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Oltre 2.600 siciliani sono affetti da emoglobinopatie Indagine su pazienti di 'Elma Research' presentata a 
Palermo (ANSA) - PALERMO, 06 MAG - Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro 
che soffrono di beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8% della 
popolazione. A fotografare la situazione un'indagine di 'Elma Research' presentata in mattinata al Camplus 
Palermo, in occasione dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia", 
organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società italiana talassemie ed 
emoglobinopatie con il contributo non condizionato di 'Vertex'. "Si tratta di una condizione genetica con la 
quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci", spiega Giovan 
Battista Ruffo, direttore della unità di ematologia e talassemia Arnas Civico di Palermo e componente del 
consiglio direttivo Site. Chi ha la beta-talassemia è costretto a dedicare molte ore alla terapia, dagli 
spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo e via così per tutta la vita. Un peso che influisce sulla 
quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. I pazienti dedicano tre giorni al mese a 
visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri 
controlli. Inoltre, dall'indagine emerge come l'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita 
personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la 
quotidianità in generale (37%). Secondo l'indagine per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di 
sangue, una organizzazione più efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a maggiori informazioni 
potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. "Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle 
attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono 
ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti 
a migliorare la qualità di vita dei pazienti", sottolinea Raffaella Origa, presidente Site. (ANSA). 2024-05-
06T15:47:00+02:00 Y74-NU ANSA 
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POLITICA INTERNA

Beta‐Talassemia, la malattia che
toglie tempo: un’indagine fotografa
la vita dei pazienti siciliani fra
rinunce e bisogno di aiuto

By Laura Camilloni 6 Maggio 2024 Updated: 6 Maggio 2024  Nessun commento 7 Mins Read— —

 (AGENPARL) - Roma, 6 Maggio 2024

La fotografia della condizione dei pazienti siciliani scattata da Elma Research mostra la fatica
fisica e psicologica legate alla Beta‐Talassemia.
I pazienti, anche adulti, devono contare spesso sull’aiuto del caregiver, e “dedicano” 3 giorni al
mese a spostamenti, trasfusioni e visite di controllo.

Per chi ha la beta‐talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe pazienti e
caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le trasfusioni, alle visite di
controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianità e sul
benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta‐talassemia è stata al centro dell’incontro
“Strade parallele: il significato del tempo nella beta‐talassemia”, organizzato nell’ambito
della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Società Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals,
che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti
nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I dati
siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il peso di questa
patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel
60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come
l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilità di
viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale ﴾37%﴿. Alla
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domanda con che espressione sentite che la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior
parte ha risposto “richiesta di aiuto” ﴾63%﴿ la rinuncia ﴾51%﴿ e il re‐set della propria vita ﴾27%﴿.

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta‐
talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7‐8%
della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione
di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare con serenità la propria
vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS Civico
Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue, una
organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a maggiori informazioni potrebbero
contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle
attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e
caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a
comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo di
divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta‐talassemia, il booklet “Strade Parallele.
Storie di vita con beta‐talassemia”, realizzato a partire da 6 storie di pazienti e con il
contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle‐artist Francesco Caporale, in arte
FRA!

“I pazienti con beta‐talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma
anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le attività
lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È quello che emerge dai
racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti
noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalità’” commenta
Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e
degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia – V. Cervello di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è stata creata la
landing page dedicata: http://www.stradeparallele.it.

Società Italiana Talassemie e Emoglobinopatie ﴾SITE﴿

La Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie ﴾S.I.T.E.﴿ è l’unica Società Scientifica in Italia ad
avere come mission esclusiva migliorare la cura e l’assistenza delle persone con emoglobinopatia.
Raccoglie figure professionali diverse ed in particolare medici di varie discipline, infermieri, biologi,
tecnici di laboratorio, psicologi e assistenti sociali, in altre parole tutti coloro che si occupano di
prevenzione, di assistenza, di ricerca, di supporto ai pazienti con talassemia e anemia falciforme, sia
bambini che adulti, nell’ottica di una integrazione tra i vari professionisti e di aggiornamento
continuo. Nel 2017, in seguito a normative ministeriali, S.I.T.E. ha ottenuto il riconoscimento come
Società Scientifica autorizzata a emanare Linee Guida e Buone Pratiche.

Dal 2021 la Società Scientifica è presieduta dalla Prof.ssa Raffaella Origa, Università di Cagliari,
SC Centro Microcitemie e Anemie Rare, ASL Cagliari. Il Comitato Direttivo, che rappresenta
l’Assemblea dei Soci e gestisce la Società, è impegnato a fare cultura sul tema delle
emoglobinopatie, definendo le iniziative scientifiche più rispondenti ai bisogni dei pazienti,
organizzando convegni di studio e istituendo Delegazioni Regionali per la presenza sul territorio, ed
è attualmente formato da 8 membri di cui:

Past President:

Dott. Gian Luca Forni – Ematologia Centro della Microcitemia e delle Anemie Congenite – E.O.
Ospedali Galliera, Genova

Consiglieri:

Dott.ssa Maddalena Casale – Università degli Studi Luigi Vanvitelli, Napoli

Dott.ssa Elena Cassinerio – Attività Diurne Malattie Rare Internistiche – Medicina Generale
Fondazione IRCCS Ca’ Granda – Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Dott. Rosario Di Maggio – UOC Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi
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Vertex Pharmaceuticals

Vertex è una società globale di biotecnologie che investe nell’innovazione scientifica al fine di
sviluppare farmaci trasformativi per le persone con malattie gravi. L’azienda dispone di diversi
medicinali approvati che trattano le cause di diverse malattie genetiche croniche che riducono le
aspettative di vita dei pazienti – Fibrosi Cistica ﴾FC﴿, Anemia Falciforme e Beta‐talassemia – e
continua a portare avanti diversi programmi clinici su queste malattie. Oltre alla FC, Vertex vanta
una solida pipeline di farmaci sperimentali in altre patologie gravi, per le quali possiede una
conoscenza approfondita della biologia umana causale, tra cui la malattia renale mediata da
APOL1, il dolore acuto e neuropatico, il diabete di tipo 1, la distrofia miotonica di tipo 1 e il deficit
di alfa‐1 antitripsina.

Fondata nel 1989, oggi Vertex ha sede nell’Innovation District di Boston, ﴾USA﴿, mentre il suo
quartier generale internazionale è a Londra. Inoltre, l’azienda possiede siti di ricerca e sviluppo e
uffici commerciali in Nord America, Europa, Australia, America Latina e Medio Oriente. Vertex viene
costantemente riconosciuta come una delle migliori aziende del settore in cui lavorare: da 14 anni
consecutivi rientra nella classifica dei ‘Top Employer’ stilata dalla rivista Science ed è considerata
dalla rivista Fortune una delle 100 “Best Workplaces” nel settore biotecnologico e farmaceutico.
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Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che

soffrono di beta-talassemia, patologia molto diffusa nella nostra regione dov’è

portatore sano il 7-8% della popolazione. Per chi ha la beta-talassemia il tempo

trascorre diversamente: la malattia costringe pazienti e caregiver a “dedicare”
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molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le trasfusioni, alle visite di

controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che influisce sulla

quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al

centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-

talassemia”, organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione

promossa da SITE, Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e

realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si

è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia

raccolti nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da

Elma Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128

partecipanti e raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti che i

pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei

casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre,

appare come l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale

dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa

nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione

sentite che la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha

risposto “richiesta di aiuto” (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita

(27%).

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che

soffrono di beta-talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione

dove è portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione

genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a

cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la necessità di terapie

quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di

tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare con

serenità la propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O.

Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e

membro del Consiglio Direttivo SITE.
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Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di

sangue, una organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a

maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di

vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di

impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver

vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a

comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”,

afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento

nuovo di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il

booklet “Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a

partire da 6 storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e

illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!

“I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della

malattia, ma anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante

sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri

sogni e progetti. È quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno

scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di

volontà e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalità’” commenta

Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare

del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia – V. Cervello di

Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è

stata creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.

Questo contenuto è un comunicato stampa. Non è passato dal vaglio della

redazione. Il responsabile della pubblicazione è esclusivamente il suo autore.
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HOMEPAGE IN PRIMO PIANO CRONAC ATTUALITA'

Salute, 1803 siciliani affetti da beta-
talassemia: un'indagine fotografa rinunce e
bisogni

Claudio Argiri - 6 Maggio2024 ®76
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Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe

pazienti e caregiver a "dedicare" molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le

trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che

influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia", organizzato

nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex

Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti

nell'ambito dell'indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I

dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il

peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite

per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o

altri controlli. Inoltre, appare come l'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita

personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa

nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite
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che la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto "richiesta di

aiuto" (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).

"Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-

talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8%

della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro,

la necessità dì terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano

sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare

con serenità la propria vita", spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e

Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio

Direttivo SITE.

Secondo l'indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue,

una organizzazione più efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a maggiori

informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. "Il tempo, o meglio

la sottrazione del tempo alle attività dì svago, di impegno professionale o di studio, di

relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di

partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la

qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l'occasione anche per presentare uno strumento nuovo di

divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet "Strade

Parallele. Storie di vita con beta-talassemia", realizzato a partire da 6 storie di pazienti e

con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale,

in arte FRA!

"I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma

anche quella dell'organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le

attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. É quello che

emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze,

dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare

la 'normalità"' commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le

Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia - V. Cervello di

Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna "Strade Parallele" è stata

creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.
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Beta-talassemia in Sicilia: la vita tra
rinunce e bisogno d’aiuto
Presentati stamane a Palermo i risultati dell'indagine di Elma Research. Sono 2.641 i
siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-
talassemia, patologia molto diffusa nella nostra regione dov’è portatore sano il 7-8%
della popolazione

Di Redazione  6 Maggio 2024

Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe

pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le

trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che

influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. La

condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,

organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da Site, Società

italiana talassemie ed emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di

Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

La malattia diventa una “richiesta di aiuto”

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla regione Sicil ia raccolti

nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I

dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il

peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano tre giorni al mese a
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visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste

trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia colpisca varie

sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi,

la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda “con che

espressione sentite che la vostra malattia sia meglio rappresentata” la maggior parte ha

risposto “richiesta di aiuto” (63%), la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).

La necessità di terapie quotidiane

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-

talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-

8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può

convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio

come il nostro, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però

pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a

pianificare con serenità la propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O.

Ematologia e Talassemia dell’Arnas Civico “Di Cristina Benfratelli” di Palermo e membro del

Consiglio direttivo Site.

Un booklet con le storie di sei pazienti

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue,

una organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a maggiori

informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il tempo, o

meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di

studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il

punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, presidente Site. La

giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo di

divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet “Strade

Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a partire da sei storie di pazienti e

con il contributo degli specialisti di Site e illustrato dal doodle-artist Francesco

Caporale, in arte FRA!

Salute, a Siracusa incontro sull’impatto dell’intelligenza artificiale in medicina
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da sinistra: Antonia Gigante, Giovan Battista Ruffo, Raffaella Origa, Rosario Di Maggio, Raoul Russo e Maria

Carolina Varchi

Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe

pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le

trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che

influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,

organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,

Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non

condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti

nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research.

I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano

il peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a

visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste

trasfusioni o altri controlli.

Inoltre, appare come l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale

dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel

34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite

che la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta

di aiuto” (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).“Sono 2.641 i

siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-talassemia,

una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8% della

popolazione.

Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti

e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la necessità

di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di

tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare con serenità la

Leggi altro 
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propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e Talassemia

ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo

SITE.Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di

sangue, una organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a

maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita.

“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni

giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella

Origa, Presidente SITE.La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare

uno strumento nuovo di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-

talassemia, il booklet “Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato

a partire da 6 storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal

doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!“.

I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia,

ma anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo per

adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È

quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro

esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari

per conquistare la ‘normalità’” commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C.

Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa

Sofia – V. Cervello di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è stata

creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it
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Salute, 1803 siciliani
affetti da beta-
talassemia: un’indagine
fotografa rinunce e
bisogni
Published 8 minuti ago - REDAZIONE

Presentati stamane a Palermo i risultati di Elma Research

Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine

fotografa la vita dei pazienti fra rinunci e bisogno di aiuto

ono 2.641 i siciliani a etti da

emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che

so rono di beta-talassemia, patologia molto

di usa nella nostra regione dov’è portatore

sano il 7-8% della popolazione

PALERMO – Per chi ha la beta-talassemia il

tempo trascorre diversamente: la malattia

costringe pazienti e caregiver a “dedicare”

molte ore alla terapia, dagli spostamenti per

le trasfusioni, alle visite di controllo che li

accompagnano per tutta la vita. Un peso che

in uisce sulla quotidianità e sul benessere

psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono

con la beta-talassemia è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il signi cato

del tempo nella beta-talassemia”, organizzato

nell’ambito della campagna di

sensibilizzazione promossa da SITE, Società

Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non

condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia
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raccolti nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma

Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e

raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni

al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano

queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia

colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare

nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla

domanda con che espressione sentite che la vostra malattia sia meglio

rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto” (63%) la rinuncia (51%)

e il re-set della propria vita (27%).

“Sono 2.641 i siciliani a etti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che so rono di

beta-talassemia, una patologia molto di usa nella nostra regione dove è portatore

sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi

si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più e caci. In un

territorio come il nostro, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è

coinvolto a non riuscire a piani care con serenità la propria vita”, spiega Giovan

Battista Ru o, Direttore U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina

Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di

sangue, una organizzazione più e ciente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a

maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il

tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni

giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, a erma Ra aella

Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo

di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet

“Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a partire da 6 storie di

pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist

Francesco Caporale, in arte FRA!

“I pazienti con beta-talassemia a rontano ogni giorno non solo la s da della

malattia, ma anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo

per adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e

progetti. È quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di

condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e

coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalità’” commenta Rosario Di

Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli

Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa So a – V. Cervello di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è stata

creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.

foto: Carlo Gargiulo (in piedi), al tavolo da sinistra: Antonia Gigante, Giovan Battista

Ru o, Ra aella Origa, Rosario Di Maggio, Raoul Russo e Maria Carolina Varchi
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Sicilia regione con piu' persone affette da Beta‐talassemia: il peso di visite e
cure su pazienti e

lunedì 6 Maggio 2024 ‐ aggiornato alle 15:18
Condividi
Il punto
Sicilia regione con più persone affette da Beta‐talassemia: il peso di visite e cure su pazienti e caregiver CLICCA PER IL
VIDEO
Giorgia Görner Enrile
lunedì 6 Maggio 2024
Sono circa 2.700 le persone in Sicilia che convivono con la Beta‐talassemia , una malattia genetica rara del sangue. I
portatori sani in Italia sono oltre 3 milioni e le incidenze maggiori si riscontrano in Sicilia, Sardegna e Puglia.
La Societa` italiana talassemie ed emoglobinopatie (Site), oggi 6 maggio 2024, a Palermo, insieme a clinici e istituzioni,
ha fatto il punto sul peso della beta‐talassemia in Sicilia e sul suo impatto sulla qualita` di vita dei pazienti e per i loro
caregiver . Inoltre, la Site, ha creato la campagna di informazione e sensibilizzazione " Strade Parallele ", basata sull
´esperienza di malattia di pazienti e clinici rivolta alla sensibilizzazione della popolazione e della politica.
La Beta‐talassemia
Questa malattia, nota anche come anemia mediterranea, è   determinata dalla mutazione dei geni che controllano la
produzione di una delle due proteine che costituiscono l´emoglobina, il mezzo di trasporto dell´ossigeno nel sangue .
La mutazione genetica causa una distruzione precoce dei globuli rossi, una minore presenza di emoglobina e quindi
una scarsa ossigenazione di tessuti, organi e muscoli che porta stanchezza e scarsa crescita.
Per chi ha questa malattia il tempo trascorre diversamente: costringe pazienti e caregiver a "dedicare" molte ore alla
terapia, dagli spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che
influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.
I pazienti, difatti, dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore,
siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l´impatto della malattia colpisca varie sfere della vita
personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in
generale (37%).
I clinici
"Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione
sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a
comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti" , afferma Raffaella Origa , presidente
della Site.
"Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta‐talassemia, una patologia
molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7‐8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica
con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci ‐ aggiunge Giovan
Battista Ruffo , direttore dell´unità di Ematologia e Talassemia dell´Arnas Civico di Palermo ‐. Il futuro, è sicuramente
roseo, grazie alle terapie geniche che permetteranno di risolvere la patologia definitivamente".
Fondamentale è la diagnosi prenatale, specialmente se i genitori sono entrambi portatori sani.
"La celocentesi è un test di diagnosi prenatale, messo a punto proprio in Sicilia, in grado di individuare nelle coppie a
rischio, già a 15 giorni dal test di gravidanza, lo stato di salute del feto e la presenza o meno della malattia, per poter
prendere una decisione consapevole", conclude Rosario Di Maggio , dirigente medico dell´unità di Ematologia per le
Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici dell´Aoor Villa Sofia‐Cervello di Palermo.
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Beta-talassemia, la malattia che
toglie tempo: un'indagine fotografa la
vita dei pazienti fra rinunci e bisogno
di aiuto

O Maggio 6, 2024 Attualità

PALERMO - Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre
diversamente: la malattia costringe pazienti e caregiver a
"dedicare" molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le
trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per
tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianità e sul
benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.
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La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell'incontro"Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia", organizzato

nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex

Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti

nell'ambito dell'indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I

dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il

peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite

per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o

altri controlli. Inoltre, appare come l'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita

personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa

nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che

la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto "richiesta di

aiuto" (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).

"Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-

talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8%

della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro,

la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano

sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a

pianificare con serenità la propria vita", spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O.

Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.

Secondo l'indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue,

una organizzazione più efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a maggiori

informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. "Il tempo, o meglio

la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di

relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di

partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la

qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l'occasione anche per presentare uno strumento nuovo di

divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet "Strade

Parallele. Storie di vita con beta-talassemia", realizzato a partire da 6 storie di pazienti e

con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale,

in arte FRA!

"I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma

anche quella dell'organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le

attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È quello che

emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze,

dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare

la 'normalità"' commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le

Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia - V. Cervello di

Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna "Strade Parallele" è stata

creata la landing page dedicata: www.stradeparaiiele.it.
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ATTUALITÀ SALUTE

Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo:

un'indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani

fra rinunce e bisogno di aiuto

Redazione 6 Mag 2024
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Per chi ha la beta—talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe

pazienti e caregiver a "dedicare" molte ore alla terapia. dagli spostamenti per le

trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso

che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro

cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia",

organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE.

Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie. e realizzata con il contributo non

condizionato di Vertex Pha maceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione

Sicilia raccolti nell'ambito dell'indagine nazionale realizzata su pazienti e

caregiver da Elma Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione

di 128 partecipanti e raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti che i

pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi

di un accompagnatore. siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre. appare

come l'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti.

fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi. la vita lavorativa nel 34% e la

quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che la

vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto "richiesta di
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aiuto" (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).

"Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono

di beta-talassemia. una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con

la quale oggi si può convivere. diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più

efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita di terapie quotidiane e le

frequenti ospedalizzazioni però pesano sull'organizzazione di tutta la famiglia e

portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare con serenità la propria vita",

spiega Giovan Battista Ruffo. Direttore U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS

Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Secondo l'indagine Elma per i pazienti. al di là della disponibilità di donazioni di

sangue. una organizzazione più efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a

maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita.

"Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio. di relazione sociale. che pazienti e caregiver vivono ogni

giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella

Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l'occasione anche per presentare uno strumento nuovo

di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet

"Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia". realizzato a partire da 6 storie

di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist

Francesco Caporale. in arte

"I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della

malattia, ma anche quella dell'organizzazione della propria vita in mi costante

sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni

e progetti. È quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di

condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e

coraggio siano necessari per conquistare la 'normalità"' commenta Rosario Di

Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare ciel Sangue e

degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia — V. Cervello di Palermo e

membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna "Strade Parallele" è

stata creata la landing page dedicata:
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LUNEDÌ  6  MAGGIO 2024

Home  Salute  Sono 2.600 i siciliani con emoglobinopatie

Sono 2.600 i siciliani con emoglobinopatie
Costretti a dedicare molte ore alle terapie

Salute

6 Maggio 2024

Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie, di cui 1.803 con beta-
talassemia, patologia molto diffusa nell’Isola, dove è portatore sano il 7-
8% della popolazione. A fotografare la situazione un’indagine di ‘Elma
Research’ presentata in mattinata al Camplus Palermo, in occasione
dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-
talassemia”. “Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può
convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci”,
spiega Giovan Battista Ruffo, direttore della unità di ematologia e
talassemia Arnas Civico di Palermo.

Chi ha la beta-talassemia è costretto a dedicare molte ore alla terapia, dagli
spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo e via così per tutta la
vita. Un peso che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico
dei pazienti e dei loro cari. I pazienti dedicano tre giorni al mese a visite

CONDIVIDI

6 Maggio 2024
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per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano
queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, dall’indagine emerge come
l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei
pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita
lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Secondo
l’indagine per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di
sangue, una organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e
l’accesso a maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la
loro qualità di vita.

beta-talassemia emoglobinopatie sicilia
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LELE: IL SIGNIFICATO [IELTEMPO NELLA BETA TALASSEMIA'

NE'.4£

Palermo. "Strade
parallele: il
significato del
tempo nella beta-
talassemia"
_ TeleOne • 06 Nlaggin 2024

'STRAGE PARALLELE: IL SIGNIFICATO BEL TEMPO NELLA BETA-MUMMIA"

https://www.youtube.com/watch?v=pM3chfZWky4

A Palermo un incontro dedicato al tema della beta-talassemia in Sicilia e al suo impatto sulla qualità di

vita dei pazienti e di chi si prende cura di loro. TELE ONE canale 16 in tutta la Sicilia, in diretta streaming

su www.teleone.it, https://www.facebook.com/teleone.it e sull'App teleOne. All rights reserved — Questo

video è protetto da copyright ed è espressamente vietato ogni utilizzo, riproduzione od uso, parziale o

totale
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HOME j CULTURA j BETA-TALASSEMIA, LA MALATTIA CHE TOGLIE TEMPO: UN'INDAGINE FOTOGRAFA LA VITA DEI PAZIENTI FRA RINUNCI E BISOGNO DI AIUTO

Mwksiti e
CULTLaA

Beta-talassemia, la malattia

che toglie tempo:

un'indagine fotografa la vita

dei pazienti fra rinunci e

bisogno di aiuto
~ messinaindiretta © 6 Maggio 2024 - 15:14

O Facebook

Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia

costringe pazienti e caregiver a "dedicare" molte ore alla terapia, dagli

spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per

tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico

dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al

centro dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-

talassemia", organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione

promossa da SITE, Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata

con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto oggi

a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia

raccolti nell'ambito dell'indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da

Elma Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128
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partecipanti e raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti

dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un

accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come

l'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra

cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la

quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che la

vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto "richiesta

di aiuto" (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).

"Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono

di beta-talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con

la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più

efficaci. In un territorio come il nostro, la necessità di terapie quotidiane e le

frequenti ospedalizzazioni però pesano sull'organizzazione di tutta la famiglia e

portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare con serenità la propria vita",

spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS

Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Secondo l'indagine Elma per i pazienti, al dí là della disponibilità di donazioni di

sangue, una organizzazione più efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a

maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita.

"Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago. di impegno

professionale odi studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono

ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a

comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti",

afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l'occasione anche per presentare uno strumento

nuovo di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il

booklet "Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia", realizzato a partire

da 6 storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal

doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!

"I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della

malattia, ma anche quella dell'organizzazione della propria vita in un costante

sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri

sogni e progetti. È quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto

di condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà

e coraggio siano necessari per conquistare la ̀ normalità"' commenta Rosario Di

Maggio. Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e

degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia - V. Cervello di Palermo e membro

del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna "Strade Parallele" è

stata creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.

Tags: Beta-talassemia
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Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine fotografa la vita
dei pazienti fra rinunci e bisogno di aiuto

di blogsicilia.it - 3 ore fa

]]> Sono 2.641 i siciliani affetti

da emoglobinopatie di cui 1.803

coloro che soffrono di beta-

talassemia, patologia molto

diffusa nella nostra regione

dov’è portatore sano il 7-8%

della popolazione. Per chi ha la

beta-talassemia il tempo

trascorre diversamente: la

malattia costringe pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla

terapia, dagli spostamenti per le…

Leggi questa notizia

Disclaimer - Il post dal titolo: «Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine fotografa

la vita dei pazienti fra rinunci e bisogno di aiuto è apparso 3 ore fa sul quotidiano online

blogsicilia.it».

Condividi su

    

Beta-talassemia, la malattia
che toglie tempo: un’indagine
fotografa la vita dei pazienti
fra rinunci e bisogno di aiuto

 3 ore fablogsicilia.it
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Ti trovi qui:Home » Articoli » Sicilia regione con più persone affette da Beta‐talassemia: il peso di visite e cure su pazienti e caregiver CLICCA PER IL VIDEO

SICILIA REGIONE CON PIÙ PERSONE AFFETTE DA BETA‐TALASSEMIA: IL
PESO DI VISITE E CURE SU PAZIENTI E CAREGIVER CLICCA PER IL VIDEO
lunedì 6 Maggio ‐ 2024 | di Giorgia Görner Enrile | Categorie: Articoli, News ed
eventi, Salute, Video 

Si è verificato un errore.

Prova a guardare il video su www.youtube.com oppure attiva JavaScript se è
disabilitato nel browser.

Sono circa 2.700 le persone in Sicilia che convivono con la Beta‐talassemia, una malattia genetica rara del sangue. I portatori

sani in Italia sono oltre 3 milioni e le incidenze maggiori si riscontrano in Sicilia, Sardegna e Puglia.

La Società italiana talassemie ed emoglobinopatie ﴾Site﴿, oggi 6 maggio 2024, a Palermo, insieme a clinici e istituzioni, ha fatto

il punto sul peso della beta‐talassemia in Sicilia e sul suo impatto sulla qualità di vita dei pazienti e per i loro caregiver. Inoltre, la

Site, ha creato la campagna di informazione e sensibilizzazione “Strade Parallele“, basata sull’esperienza di malattia di pazienti e

clinici rivolta sensibilizzazione la popolazione e la politica.

La Beta‐talassemia
Questa malattia, nota anche come anemia mediterranea, è determinata dalla mutazione dei geni che controllano la produzione

di una delle due proteine che costituiscono l’emoglobina, il mezzo di trasporto dell’ossigeno nel sangue.

Nello specifico la beta talassemia ﴾BT﴿ è caratterizzata dal deficit ﴾B+﴿ o dall’assenza ﴾B0﴿ della sintesi delle catene della beta‐

globina che codificano per la proteina dell’emoglobina ﴾Hb﴿.

La mutazione genetica causa una distruzione precoce dei globuli rossi, una minore presenza di emoglobina e quindi una scarsa

ossigenazione di tessuti, organi e muscoli che porta stanchezza e scarsa crescita.

Per chi ha questa malattia il tempo trascorre diversamente: costringe pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli

spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianità

e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

I pazienti, difatti, dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste

trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui

la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale ﴾37%﴿.

I clinici
“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti

e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, presidente della Site.

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta‐talassemia, una patologia molto diffusa nella

nostra regione dove è portatore sano il 7‐8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci – aggiunge Giovan Battista Ruffo, direttore dell’unità di Ematologia e

Talassemia dell’Arnas Civico di Palermo ‐. Il futuro, è sicuramente roseo, grazie alle terapie geniche che permetteranno di risolvere la

patologia definitivamente”.

Fondamentale è la diagnosi prenatale, specialmente se i genitori sono entrambi portatori sani.
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“La celocentesi è un test di diagnosi prenatale, messo a punto proprio in Sicilia, in grado di individuare nelle coppie a rischio, già a 15

giorni dal test di gravidanza, lo stato di salute del feto e la presenza o meno della malattia, per poter prendere una decisione

consapevole”, conclude Rosario Di Maggio, dirigente medico dell’unità di Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli

Organi Ematopoietici dell’Aoor Villa Sofia‐Cervello di Palermo.
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Beta-talassemia, la malattia che
toglie tempo
Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di

beta-talassemia, patologia molto diffusa nella nostra regione dov'è portatore sano il

7-8% della popolazione
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Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe pazienti e caregiver

a 'dedicare" molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li

accompagnano per tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei

pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia e stata al centro dell'incontro "Strade

parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia', organizzato nell'ambito della campagna di

sensibilizzazione promossa da SITE, Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il

contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti nell'ambito

dell'indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I dati siciliani Si basano sulle

risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti che i

pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un

accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l'impatto della malattia

colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la

vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite

che la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto "richiesta di aiuto` (63%) la

rinuncia (51%) e il re-set della propria vita 127%).
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"Sono 2.641 ì siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-talassemia, una

patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di

una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure

sempre piú efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni pero pesano sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non

riuscire a pianificare con serenità la propria vita", spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O.

Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio

Direttivo SITE.

Secondo l'indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue, una

organizzazione più efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a maggiori informazioni potrebbero

contribuire a migliorare la loro qualità di vita. "Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di

svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni

giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa. Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l'occasione anche per presentare uno strumento nuovo di divulgazione e

sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet "Strade Parallele. Storie di vita con beta-

talassemia". realizzato a partire da 6 storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e

illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!

"I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma anche quella

dell'organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e

per portare avanti i propri sogni e progetti. E quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno

scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano

necessari per conquistare la 'normalità'" commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C.

Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia - V. Cervello

di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna "Strade Parallele" è stata creata la landing

page dedicata= www.stradeparellele.it.
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Seleziona il mese

In evidenza

Conoscere

l’osteoporosi

Ne soffrono più

di 200 milioni di

individui a livello

globale, e

rappresenta

attualmente un

importante problema di salute pubblica in

tutto il mondo. L’osteoporosi è una

malattia scheletrica diffusa caratterizzata

da ridotta massa ossea e deterioramento

della microarchitettura del tessuto osseo.

La sua diagnosi è assai complessa,

poiché si tratta di una malattia silente, fino

a quando il paziente non subisce una

frattura che può portare a dolore cronico,

a disabilità o addirittura alla morte. Ben

una donna su tre sopra i 50 anni di età e

un uomo su cinque vanno incontro a una

frattura osteoporotica nel corso della loro

vita. Le fratture più comuni sono quelle a

carico del collo del femore e quelle a

livello del polso e della colonna vertebrale;

fratture che possono comportare una

diminuzione della qualità di vita e che, in

alcuni pazienti, possono causare una

perdita di altezza causata dalla

compressione vertebrale. Fino all’età

adulta infatti la massa ossea cresce fino a

raggiungere un picco, per poi venire

continuamente rimodellata nel corso di

tutta la vita. Nell’uomo la massa ossea

mantiene il suo picco per circa 20 anni

prima di diminuire dello 0,5-1% all’anno,

mentre nella donna la perdita di massa

ossea inizia alcuni anni prima della

menopausa e continua a un tasso dell’1-
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Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe

pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le

trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che influisce sulla

quotidianità e sul benessere psicologicodei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro dell’incontro

“Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato nell’ambito della

campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si

è svolto a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti nell’ambito

dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I dati siciliani si basano

sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontanoil peso di questa patologia. Emerge

infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un

accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia

colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi,

la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale. Alla domanda con che espressione sentite che

la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto” la rinuncia e

il re-set della propria vita.

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-talassemia,

una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8% della popolazione. Si

tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a

cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non

riuscire a pianificare con serenità la propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O.

Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio

Direttivo SITE.

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue, una

organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a maggiori informazioni potrebbero

contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di

svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni

giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti

a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Beta-talassemia: un’indagine
fotografa la vita dei pazienti siciliani
 Redazione   6 Maggio 2024
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2% all’anno per 8-10 anni, per poi

rallentare allo stesso tasso degli uomini. In

più, con l’avanzare dell’età, l’assorbimento

di calcio e la produzione di vitamina D da

parte della pelle diminuiscono. I maggiori

fattori di rischio per l’osteoporosi, sono

soprattutto: l’età, la sedentarietà, la

menopausa, la familiarità, il fumo e il

consumo di alcol, un basso peso e un

basso indice di massa corporea, e la

carenza di calcio e di vitamina D (le dosi

giornaliere raccomandate per gli adulti

sono: da 1.000 a 1.200 mg di calcio, e da

600 a 800 UI di vitamina D). Viceversa,

un’attività fisica da 30 a 60 minuti almeno

tre volte a settimana, la prevenzione delle

cadute, un adeguato apporto di calcio e di

vitamina D, e il mantenimento di un

adeguato peso e indice di massa

corporea, rappresentano dei buoni

comportamenti per un efficace azione

preventiva. In particolare, l’esercizio di

resistenza o allenamento costante è

efficace soprattutto nell’aumentare la

densità della massa ossea, migliorando la

stabilità e la forza muscolare. La

misurazione della densità minerale ossea

è l’approccio diagnostico più accurato, e

viene infatti utilizzata per valutare il

contenuto minerale delle ossa, utile per

ottenere la densità minerale ossea, il cui

valore è inversamente proporzionale al

rischio di frattura. La tecnica più

comunemente utilizzata per valutare la

massa ossea è l’Assorbimetria a doppio

raggio X o la densitometria a duplice

raggio fotonico; esame che viene

generalmente eseguito su due differenti

siti, preferibilmente la colonna lombare e

l’estremità superiore del femore. Per

effettuare la diagnosi, i valori densità

ossea vengono confrontati con quelli di

una popolazione sana di riferimento, allo

scopo di ottenere un’unità di deviazione,

chiamata T-score. Secondo

l’Organizzazione Mondiale della Sanità, un

valore di T-score inferiore o uguale a -2,5

è indicativo di osteoporosi. Un valore di T-

score compreso tra -2,5 e -1 è invece

indicativo di osteopenia con un moderato

rischio di fratture, mentre un T-score

inferiore a -1 è segno di una densità

minerale ossea normale. I trattamenti

medici di elezione sono rappresentati dai

Bifosfonati, un gruppo di farmaci che

inibiscono il riassorbimento osseo e che

rallentano l’aumentano del midollo osseo.

Un altro trattamento frequentemente

utlizzato è la Terapia ormonale sostitutiva,

rivolta soprattutto alle donne in

postmenopausa, in grado di aumentare la

« Codice sulla Privacy e utilizzo dati scientifici: nuove

opportunità dalla modifica del 110

Ricerca e innovazione in sanità. Il contributo delle

professioni sanitarie tecniche, riabilitative e della

prevenzione »

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo di divulgazione e

sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet “Strade Parallele. Storie di vita con

beta-talassemia”, realizzato a partire da 6 storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE

e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!

“I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giornonon solo la sfida della malattia, ma anche quella

dell’organizzazione della propria vitain un costante sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e

per portare avanti i propri sogni e progetti. È quello che emerge dai racconti dei6 pazienti che hanno

scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noiquanta forza di volontà e coraggio siano

necessari per conquistare la ‘normalità’” commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C.

Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia – V.

Cervello di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Articoli correlati:

1. Beta-Talassemia: più di un mese all’anno dedicato a terapie e trasferimenti verso i centri di cura

2. BConfident – Il valore del tempo nella beta-talassemia

3. La Commissione Europea approva la prima terapia di editing genico basata su CRISPR/Cas9

4. Chiesi Global Rare Diseases annuncia la pubblicazione dei risultati di fase 3 dello studio

“Balance” sulla malattia di Fabry

5. Editing del genoma: guariti da talassemia e anemia falciforme grazie alle “forbici” molecolari
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CRONACA  

Beta-talassemia, la malattia che toglie
tempo: un’indagine fotografa la vita dei
pazienti fra rinunci e bisogno di aiuto
  Maggio 6, 2024    Vetrinatv   0 commenti

Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe
pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le
trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che
influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.La
condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro
dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,
Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non
condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.Nel corso
dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti
nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma
Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e
raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni
al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano
queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia
colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare
nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla
domanda con che espressione sentite che la vostra malattia sia meglio

ULTIM’ORA

Beta-talassemia, la malattia che toglie
tempo: un’indagine fotografa la vita
dei pazienti fra rinunci e bisogno di
aiuto Maggio 6, 2024
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← Strage sul lavoro a Casteldaccia, 5 operai morti mentre eseguivano la
manutenzione all’interno di una vasca di sollevamento delle acque reflue vicino
ad una cantina vinicola. Schifani:”Dolore profondo”

rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto” (63%) la rinuncia (51%)
e il re-set della propria vita (27%).“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di
cui 1.803 coloro che soffrono di beta-talassemia, una patologia molto diffusa nella
nostra regione dove è portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una
condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani
grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la necessità di
terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di
tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare con serenità la
propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e Talassemia
ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo
SITE.Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di
sangue, una organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a
maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il
tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni
giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,
attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella
Origa, Presidente SITE. La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare
uno strumento nuovo di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-
talassemia, il booklet “Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato
a partire da 6 storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato
dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!“I pazienti con beta-talassemia
affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma anche quella
dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le attività
lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È quello che emerge
dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze,
dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per
conquistare la ‘normalità’” commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C.
Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa
Sofia – V. Cervello di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.Per maggiori
informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è stata creata la
landing page dedicata: www.stradeparallele.it.
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Presentata a Palermo un'indagine che fotografa la condizione dei pazienti

Vivere con la beta-talassemia
tra rinunce e bisogno di aiuto

PALERMO - Per chi ha la beta-ta-
lassemia il tempo trascorre diversa-
mente: la malattia costringe pazienti e
caregiver a "dedicare" molte ore alla
terapia, dagli spostamenti per le tra-
sfusioni, alle visite di controllo che li
accompagnano per tutta la vita. Un
peso che influisce sulla quotidianità e
sul benessere psicologico dei pazienti e
dei loro cari. La condizione delle per-
sone che convivono con la beta-talas-
semia è stata al centro dell'incontro
"Strade parallele: il significato del
tempo nella beta-talassemia", organiz-
zato nell'ambito della campagna di
sensibilizzazione promossa da Site,
Società italiana talassemie ed emoglo-
binopatie, e realizzata con il contributo
non condizionato di Vertex Pharma-
ceuticals, che si è svolto ieri a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati
presentati i risultati relativi alla Re-
gione Sicilia raccolti nell'ambito del-
I'indagine nazionale realizzata su
pazienti e caregiver da Elma Research.
I dati siciliani si basano sulle risposte
di un campione di 128 partecipanti e
raccontano il peso di questa patologia.
Emerge infatti che i pazienti dedicano

3 giorni al mese a visite per cui hanno
bisogno nel 60% dei casi di un accom-
pagnatore, siano queste trasfusioni o
altri controlli. Inoltre, appare come
l'impatto della malattia colpisca varie
sfere della vita personale dei pazienti,
fra cui la possibilità di viaggiare nel
36% dei casi, la vita lavorativa nel
34% e la quotidianità in generale
(37%). Alla domanda con che espres-
sione sentite che la vostra malattia sia
meglio rappresentata la maggior parte
ha risposto "richiesta di aiuto" (63%)
la rinuncia (51%) e il re-set della pro-
pria vita (27%).

"Sono 2.641 i siciliani affetti da
emoglobinopatie di cui 1.803 - spiega
Giovan Battista Ruffo, direttore Unità
operativa Ematologia e talassemia
Arnas Civico Di Cristina Benfratelli di
Palermo e membro del Consiglio di-
rettivo Site - coloro che soffrono di
beta-talassemia, una patologia molto
diffusa nella nostra regione dove è por-
tatore sano il 7-8% della popolazione.
Si tratta di una condizione genetica con
la quale oggi si può convivere, diven-
tare adulti e anziani grazie a cure sem-
pre più efficaci. In un territorio come

il nostro, la necessità di terapie quoti-
diane e le frequenti ospedalizzazioni
però pesano sull'organizzazione di
tutta la famiglia e portano chi è coin-
volto a non riuscire a pianificare con
serenità la propria vita". Secondo l'in-
dagine Elma per i pazienti, al di là
della disponibilità di donazioni di san-
gue, una organizzazione più efficiente
dell'assistenza sanitaria e l'accesso a
maggiori informazioni potrebbero con-
tribuire a migliorare la loro qualità di
vita. "Il tempo, o meglio la sottrazione
del tempo alle attività di svago, di im-
pegno professionale o di studio, di re-
lazione sociale, che pazienti e
caregiver vivono ogni giorno - afferma
Raffaella Origa, presidente Site - deve
essere .il punto di partenza per pensare
o ripensare a comunicazioni, attività e
servizi volti a migliorare la qualità di
vita dei pazienti".

La giornata di lavoro è stata l'oc-
casione anche per presentare uno stru-
mento nuovo di divulgazione e
sensibilizzazione nei confronti della
beta-talassemia, il booklet "Strade Pa-
rallele. Storie di vita con beta-talasse-
mia", realizzato a partire da 6 storie di
pazienti e con il contributo degli spe-
cialisti di Site e illustrato dal doodle-
artist Francesco Caporale, in arte
FRA!. "I pazienti con beta-talassemia
- commenta Rosario Di Maggio, diri-
gente medico Uoc. Ematologia per le
malattie rare del sangue e degli organi
ematopoietici, Aoor Villa Sofia — V.
Cervello di Palermo e membro del
consiglio direttivo Site. affrontano
ogni giorno non solo la sfida della ma-
lattia, ma anche quella dell'organizza-
zione della propria vita in un costante
sforzo per adattare le attività lavorative
e sociali e per portare avanti i propri
sogni e progetti. E quello che emerge
dai racconti dei 6 pazienti che hanno
scelto di condividere le loro espe-
rienze, dimostrando a tutti noi quanta
forza di volontà e coraggio siano ne-
cessari per conquistare la "normalità".
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PALERMO

Oltre 2.600 siciliani
sono affetti
da emoglobinopatie

PALFICAO, Sono 2.641 i siciliani af-
fetti da emoglobinopatie di cui 1.803
coloro che soffrono di beta-talasse-
mia, patologia molto diffusa in Sici-
lia, dove è portatore sano il 7-8%
della popolazione.
A fotografare la situazione un'in-

dagine di "Elma Research" presen-
tata in mattinata al Camplus Paler-
mo, in occasione dell'incontro
"Strade parallele: il significato del
tempo nella beta-talassemia", orga-
nizzato nell'ambito della campagna
di sensibilizzazione promossa dalla
Società italiana talassemie ed emo-
globinopatie con il contributo non
condizionato di "Vertex". «Si tratta
di una condizione genetica con la
quale oggi si può convivere, diven-
tare adulti e anziani grazie a cure
sempre più efficaci», spiega Giovan
Battista Ruffo, direttore della unità
di ematologia e talassemia Arnas Ci-
vico di Palermo e componente del
consiglio direttivo Site. Chi ha la be-
ta-talassemia è costretto a dedicare
molte ore alla terapia, dagli sposta-
menti per le trasfusioni, alle visite di
controllo e via così per tutta la vita.
Un peso che influisce sulla quotidia-
nità e sul benessere psicologico dei
pazienti e dei loro cari. I pazienti de-
dicano tre giorni al mese a visite per
cui hanno bisogno nel 60% dei casi
di un accompagnatore, siano queste
trasfusioni o altri controlli. Inoltre,
dall'indagine emerge come l'impat-
to della malattia colpisca varie sfere
della vita personale dei pazienti, fra
cui la possibilità di viaggiare nel
36% dei casi, la vita lavorativa nel
34% e la quotidianità in generale
(37%). Secondo l'indagine per i pa-
zienti, al di là della disponibilità di
donazioni di sangue, una organizza-
zione più efficiente dell'assistenza
sanitaria e l'accesso a maggiori in-
formazioni potrebbero contribuire
a migliorare la loro qualità di vita.

«Il tempo, o meglio la sottrazione
del tempo alle attività di svago, di
impegno professionale o di studio,
di relazione sociale, che pazienti e
caregiver vivono ogni giorno deve
essere il punto di partenza per pen-
sare o ripensare a comunicazioni,
attività e servizi volti a migliorare la
qualità di vita dei pazienti», sottoli-
nea Raffaella Origa, presidente Site.

«La sindrome
denonecovid
deve essere
riconosciuta
dallo Stato»
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Home » Beta‐Talassemia, Russo: “Nel meridione servono ulteriori campagne di sensibilizzazione e nuovi incentivi sociali per i pazienti talassemici”

TRENDING Press Release 81/24: Advocate General’s Opinion in Case C‐4/23 | Mirin     

martedì 7 Maggio 2024 ABBONATI

Homepage Editorial i Agenparl International Mondo Politica Economia Regioni Università Cultura Futuro Sport & Motori

INTERVISTE DI AGENPARL

Beta‐Talassemia, Russo: “Nel
meridione servono ulteriori
campagne di sensibilizzazione e
nuovi incentivi sociali per i pazienti
talassemici”

By Laura Camilloni 7 Maggio 2024 Updated: 7 Maggio 2024  Nessun commento 1 Min Read— —
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Raoul Russo, componente della X Commissione permanente (Affari sociali, sanità, lavoro pubblico e privato,
previdenza sociale) del Senato della Repubblica

 (AGENPARL) - Roma, 7 Maggio 2024

In occasione dell’evento su “Strade Parallele: il significato del tempo nella beta‐talassemia”,
organizzato da Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie ﴾S.I.T.E.﴿, l’Agenparl ha intervistato il
Sen. Raoul Russo, componente della X Commissione permanente ﴾Affari sociali, sanità, lavoro
pubblico e privato, previdenza sociale﴿ del Senato della Repubblica.

Guarda su

Salute, Russo: "C'è ancora tanto da fare, se…

Beta‐Talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine fotografa la vita dei
pazienti siciliani fra rinunce e bisogno di aiuto
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Home » Beta‐Talassemia, Varchi: “Dal punto di vista della politica nazionale c’è un’autentica presa di coscienza rispetto alle esigenze dei pazienti talassemici”

TRENDING Sicurezza, Festa ﴾M5S﴿: “Evento in Campidoglio con Comitati per chied…     

martedì 7 Maggio 2024 ABBONATI

Homepage Editorial i Agenparl International Mondo Politica Economia Regioni Università Cultura Futuro Sport & Motori

INTERVISTE DI AGENPARL

Beta‐Talassemia, Varchi: “Dal punto
di vista della politica nazionale c’è
un’autentica presa di coscienza
rispetto alle esigenze dei pazienti
talassemici”

By Laura Camilloni 7 Maggio 2024  Nessun commento 1 Min Read—
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On. Maria Carolina Varchi, Presidente del Comitato per le pari opportunità e membro della II Commissione
permanente (Giustizia) della Camera dei Deputati

 (AGENPARL) - Roma, 7 Maggio 2024

In occasione dell’evento su “Strade Parallele: il significato del tempo nella beta‐talassemia”,
organizzato da Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie ﴾S.I.T.E.﴿, l’Agenparl ha intervistato
l’On. Maria Carolina Varchi, Presidente del Comitato per le pari opportunità e membro della II
Commissione permanente ﴾Giustizia﴿ della Camera dei Deputati.

Guarda su

Beta-Talassemia, Varchi: "C’è autentica pr…

Beta‐Talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine fotografa la vita dei
pazienti siciliani fra rinunce e bisogno di aiuto
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In Sicilia calo degli ammalati di talassemia, 8% portatori sani. SITE 

realizza 'booklet' (Interviste) 

Q Piero Messana 2 giorni fa 

In Sicilia, sono in calo i casi di talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere particolarmente 

in alcune province, Caltanissetta e Siracusa. Un'indagine di Elma Research su come vivono la malattia i siciliani, ha 

messo in luce l'impatto pesante dell'anemia mediterranea sulla vita quotidiana di chi ne è affetto e sui familiari. Per 

chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe a "dedicare" molte ore alla terapia, 

dagli spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che 

influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. Dai dati raccolti da Elma Research. 

emerge che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un 

accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Nella nostra regione inoltre è portatore sano il 7-8% della 

popolazione. Per questo è stato redatto il booklet "Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia", realizzato a 

partire da 6 storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE, società italiana talassemia ed 

emoglobinopatie e illustrato da Francesco Caporale. 

Pag.47 

QJ ., 
·.-I 
.Q 
·.-1 
u 

.g 
o 
1-l 
p. 

·.-1 
1-l 

i:: 
o 
i:: 

o 
·.-1 
1-l 
11! 

.µ 
11! 
i:: 

·.-1 
.µ 
!Il 

� 

� 
·.-1 
!Il 
::s., 
u 
!Il 
QJ 

o 
!Il 
::s 

11! 

i 
.µ 
!Il 

o 
·.-1 
., 

O> 
11! 

.µ 
·.-1 
i,: 



LA CAMPAGNA DI SENSIBILIZZAZIONE

di Anna Rita Follari | 07/05/2024    

Leggi Anche:

LOADING...

In Sicilia sono 2.641 i pazienti affetti da emoglobinopatie, una vita trascorsa

tra trasfusioni, controlli e quotidianità generale. La beta-talassemia, una

malattia del sangue molto diffusa nella regione siciliana, impone un pesante

tributo sulla vita dei pazienti e delle loro famiglie. E’ quanto emerge

dall’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”

organizzato dalla società italiana talassemie ed emoglobinopatie (SITE) a

Palermo e realizzato con il contributo di Vertex pharmaceuticals.

Vivere con la Beta-talassemia, la campagna di
sensibilizzazione promossa da Site

 » PALERMO » SALUTE E SANITÀ

00:00 / 00:00

Attiva ora le notifiche su Messenger 

OLTRE LO STRETTO

Cos’è l’idrogeno
solforato, il gas che
ha ucciso gli operai
di Casteldaccia

OLTRE LO STRETTO

Oroscopo mercoledì
8 maggio 2024

OLTRE LO STRETTO

PALERMO CATANIA SIRACUSA CRONACA POLITICA SPORT FOOD TALK SICILIA OLTRE LO STRETTO
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Palermo, street art per sensibilizzare su anemia
falciforme e talassemia

Leggi Anche:

Tappa a Palermo per la campagna Blood Artists su
talassemia e anemia falciforme

L’indagine

Uno studio condotto da Elma research ha evidenziato come i pazienti siciliani

con beta-talassemia dedichino circa 3 giorni al mese a visite mediche e

trasfusioni, necessitando spesso dell’aiuto di un caregiver. La malattia impatta

significativamente sulla loro quotidianità, limitando la possibilità di viaggiare,

lavorare e svolgere attività sociali.

“In una terra dove c’è una prevalenza del 7-8% di portatori sani – ha dichiarato

Giovan Battista Ruffo, consigliere comitato generale SITE – c’è un rischio di

coppia di uno su 250”. L’indagine ha inoltre evidenziato l’impatto psicologico

della malattia sui pazienti, con molti dei quali che lo associano a sensazioni di

“richiesta di aiuto”, “rinuncia” e “reset della propria vita”.

L’impatto della malattia sui pazienti

Il tempo è una risorsa preziosa per tutti ma per i pazienti talassemici lo è ancora

di più. La mattia porta via ore, giorni, settimane. Ad oggi, i progressi della

ricerca hanno però liberato molto il tempo delle persone con talassemia: nuovi

approcci consentono di allungare l’intervallo tra una trasfusione e l’altra e

terapie orali che evitano le punture sottocute.

Oroscopo martedì 7
maggio 2024

Sorry, that’s not currently
available.

Luckily, lots of other stuff is.

Sorry, that’s not currently
available.

Luckily, lots of other stuff is.
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Inoltre, emerge che la malattia colpisce varie sfere della vita personale dei

pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel

34% e la quotidianità in generale nel 37%.

I progressi scientifici

Fino agli anni ’50 del secolo scorso, la patologia portava alla morte entro gli

8/10 anni .  Oggi  chi  nasce con talassemia ha un’aspettativa di  vita

sovrapponibile a quella di un bambino sano, grazie alle nuove terapie

ferrochelanti e ai cambiamenti nello schema trasfusionale. Un tempo infatti, le

trasfusioni venivano eseguite a “domanda”, cioè quando il paziente presentava

livelli di emoglobina molto bassi.

La terapia trasfusionale oggi viene svolta quindi con l’obiettivo di mantenere i

livelli di emoglobina su valori superiore a 9,5-10, in modo da non stimolare il

midollo ed evitare la comparsa di deformità scheletriche.

Anche la qualità di vita dei pazienti è migliorata molto grazie all’arrivo, nei

primi anni del 2000, delle nuove terapie ferrochelanti, praticate a domicilio con

farmaci orali, evitando la somministrazione per via endovenosa durante le

trasfusioni, o il ricordo alle pompe infusionali, dolorose e ingombranti.

Rimane invece il problema dei giorni persi per le trasfusioni, soprattutto per chi

deve effettuare spostamenti importanti per raggiungere il  centro di

riferimento. Il sogno, quindi, è consentire un giorno ai pazienti di recuperare

questo tempo, come accade alle persone senza talassemia.

“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono

ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a

comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”

– afferma Raffaella Origa, presidente SITE -.
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La situazione in Italia

Le sindromi beta-talassemiche sono un gruppo di malattie ereditarie del

sangue caratterizzate da una ridotta produzione o assenza delle catene della

beta-globulina, elemento costitutivo dell’emoglobina, proteina responsabile

del trasporto di ossigeno attraverso l’organismo.

Generalmente, i pazienti affetti da beta-talassemia soffrono di sintomi di

diversa gravità, quali astenia, pallore della cute, ittero, ingrossamento della

milza e del fegato.

La diagnosi in Italia avviene generalmente entro i primi due anni di vita. Si

stima che in Italia vi siano circa 7.000 persone affetta da beta-talassemia

concentrate soprattutto in alcune regioni del sud (Sicilia, Sardegna, Puglia) e

del centro nord (Lombardia, Piemonte, Emilia Romagna). Di queste, si stima che

il 73% sia affetto da talassemia trasfusione-dipendente.

 

#beta talassemia #indagine #sicilia #SITE

Like this:

Loading...

Giornata mondiale delle Talassemia, al via i talk dell’associazione
Piera Cutino

Al via il “Maggio della Talassemia” della Fondazione Cutino. La
campagna per il 5X1000 con il testimonial Roberto Lipari, talk
informativi, cene e illustrazioni

Articoli correlati
•

•

Verso il 400mo Festino
di Santa Rosalia, a
Palermo la rievocazione
storica dell’arrivo della
peste

Carcere di Augusta,
scovati 5 telefonini,
denunciato familiare di
un detenuto

Cos’è l’idrogeno
solforato, il gas che ha
ucciso gli operai di
Casteldaccia

4 / 4

BLOGSICILIA.IT (WEB)
Pagina

Foglio

07-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 52



    LOGIN

HOME TECH  INTRATTENIMENTO  BUSINESS  ATTUALITÀ  REGIONALI  SERVIZI  UFFICI STAMPA ARTICOLI PUBBLICA GRATIS ENTRA

Abruzzo Basilicata Calabria Campania E-Romagna FVG Lazio Liguria Lombardia Marche Molise Piemonte Puglia Sardegna Sicilia Toscana Trentino Umbria VdA Veneto

SALUTE E MEDICINA COMUNICATO STAMPA

BETA-TALASSEMIA, la malattia che toglie
tempo: un’indagine fotografa la vita dei
pazienti siciliani fra rinunce e bisogno di
aiuto
 07/05/24 di Mariella Belloni

La fotografia della condizione dei pazienti siciliani scattata da Elma Research mostra la fatica fisica e psicologica legate alla
Beta-Talassemia. I pazienti, anche adulti, devono contare spesso sull’aiuto del caregiver, e “dedicano” 3 giorni al mese a
spostamenti, trasfusioni e visite di controllo.

Per chi ha la beta-talassemia il tempo
trascorre diversamente: la malattia
costringe pazienti e caregiver a “dedicare”
molte ore alla terapia, dagli spostamenti
per le trasfusioni, alle visite di controllo che
li accompagnano per tutta la vita. Un peso
che influisce sulla quotidianità e sul
benessere psicologico dei pazienti e dei
loro cari. 

La condizione delle persone che convivono
con la beta-talassemia è stata al centro
dell’incontro “Strade parallele: il significato
del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nell’ambito della campagna di
sensibilizzazione promossa da SITE, Società
Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e
realizzata con il contributo non
condizionato di Vertex Pharmaceuticals,
che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti

ULTIME NEWS

SALUTE E

MEDICINA

BETA-
TALASSEMIA, la malattia
che toglie tempo:
un’indagine fotografa la vita
dei pazienti siciliani fra
rinunce e bisogno di aiuto

SALUTE E

MEDICINA

StarNet
Assist e il futuro della
comunicazione per gli
anziani

SALUTE E

MEDICINA

Dott. Pier
Mario Biava:
riprogrammazione cellulare
per la regressione di cancro
e malattie degenerative

VEDI TUTTI

ULTIMI ARTICOLI

SALUTE E

MEDICINA

Guanti Biogel
Mölnlycke: le mani del
chirurgo meritano il meglio

SALUTE E

MEDICINA

Traumi
muscolari: i più comuni e
come riconoscerli

CERCA NEL SITO:

1 / 4
Pagina

Foglio

07-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 53



nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I dati
siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il peso di
questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui
hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri
controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale
dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la
quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che la vostra
malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto” (63%) la
rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-
talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8%
della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano
sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare
con serenità la propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e
Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo
SITE.

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue, una
organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a maggiori informazioni
potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione
del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che
pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o
ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”,
afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.
La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo di
divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet “Strade
Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a partire da 6 storie di pazienti e con il
contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte
FRA! 

“I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma
anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le
attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È quello che emerge
dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a
tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalità’”
commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del
Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia – V. Cervello di Palermo e membro
del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è stata creata la
landing page dedicata: www.stradeparallele.it. 

Società Italiana Talassemie e Emoglobinopatie (SITE)

La Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (S.I.T.E.) è l’unica Società Scientifica in
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Italia ad avere come mission esclusiva migliorare la cura e l’assistenza delle persone con
emoglobinopatia. Raccoglie figure professionali diverse ed in particolare medici di varie
discipline, infermieri, biologi, tecnici di laboratorio, psicologi e assistenti sociali, in altre parole
tutti coloro che si occupano di prevenzione, di assistenza, di ricerca, di supporto ai pazienti
con talassemia e anemia falciforme, sia bambini che adulti, nell’ottica di una integrazione tra
i vari professionisti e di aggiornamento continuo. Nel 2017, in seguito a normative ministeriali,
S.I.T.E. ha ottenuto il riconoscimento come Società Scientifica autorizzata a emanare Linee
Guida e Buone Pratiche.
Dal 2021 la Società Scientifica è presieduta dalla Prof.ssa Raffaella Origa, Università di
Cagliari, SC Centro Microcitemie e Anemie Rare, ASL Cagliari. Il Comitato Direttivo, che
rappresenta l'Assemblea dei Soci e gestisce la Società, è impegnato a fare cultura sul tema
delle emoglobinopatie, definendo le iniziative scientifiche più rispondenti ai bisogni dei
pazienti, organizzando convegni di studio e istituendo Delegazioni Regionali per la presenza
sul territorio, ed è attualmente formato da 8 membri di cui:

PAST PRESIDENT:
Dott. Gian Luca Forni - Ematologia Centro della Microcitemia e delle Anemie Congenite - E.O.
Ospedali Galliera, Genova

CONSIGLIERI:
Dott.ssa Maddalena Casale - Università degli Studi Luigi Vanvitelli, Napoli
Dott.ssa Elena Cassinerio - Attività Diurne Malattie Rare Internistiche - Medicina Generale
Fondazione IRCCS Ca' Granda - Ospedale Maggiore Policlinico, Milano
Dott. Rosario Di Maggio - UOC Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi
Ematopoietici A.O.O.R. Villa Sofia - V. Cervello, Palermo
Dott.sa Filomena Longo - UOSD Day Hospital della Talassemia e delle Emoglobinopatie - AOU
S. Anna, Cona, Ferrara
Dott.ssa Valeria Maria Pinto - Ematologia e terapie cellulari, Ospedale Policlinico San Martino
IRCCS, Genova
Dott. Giovan Battista Ruffo - ARNAS Civico di Cristina Benfratelli - P.O. Civico UOC Ematologia
con Talassemia, Palermo
Dott.ssa Roberta Russo - Dip. di Medicina Molecolare e Biotecnologie Mediche Università
degli Studi Federico II di Napoli CEINGE - Biotecnologie Avanzate, Napoli 

Vertex Pharmaceuticals

Vertex è una società globale di biotecnologie che investe nell'innovazione scientifica al fine di
sviluppare farmaci trasformativi per le persone con malattie gravi. L'azienda dispone di
diversi medicinali approvati che trattano le cause di diverse malattie genetiche croniche che
riducono le aspettative di vita dei pazienti – Fibrosi Cistica (FC), Anemia Falciforme e Beta-
talassemia – e continua a portare avanti diversi programmi clinici su queste malattie. Oltre
alla FC, Vertex vanta una solida pipeline di farmaci sperimentali in altre patologie gravi, per le
quali possiede una conoscenza approfondita della biologia umana causale, tra cui la
malattia renale mediata da APOL1, il dolore acuto e neuropatico, il diabete di tipo 1, la
distrofia miotonica di tipo 1 e il deficit di alfa-1 antitripsina.
Fondata nel 1989, oggi Vertex ha sede nell'Innovation District di Boston, (USA), mentre il suo
quartier generale internazionale è a Londra. Inoltre, l'azienda possiede siti di ricerca e
sviluppo e uffici commerciali in Nord America, Europa, Australia, America Latina e Medio
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S T A M P A  O  S A L V A  C O M E  P D F

ID: 397108

Oriente. Vertex viene costantemente riconosciuta come una delle migliori aziende del settore
in cui lavorare: da 14 anni consecutivi rientra nella classifica dei ‘Top Employer’ stilata dalla
rivista Science ed è considerata dalla rivista Fortune una delle 100 “Best Workplaces” nel
settore biotecnologico e farmaceutico. 

di Mariella Belloni
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La genetica, non la mancanza di ossigeno, causa la paralisi cerebrale in un quarto dei casi  Scoperto un nuovo meccanismo immunosoppressivo nel cancro al cervello Nei prossimi giorni:

Oggi è il 7/5/2024
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Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe

pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le

trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita.

Un peso che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e

dei loro cari.

Le sindromi beta-talassemiche sono un gruppo di malattie ereditarie del sangue

caratterizzate da una ridotta produzione o assenza delle catene della beta-globina,

elemento costitutivo dell’emoglobina, proteina responsabile del trasporto di

ossigeno attraverso l’organismo.

Generalmente, i pazienti affetti da beta-talassemia soffrono di sintomi di diversa

gravità, quali astenia, pallore della cute, ittero, ingrossamento della milza e del

fegato.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,

organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,

Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non

condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia

raccolti nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da

Elma Research.

I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e

raccontano il peso di questa patologia.

Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno

bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri

controlli.

Inoltre, appare come l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita

personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita

lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%).

Alla domanda con che espressione sentite che la vostra malattia sia meglio

rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto” (63%) la rinuncia

(51%) e il re-set della propria vita (27%).

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di

beta-talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore

sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si

può convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un

territorio come il nostro, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è

coinvolto a non riuscire a pianificare con serenità la propria vita”, spiega Giovan

Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina

Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.
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Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di

sangue, una organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a

maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita.

“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni

giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella

Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo

di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet

“Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a partire da 6 storie

di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-

artist Francesco Caporale, in arte FRA!

“I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia,

ma anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo per

adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È

quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro

esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari

per conquistare la ‘normalità’” commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico

U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici,

A.O.O.R Villa Sofia – V. Cervello di Palermo e membro del Consiglio Direttivo

SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è

stata creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.
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Salute e benessere

I dati dello studio Elma Research

Sicilia, in calo i casi di
anemia mediterranea,
ma la malattia continua
ad essere diffusa
nell'Isola
Presentato a Palermo uno studio su come vivono la

malattia i siciliani. Impatto pesante sulla vita di chi ne è

affetto e sui familiari.
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Per chi ha la beta-talassemia (o anemia mediterranea) il tempo trascorre diversamente: la

malattia costringe pazienti e caregiver a"dedicare" molte ore alla terapia, dagli spostamenti

per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che

influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia", organizzato

nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE. Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex

Pharmaceuticals, che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Siciliana raccolti

nell'ambito dell'indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I dati

siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il peso di

questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui

hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri

controlli. Inoltre, appare come l'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita

personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel

34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che la

vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto "richiesta di aiuto"

(63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).
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"Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui L803 coloro che soffrono di heta-

talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove e portatore sano il 7-8%

della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la

necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano

sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare

con serenità la propria vita", spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e

Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo

SITE.

Secondo l'indagine Elma per i pazienti. al di là della disponibilità di donazioni di sangue, una

organizzazione più efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a maggiori informazioni

potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. "Il tempo, o meglio la sottrazione del

tempo alle attività di svago, di impegno professionale odi studio, di relazione sociale, che

pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o

ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti",

afferma Raffaella Origa. Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l'occasione anche per presentare uno strumento nuovo di

divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet "Strade

Parallele. Storie di vita con beta-talassemia", realizzato a partire da 6 storie di pazienti e con il

contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte

FRA!

"I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma

anche quella dell'organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le

attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È quello che emerge

dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a

tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare la 'normalità"'

commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del

Sangue e degli Organi Ematopoietici. A.O.O.R Villa Sofia - V. Cervello di Palermo e membro

del Consiglio Direttivo SITE. Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna

"Strade Parallele" è stata creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it
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Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine
fotografa la vita dei pazienti fra rinunci e bisogno di aiuto

Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe

pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le

trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che

influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato

nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex

Pharmaceuticals, che si è svolto a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti

nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I

dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il

peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite

per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o

altri controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita

personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa

nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che

la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto”

(63%) la rinuncia (51%) e il re-set della propria vita (27%).

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-

talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8%

della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,
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diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro,

la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano

sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare

con serenità la propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore U.O. Ematologia e

Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio

Direttivo SITE.

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue,

una organizzazione più efficiente dell’assistenza sanitaria e l’accesso a maggiori

informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il tempo, o meglio

la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di

relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di

partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la

qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo di

divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet “Strade

Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a partire da 6 storie di pazienti e

con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale,

in arte FRA!

“I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma

anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le

attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e progetti. È quello che

emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze,

dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare

la ‘normalità’” commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le

Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia – V. Cervello di

Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è stata

creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.

Beta-Talassemia
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Beta talassemia, la malattia che toglie tempo: sono 1.803 i siciliani che ne sono
affetti

di palermotoday.it - 13 minuti fa

Per chi ha la beta talassemia il

tempo trascorre diversamente:

la malattia costringe pazienti e

caregiver a “dedicare” molte

ore alla terapia, dagli

spostamenti per le trasfusioni,

alle visite di controllo che li

accompagnano per tutta la

vita. Un peso che influisce sulla

quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.…

Leggi questa notizia

Disclaimer - Il post dal titolo: «Beta talassemia, la malattia che toglie tempo: sono 1.803 i siciliani che

ne sono affetti è apparso 13 minuti fa sul quotidiano online palermotoday.it».
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Vivere con la Beta-talassemia, la campagna di sensibilizzazione promossa da
Site

di blogsicilia.it - 13 minuti fa

]]> In Sicilia sono 2.641 i pazienti

affetti da emoglobinopatie, una

vita trascorsa tra trasfusioni,

controlli e quotidianità

generale. La beta-talassemia,

una malattia del sangue molto

diffusa nella regione siciliana,

impone un pesante tributo

sulla vita dei pazienti e delle

loro famiglie. E’ quanto emerge dall’incontro “Strade parallele: il

significato del tempo nella beta-talassemia”…

Leggi questa notizia

Disclaimer - Il post dal titolo: «Vivere con la Beta-talassemia, la campagna di sensibilizzazione

promossa da Site è apparso 13 minuti fa sul quotidiano online blogsicilia.it».
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Martedì, 7 Maggio 2024  Nuvoloso per velature estese

Beta talassemia, la malattia che toglie tempo: sono 1.803 i siciliani che
ne sono affetti
La patologia è molto diffusa nell'Isola, dov’è portatore sano il 7-8% della popolazione. Un’indagine fotografa rinunce e bisogni

Redazione
07 maggio 2024 08:58

er chi ha la beta talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe pazienti e caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia,

dagli spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianità e

sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione

promossa da Site, Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals,

che si è svolto ieri a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti nell’ambito dell’indagine nazionale realizzata su pazienti

e caregiver da Elma Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128 partecipanti e raccontano il peso di questa

patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano

queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la

 Accedi
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In foto: Carlo Gargiulo (in piedi), al tavolo da sinistra: Antonia Gigante, Giovan Battista Ruffo, Raffaella Origa, Rosario Di Maggio, Raoul Russo e Maria Carolina Varchi
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possibilità di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione

sentite che la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto” (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della

propria vita (27%).

“Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra

regione dove è portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare

adulti e anziani grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come il nostro, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a pianificare con serenità la propria

vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, direttore a Ematologia e Talassemia al Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del consiglio

direttivo Site.

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue, una organizzazione più efficiente dell’assistenza

sanitaria e l’accesso a maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione del

tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il

punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella

Origa, presidente Site.

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo di divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-

talassemia, il booklet “Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a partire da 6 storie di pazienti e con il contributo degli

specialisti di Site e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte Fra!

Così Rosario Di Maggio, dirigente medico di Ematologia per le malattie rare del Sangue e degli Organi ematopoietici al Villa Sofia – V. Cervello

di Palermo e membro del consiglio direttivo Site: “I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della malattia, ma

anche quella dell’organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri

sogni e progetti. È quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noi

quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalità’".

© Riproduzione riservata
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Diminuzione della beta-
talassemia in Sicilia: uno
studio racconta la
quotidianità dei pazienti
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A Palermo (ITALPRESS/AZSALUTE), in Sicilia i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea stanno diminuendo, ma la malattia continua ad essere diffusa

nell'Isola nonostante gli sforzi della Regione per individuare i portatori sani_ La

maggiore incidenza si osserva a Caltanissetta e Siracusa. mentre la città meno

colpita è Messina.

La Regione Siciliana si impegna da anni nella ricerca della beta-talassemia,

investendo risorse umane ed economiche per individuare le persone a rischio.

Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell'assessorato della Salute

della Regione Siciliana, dichiara che l'Osservatorio Epidemiologico ha preso in

carico oltre duemila persone con diversi livelli fenotipici della malattia
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I programmi regionali si concentrano sul potenziamento dei centri specialistici

dedicati alla malattia e sull'obiettivo di migliorare la qualità di vita dei pazienti.

Un'indagine condotta da Elma Research ha evidenziato l'impatto pesante della

malattia sulla vita di chi ne è affetto e dei loro familiari, sottolineando il tempo

dedicato alle cure e alle strutture ospedaliere.

La beta-talassemia richiede trasfusioni di sangue ogni 2-3 settimane, assunzione

quotidiana di farmaci e frequenti controlli medici, ciò che influenza notevolmente

la quotidianità e il benessere psicologico dei pazienti e dei loro familiari.

Nonostante ciò, l'aspettativa di vita dei malati è notevolmente aumentata

rispetto a qualche decennio fa.

Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unità di Ematologia e Talassemia

dell'ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE, evidenzia

che la beta-talassemia è una condizione genetica con la quale oggi è possibile

convivere grazie alle cure sempre più efficaci. Tuttavia, la necessità di terapie

quotidiane e le ospedalizzazioni frequenti incidono notevolmente

sull'organizzazione familiare e sulla pianificazione della vita dei pazienti.

La campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie (SITE) e realizzata con il contributo di Vertex ha Io scopo di

informare la popolazione siciliana sulla malattia e sensibilizzare sull'importanza

della ricerca e delle cure. Lavorando insieme, si può migliorare la qualità di vita

dei pazienti e garantir loro un futuro migliore.
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-

talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa

nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche

per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La

maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la

meno colpita è oggi la città di Messina.

In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei pazienti

» SICILIA BY ITALPRESS
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“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,

mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i

percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I

dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico,

parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli

fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del

Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare

la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto

alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a

un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione

indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al

centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-

talassemia”,  organizzato a Palermo, nell ’ambito della campagna di

s e n s i b i l i z z a z i o n e  p r o m o s s a  d a l l a  S o c i e t à  I t a l i a n a  T a l a s s e m i e  e d

Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e

sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre

attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di

studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno

deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma

Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni

2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A

più controlli programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari

intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta

via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo

studio, alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma

anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico

dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una

ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare

anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il

7-8% della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può

convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un

territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I

pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con

serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di

Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.
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– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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Beta talassemia in calo in Sicilia.
Messina la città meno colpita
Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a
trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci
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In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola,

nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed

economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di

individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della

malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno

colpita è oggi la città di Messina. "Da anni la Regione Siciliana
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pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in campo

non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi

assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche

internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è

attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone

prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della

malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del

Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i

loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza

per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella

Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve

ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue,

all’assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli

programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi

necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere,

una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita

all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita

professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche

dei familiari. Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità

e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

"La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi

malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10

anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni. "La

beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione

genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e

anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come

quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni pesano molto sull'organizzazione di tutta la

famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno

difficoltà a pianificare con serenità la propria vita", sostiene

Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e

Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.

"I programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive

2 / 3
Pagina

Foglio

08-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 74



Caricamento commenti

principali: rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici

dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della

malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a

un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della

popolazione indenne dalla malattia". Un’indagine di Elma

Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al

centro dell’incontro "Strade parallele: il significato del tempo

nella beta-talassemia", organizzato a Palermo, nell’ambito

della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società

Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col

contributo Vertex. Dalla ricerca è emerso che l’impatto della

malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui familiari, è fortemente

pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.
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In Sicilia sono in calo i casi di anemia
mediterranea
La buona notizia è l’allungamento della vita media. Una ventina di anni fa si aggirava intorno ai 10
anni, oggi supera i 50. Ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola

08 MAGGIO 2024 0 0 0

In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola,

nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed

economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di

individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della

malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è

oggi la città di Messina. «Da anni la Regione Siciliana pone la
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massima attenzione a questa patologia, mettendo in campo non

solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi

assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche

internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è

attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone

prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della

malattia», afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del

Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

«La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi

malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10

anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni. La

beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione

genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e

anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come

quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni pesano molto sull'organizzazione di tutta la

famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno

difficoltà a pianificare con serenità la propria vita», sostiene

Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e

Talassemia dell'ospedale Civico di Palermo e membro del

Consiglio direttivo Site.

«I programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive

principali: rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici

dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della

malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a

un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della

popolazione indenne dalla malattia».

Ultime dalle province
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A Palermo indagine di Elma Research

Cure e trasfusioni
per battere l'anemia
mediterranea
Carmelo Nicolosi

PALERMO

Aiuto e Rinuncia, due parole che fo-
tografano la condizione di chi vive
in Sicilia affetto da beta-talassemia,
meglio conosciuta come anemia
mediterranea, la malattia eredita-
ria che per un difetto genetico cau-
sa la distruzione precoce dei globu-
li rossi. La richiesta di aiuto deriva
dal fatto che la sopravvivenza di
questi malati è legata alla disponi-
bilità di donazioni di sangue, per
far fronte al bisogno continuo di
trasfusioni, e non può non contare
su un'efficiente rete specialistica.
Rinuncia, perché la beta-talasse-
mia «ruba», ogni anno, a questi ma-
lati più di un mese di vita, tra il tem-
po da dedicare, ogni 2-3 settimane,
alle trasfusioni, alle visite di con-
trollo, al monitoraggio dci valori.

Le condizioni e le speranze dei
siciliani che convivono con l'ane-
mia mediterranea sono state ogget-
to di un'indagine di Elma Research,
presentata ieri Palermo, all'incon-
tro «Strade parallele: il significato
del tempo nella beta-talassemia»,
promosso dalla Società Italiana Ta-
lassemie ed emoglobinopatie (SI-
TE), col contributo di Vertex.

«I programmi regionali sono mi-
rati alla lotta contro la malattia e a
conquistare un'aspettativa di vita
che sia quanto più prossima a quel-
la della popolazione indenne dalla
patologia», sostiene Salvatore Re-
quirez, dirigente generale del Da-
soe dell'assessorato della Salute
della Regione. «La sottrazione del

tempo alle attività di svago, di im-
pegno professionale, di studio, de-
ve rappresentare il punto di par-
tenza per pensare o ripensare ad at-
tività e servizi volti a migliorare la
qualità di vita dei pazienti», affer-
ma Raffaella Origa, presidente del-
la SITE.
Con 495 casi è Catania la città si-

ciliana con il maggior numero di
soggetti affetti da beta-talassemia,
Alla città etnea seguono: Palermo
(361 casi), Siracusa (233), Messina
(160), Caltanissetta (153), Agrigen-
to (134), Trapani (115), Ragusa
(105),), Enna (68). Del totale di
1824, circa 1300 sono trasfusio-
ne-dipendenti.

Il fenomeno beta-talassemia,
negli ultimi anni, in Sicilia, è in di-
minuzione, ma non cessa di pre-
sentarsi, nonostante gli interventi
messi in atto dalla Regione. Tra le
città dell'Isola in cui si sta presen-
tando con più frequenza figurano
Caltanissetta e Siracusa, mentre ul-
tima è Messina. Va detto, che la vita
dei beta-talassemici si è allungata
di molto negli ultimi anni, passan-
do da una media di sopravvivenza
di 10 anni al 1984 ai 43 della fine
dello scorso anno. Si badi bene, si
parla di«media» con punte che oggi
raggiungono anche gli oltre 50 an-
ni.

«Con la beta-talassemia oggi si
può convivere e diventare adulti e
anziani, grazie a cure sempre più ef-
ficaci», sostiene Giovan Battista
Ruffo, direttore dell'ematologia
con talassemia dell'Arnas Civico di
Palermo. (*cN*)
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In calo la beta‐talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE)  In Sicilia sono in calo i casi di beta‐talassemia o anemia
mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell´Isola, nonostante la Regione abbia
investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le
coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta [] Pubblicato 37 minuti
fa Da Redazione Argomenti Correlati: #noindex
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In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei pazienti

SICILIA BY ITALPRESS

Redazione | Mer, 08/05/2024 - 10:37

Condividi su:

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-

talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa
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nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed

economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le

coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta

e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa

patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con

precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche

internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un

registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico

nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”, afferma Salvatore

Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della

Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:

rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il

contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e

puntando a un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della

popolazione indenne dalla malattia”.

ADV

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata

al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-

talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di

sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è

affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe

alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di

studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno

deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma

Raffaella Origa, Presidente SITE.
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Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere

ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di

farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in un anno possano

rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una

somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo

sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi è

affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere

psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una

ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare

anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano

il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si

può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci.

In un territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le

frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la

famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a

pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,

Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di

Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine

fotografa la vita dei pazienti
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALLJTE) - In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell'Isola, nonostante la Regione abbia

investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare

le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre

la meno colpita è oggi la città di Messina.

"Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in campo

non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate

evidenze scientifiche internazionali. I dati dell'Osservatorio Epidemiologico. dove è attivo un

registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nell'ambito dei diversi livelli

fenotipici della malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe

dell'assessorato della Salute della Regione Siciliana.

"l programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive principali: rafforzare la dignità

strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della

malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un'aspettativa di vita quanto più vicina

possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia".

Un'indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro dell'incontro
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"Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia", organizzato a Palermo,

nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui familiari, è

fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione

sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per

pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei

pazienti", afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a

trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si

calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture

ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all'anno, tempo

sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma

anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei

loro cari.

"La buona notizia è l'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la

media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni.

"La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8% della

popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e

anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità di

terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull'organizzazione di tutta la

famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la

propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unità di Ematologia e Talassemia

dell'ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

- foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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In Sicilia diminuiscono i casi di beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad 
essere diffusa nell’isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche nella 
ricerca di portatori sani, al fine di individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia 
si registra a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è attualmente la città di Messina. 
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in campo non 
solo risorse mirate, ma puntualmente allineando i percorsi di cura alle più aggiornate evidenze 
scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio epidemiologico, dove è attivo un registro apposito, 
parlano di oltre duemila persone prese in cura nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia», 
dice Salvatore Requirez, direttore generale del Dasoe dell’Assessorato alla Sanità della Regione 
Siciliana. 
“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttrici principali: rafforzare la dignità strutturale 
dei centri specialistici dedicati, e continuare a contrastare la storia naturale della malattia, 
guadagnando sempre più anni e puntando ad un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella 
quello della popolazione libera dalla malattia”. 
Un’indagine di Elma Research su come i siciliani vivono la malattia è stata al centro dell’incontro 
“Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito 
della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemia ed Emoglobinopatie 
(SITO) e realizzato con il contributo di Vertex. 
Le ricerche hanno dimostrato che l’impatto della malattia sulla vita delle persone colpite e sulle loro 
famiglie è molto pesante, a partire dal tempo che assorbe da altre attività. 
“La sottrazione di tempo alle attività del tempo libero, agli impegni professionali o di studio, alle 
relazioni sociali, che i pazienti e i loro familiari sperimentano ogni giorno deve essere il punto di 
partenza per pensare o ripensare comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità della vita 
dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente del SITO. 
Infatti, le persone colpite dalla beta-talassemia devono ricorrere a trasfusioni di sangue e farmaci 
giornalieri ogni 2-3 settimane per sopravvivere. Numerosi controlli programmati. 
Si stima che in un anno possano essere necessarie circa 25-30 visite in strutture ospedaliere, una 
somma di ore che toglie al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo 
studio, alla vita professionale, non solo delle persone colpite dalla patologia, ma anche dei familiari. 
Un peso non indifferente che incide sulla vita quotidiana e sul benessere psicologico dei pazienti e dei 
loro cari. 
“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi pazienti. Circa venti anni fa la media era 
intorno ai 10 anni, oggi si può parlare addirittura di superare i 50 anni. 
“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove il 7-8% della popolazione è portatore sano, 
è una condizione genetica con la quale oggi possiamo convivere, diventare adulti e anziani, grazie a 
cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e i 
frequenti ricoveri pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia, ma anche chi se ne prende cura, ha 
difficoltà a programmare la propria vita con serenità”, sostiene Giovan Battista Ruffo. , Direttore 
dell’Unità Operativa di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio 
di Amministrazione del SITE. 
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-

talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa

nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche

per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La

maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la

meno colpita è oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,

mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i

percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I

dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico,

parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli

fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del

Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare

la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto

alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a

un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione
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indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al

centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-

talassemia”, organizzato a Palermo, nell ’ambito della campagna di

sensibi l izzazione promossa dal la Società I ta l iana Talassemie ed

Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e

sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre

attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di

studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno

deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma

Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni

2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A

più controlli programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi

necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore

che porta via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla

scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla

patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere

psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una

ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare

anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il

7-8% della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può

convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un

territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti,

ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la

propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia

e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo

SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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In calo la beta‐talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti

In calo la beta‐talassemia in Sicilia. Un´indagine fotografa la vita dei pazienti
8 Maggio 2024
dig
PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) ‐ In Sicilia sono in calo i casi di beta‐talassemia o
anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell´Isola,
nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca
dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La maggiore
frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è
oggi la città di Messina.
"Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in campo non solo risorse
mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I
dati dell´Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in
carico nell´ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe
dell´assessorato della Salute della Regione Siciliana.
"I programmi regionali ‐ aggiunge ‐ seguono due direttive principali: rafforzare la dignità strutturale dei centri
specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e
puntando a un´aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia".
Un´indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro dell´incontro "Strade parallele: il
significato del tempo nella beta‐talassemia", organizzato a Palermo, nell´ambito della campagna di sensibilizzazione
promossa dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.
Dalla ricerca è emerso che l´impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a
partire dal tempo che assorbe alle altre attività.
"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti
e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e
servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.
Di fatto, chi è affetto da beta‐talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2‐3 settimane a trasfusioni di sangue, all
´assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari
intorno a 25‐30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all
´anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.
Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.
"La buona notizia è l´allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava
intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni.
"La beta‐talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7‐8% della popolazione, è una
condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In
un territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull
´organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell´Unità di Ematologia e Talassemia dell´ARNAS Civico di
Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.
‐ foto Carmelo Nicolosi ‐
(ITALPRESS).
Vuoi pubblicare i contenuti di Italpress.com sul tuo sito web o vuoi promuovere la tua attività sul nostro sito e su
quelli delle testate nostre partner? Contattaci all´indirizzo [email protected]
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In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un’indagine fotografa
la vita dei pazienti

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione

abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo

di individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a

Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in

campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle

più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico,

dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico

nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez,

dirigente generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare la dignità

strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale

della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto

più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato

a Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui

familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di
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relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di

partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la

qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3

settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli

programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi

alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di

vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi

è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei

pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni

fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei

50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8% della

popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare

adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la

necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto

sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno

difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,

Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei pazienti
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-
talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa
nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche
per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La
maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la
meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,
mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i
percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I
dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico,
parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del
Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.
“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare
la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla
storia naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a
un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione
indenne dalla malattia”.
Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al
centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-
talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di
sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie
(SITE) e realizzata col contributo Vertex.
Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e
sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre
attività.
“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di
studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno
deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,
attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.
Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni
2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A più
controlli programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari
intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta
via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo
studio, alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche
dei familiari.
Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico
dei pazienti e dei loro cari.
“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina
di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del
superamento dei 50 anni.
“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-
8% della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può
convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un
territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti
ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti,
ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la
propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e
Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –
(ITALPRESS).

In calo la beta-talassemia in
Sicilia. Un’indagine fotografa la
vita dei pazienti

di Redazione

Hummels manda in  nale di
Champions il Dortmund, Psg
fuori

di Redazione

Onu, Mattarella “Plasmare
istituzioni sulla pace”

di Redazione

3 / 4

MADONIEPRESS.IT
Pagina

Foglio

08-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 93



Altre notizie su madoniepress

TOP NEWS ITALPRESS

Hummels manda in  nale di Champions il Dortmund,
Psg fuori

di Redazione

TOP NEWS ITALPRESS

Onu, Mattarella “Plasmare istituzioni sulla
pace”

di Redazione

“A luci accese”, nelle scuole
milanesi corsi di educazione
sessuale

di Redazione

Filiera del pomodoro da
industria, il nuovo progetto
di Mediterranea

PARMA (ITALPRESS) – Mediterranea,
l’associazione nata a gennaio scorso
da un accordo tra Confagricoltura e
Unione Italiana Food, presenta oggi a

 

4 / 4

MADONIEPRESS.IT
Pagina

Foglio

08-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 94



da_ CITY
news

f @ X O

Horne > ITALPRESS SICILIA > In calo la beta-talassernia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti

O111111 trade   
74/Attlide ~

il 
significato del tempo 

nella beta" tal
assemía

a► 
 

PilePitt0'.

Lunedì b maggio 
2024.30

dalle 11.30 alle 12

ITALPRESS SICILIA

In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un'indagine fotografa la vita dei
pazienti

1149355

f Facebook yì Pinterest

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia

o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell'Isola,

nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca

dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La maggiore

frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è

oggi la città di Messina,

"Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,

mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi

assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati

dell'Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre

duemila persone prese in carico nell'ambito dei diversi livelli fenotipici della

malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell'assessorato

della Salute della Regione Siciliana.
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"I programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive principali: rafforzare la

dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia

naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un'aspettativa

di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia".

Un'indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al

centro dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia",

organizzato a Palermo, nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa

dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col

contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui

familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o dì studio,

di relazione sociale, che ì pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il

punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3

settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci. A più

controlli programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno

a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al

paziente oltre un mese di vita all'anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla

vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei

pazienti e dei loro cari.

"La buona notizia è l'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di

anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del

superamento dei 50 anni.

"La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8%

della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come

quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni

pesano molto sull'organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si

occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita", sostiene

Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unità di Ematologia e Talassemia dell'ARNAS

Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

- foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell'Isola, nonostante la Regione abbia

investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare

le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,

mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

"Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in

campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più

aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati dell'Osservatorio Epidemiologico, dove è

attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nell'ambito dei

diversi livelli fenotipici della malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe

dell'assessorato della Salute della Regione Siciliana.

"I programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive principali: rafforzare la dignità

strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della

malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un'aspettativa di vita quanto più vicina

possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia".

Un'indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro

dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassernia", organizzato a

Palermo, nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l'impatto della malattia sulla vita dì chi ne è affetto e sui familiari, è

fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di

relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di

partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di

vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a

trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si

calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture

ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all'anno, tempo

sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia,

ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e

dei loro cari.

"La buona notizia è l'allungamento della vita media di questi malati, Una ventina di anni fa, la

media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni.

"La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8% della

popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e

anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità di

terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull'organizzazione di tutta la

famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la

propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unità di Ematologia e Talassemia

dell'ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

- foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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   Attualità   Beta-Talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani fra rinunce e

bisogno di aiuto

Attualità, In primo piano

 8 Maggio 2024

Beta-Talassemia, la malattia che toglie tempo:
un’indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani
fra rinunce e bisogno di aiuto

Views: 5

di Nadia La Malfa

La fotogra a della condizione dei pazienti siciliani scattata da Elma Research mostra la fatica  sica e psicologica legate

alla Beta-Talassemia.

I pazienti, anche adulti, devono contare spesso sull’aiuto del caregiver, e “dedicano” 3 giorni al mese a spostamenti,

trasfusioni e visite di controllo.

Palermo, 6 maggio 2024 – Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe pazienti e

caregiver a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li

accompagnano per tutta la vita. Un peso che in uisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro

cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il

signi cato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,

Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals,

che si è svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti nell’ambito dell’indagine nazionale

realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128

partecipanti e raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese a visite per cui

hanno bisogno nel 60% dei casi di un accompagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come

l’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilità di viaggiare nel 36% dei

casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianità in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che la vostra

malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto” (63%) la rinuncia (51%) e il re-set della

propria vita (27%).
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“Sono 2.641 i siciliani a etti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che so rono di beta-talassemia, una patologia molto

di usa nella nostra regione dove è portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la

quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre più e caci. In un territorio come il nostro, la

necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni però pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia e

portano chi è coinvolto a non riuscire a piani care con serenità la propria vita”, spiega Giovan Battista Ru o, Direttore

U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Secondo l’indagine Elma per i pazienti, al di là della disponibilità di donazioni di sangue, una organizzazione più e ciente

dell’assistenza sanitaria e l’accesso a maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualità di vita. “Il

tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale,

che pazienti e caregiver vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,

attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, a erma Ra aella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro è stata l’occasione anche per presentare uno strumento nuovo di divulgazione e sensibilizzazione nei

confronti della beta-talassemia, il booklet “Strade Parallele. Storie di vita con beta-talassemia”, realizzato a partire da 6

storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!

“I pazienti con beta-talassemia a rontano ogni giorno non solo la s da della malattia, ma anche quella dell’organizzazione

della propria vita in un costante sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni e

progetti. È quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a

tutti noi quanta forza di volontà e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalità’” commenta Rosario Di Maggio,

Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa So a – V.

Cervello di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna “Strade Parallele” è stata creata la landing page dedicata:

www.stradeparallele.it.

  Come contrastare le infezioni ospedaliere nei pazienti critici
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In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei pazienti

     
Admin | mercoledì 08 Maggio 2024 - 10:33

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-

talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere

diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed

economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le

coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a

Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di

Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa

patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando,

con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze

scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è

attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in

carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”, afferma

Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato della

Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:

rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e

proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando

sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto più vicina

possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è

stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo
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nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della

campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è

affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che

assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale

o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni

giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a

comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei

pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere

ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di

farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in un anno possano

rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una

somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all’anno,

tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di

chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere

psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una

ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può

parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore

sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica con la quale

oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre

più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità di terapie

quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto

sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa

di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene

Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia

dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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In Sicilia sono in calo i casi di anemia mediterranea

In  S ic i l ia  sono in  ca lo  i  cas i  d i  beta‐ta lassemia o  anemia
mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell´Isola,
nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche
per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a
rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e
Siracusa, ilovepalermocalcio.com
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In calo la beta‐talassemia in Sicilia. Un’indagine fotografa la
vita dei pazienti
Di  Redazione /  8 Maggio 2024

PALERMO ﴾ITALPRESS/AZSALUTE﴿ – In Sicilia sono in calo i casi di beta‐talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad

essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo

di individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la

città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando,

con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico,

dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”,

afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e

proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto più

vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del

tempo nella beta‐talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie ﴾SITE﴿ e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo

che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari

vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità

di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta‐talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2‐3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione

quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25‐30 accessi alle

strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,

alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi

si può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta‐talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7‐8% della popolazione, è una condizione genetica con la

quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità

di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si

occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di

Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito

risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a

rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è

oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in campo non solo

risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze

scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico,

parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”,

afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione

Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare la dignità strutturale dei

centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando
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← Asaro (Inail Sicilia) “Stragi sul lavoro inaccettabili”

sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione

indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro dell’incontro “Strade

parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della

campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e

realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui familiari, è fortemente

pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di relazione sociale,

che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o

ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma

Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni

di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in un anno

possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che

porta via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita

professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro

cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la media si

aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8% della popolazione, è

una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure

sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti

ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa

di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,

Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio

Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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in calo i casi di beta-talassemia o anemia mediterranea,

ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola,

nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed

economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di

individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza

della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la

meno colpita è oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione

a questa patologia, mettendo in campo non solo risorse

mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi

assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche

internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico,

dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre

duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi

livelli fenotipici della malattia”, afferma Salvatore

Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato

della Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive

principali: rafforzare la dignità strutturale dei centri

specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia

naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e

puntando a un’aspettativa di vita quanto più vicina

possibile a quella della popolazione indenne dalla

malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la

malattia i siciliani, è stata al centro dell’incontro “Strade

parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,

organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di

sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col

contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla

vita di chi ne è affetto e sui familiari, è fortemente

pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di

impegno professionale o di studio, di relazione sociale,

che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve

essere il punto di partenza per pensare o ripensare a

comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la

qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,

Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per

sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a

trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci.

A più controlli programmati. Si calcola che in un anno

possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle

strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al
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paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto

alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di

chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul

benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di

questi malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava

intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del

superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia,

dove è portatore sano il 7-8% della popolazione, è una

condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più

efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità

di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni

pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I

pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà

a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan

Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e

Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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Sicilia, talassemia diffusa ma in calo: il dato sulle province dell'Isola

Dalla ricerca, sono emerse le grandi difficoltà e l´impatto che porta sulle famiglie
siciliane questa malattia Nonostante il rilevante investimento della Regione
siciliana sulla ricerca dei portatori sani allo scopo di prevenire i rischi, in Sicilia
continua a essere diffusa la talassemia . Nell Isola , sono però in calo i casi di
beta‐talassemia o anemia mediterranea. Iscriviti gratis al canale WhatsApp di
QdS.it, news e aggiornamenti CLICCA QUI Talassemia, il dato sulle province
siciliane: Messina in alto Entrando nello specifico delle zone, Messina è la
provincia siciliana in cui si registrano meno casi in tutta l´Isola. Al contrario,
beta‐talassemia o anemia mediterranea trovano una maggiore frequenza su Caltanissetta Siracusa e province.
Talassemia in Sicilia, l´intervento di Salvatore Requirez Sull´argomento, ha parlato Salvatore Requirez, dirigente
generale del Dasoe dell´assessorato della Salute della Regione siciliana. Da anni la Regione Siciliana pone la massima
attenzione a questa patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi
assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati dell´Osservatorio Epidemiologico, dove è
attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nell´ambito dei diversi livelli fenotipici
della malattia  afferma Requirez I programmi regionali  aggiunge  seguono due direttive principali. Rafforzare la dignità
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando
sempre più anni e puntando a un´aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne
dalla malattia. Talassemia in Sicilia, studio e intervento di Raffaella Origa Sul come vivono la malattia i siciliani, è stata
fatta una recente indagine targata Elma Research. Questa, è stata al centro dell´incontro denominato Strade parallele:
il significato del tempo nella beta‐talassemia. Un colloquio organizzato a Palermo , nell´ambito della campagna di
sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex. Dalla ricerca, sono emerse le grandi difficoltà e l´impatto che porta sulle famiglie siciliane questa malattia,
capace di assorbire altre attività. La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio,
di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o
ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti  ha affermato Raffaella Origa
, Presidente SITE. Vuoi attivare le notifiche di QDS?
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o

anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, nonostante

la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori

sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia

si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,

mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi

assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati

dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre

duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”,
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afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato della Salute

della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare la

dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia

naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di

vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,

organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa

dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo

Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui

familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio,

di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il

punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3

settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli

programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30

accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un

mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale,

non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei

pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di

anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del

superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8%

della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come

quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano

molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro,

hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista

Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e

membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia

investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le

coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la

meno colpita è oggi la città di Messina.
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In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei
pazienti

 AUTHOR REDAZIONE   PUBLISHED 8 MAGGIO 2024

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-
talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere
diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed
economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le
coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e
Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,
mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i
percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali.
I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico,
parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del
Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.
“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:
rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire
il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre più anni
e puntando a un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della
popolazione indenne dalla malattia”.
Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al
centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-
talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di
sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.
Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è
affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe
alle altre attività.
“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di
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studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno
deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni,
attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.
Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere
ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di
farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in un anno possano
rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una
somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo
sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi è
affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.
Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.
“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una
ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare
anche del superamento dei 50 anni.
“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano
il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può
convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un
territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le
frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la
famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a
pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,
Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo
e membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –
(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o

anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, nonostante

la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori

sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia

si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,

mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi

assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati

dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre

duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”,

afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato della Salute

della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare la

dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia

naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di

vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,

organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa

dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo

Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui

familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio,

di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il

punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3
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settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli

programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30

accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un

mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale,

non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei

pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di

anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del

superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8%

della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,

diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come

quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano

molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro,

hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene Giovan Battista

Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e

membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in

calo i casi di beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la

malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, nonostante la

Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la

ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie

a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a

Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la

città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a

questa patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate,

ma allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più

aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati

dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro

specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico

nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”, afferma

Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe

dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive

principali: rafforzare la dignità strutturale dei centri

specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia

naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e

puntando a un’aspettativa di vita quanto più vicina possibile a

quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i

siciliani, è stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il

significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato a

Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione

promossa dalla Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita

di chi ne è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a

partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno
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professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e

i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di

partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e

servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma

Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere,

deve ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue,

all’assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli

programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi

necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere,

una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di

vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita

professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma

anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul

benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi

malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai

10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50

anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione

genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e

anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio

come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le

frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione

di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro,

hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”,

sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di

Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e

membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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In calo la beta‐talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti

Tag: Redazione | m e r c o l e d ì  0 8  M a g g i o  2 0 2 4  ‐  0 9 : 1 4  PALERMO
(ITALPRESS/AZSALUTE)  In Sicilia sono in calo i casi di beta‐talassemia o anemia
mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell´Isola, nonostante la
Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori
sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della
malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di
Messina. Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con
precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati dell´Osservatorio
Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nell´ambito dei
diversi livelli fenotipici della malattia, afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell´assessorato della
Salute della Regione Siciliana. I programmi regionali  aggiunge  seguono due direttive principali: rafforzare la dignità
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando
sempre più anni e puntando a un´aspettativa di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne
dalla malattia. Un´indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro dell´incontro
Strade parallele: il significato del tempo nella beta‐talassemia, organizzato a Palermo, nell´ambito della campagna di
sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex. Dalla ricerca è emerso che l´impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui familiari, è fortemente
pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività. La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di
partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti,
afferma Raffaella Origa, Presidente SITE. Di fatto, chi è affetto da beta‐talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni
2‐3 settimane a trasfusioni di sangue, all´assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che
in un anno possano rendersi necessari intorno a 25‐30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta
via al paziente oltre un mese di vita all´anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo
di chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari. Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul
benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. La buona notizia è l´allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni.
La beta‐talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7‐8% della popolazione, è una
condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In
un territorio come quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull
´organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell´Unità di Ematologia e Talassemia dell´ARNAS Civico di
Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.  foto Carmelo Nicolosi  (ITALPRESS).
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In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa
nell'Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo
scopo di individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre
la meno colpita è oggi la città di Messina.
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di
beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad
essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse
umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di
individuare le coppie a rischio.
La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,
mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia ,  mettendo in campo non solo r isorse mirate ,  ma
allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate
evidenze scientif iche internazionali .  I  dati  dell ’Osservatorio
Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente
generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione
Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:
rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire  i l  contrasto a l la  stor ia  naturale  del la  malatt ia ,

Siccità, il governo
delibera l'emergenza
nazionale in Sicilia...
 38

Automobilismo: la
Targa Florio parte con
177 iscritti
 64

Casteldaccia: cinque
operai morti
intossicati, grave un
sesto
 66

Marsala: open day al
Parco Lilibeo per
illustrare le nuove...
 54

Ragusa: sgominata
rete di spacciatori di
droga, 9 misure...
 78

Donare i propri organi:
una scelta di vita
 64

Il ruolo delle banche
per l’Esg: tre
“eccellenze” italiane
 0

Meteo, il Ciclone
Normanno raggiunge
il Sud: forti piogge e
temporali
 90

Covid, Astrazeneca
ritira il vaccino in tutto
il mondo
 458

Gaza, Usa ferma
consegna bombe a
Israele per timori su
Rafah
 452

1 / 3

VIVEREAGRIGENTO.IT
Pagina

Foglio

08-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 126



guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita
quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è
stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo
nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della
campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne
è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di  svago, di  impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro
familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per
pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a
migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in
un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle
strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente
oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,
alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è
portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica
con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. – foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di

beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad

essere diffusa nell'Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse

umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di

individuare le coppie a rischio.

La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,

mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

"Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa

patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma

allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate

evidenze scientifiche internazionali. I dati dell'Osservatorio

Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre

duemila persone prese in carico nell'ambito dei diversi livelli

fenotipici della malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente

generale del Dasoe dell'assessorato della Salute della Regione

Siciliana.

"I programmi regionali - aggiunge-seguono due direttive principali:

rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e

proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,

guadagnando sempre più anni e puntando a un'aspettativa di vita

quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
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malattia".

Un'indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è

stata al centro dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo

nella beta-talassemia", organizzato a Palermo, nell'ambito della

campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo

Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne

è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che

assorbe alle altre attività.

"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro

familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per

pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa,

Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve

ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione

quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in

un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle

strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente

oltre un mese di vita all'anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,

alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma

anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere

psicologico dei pazienti e dei loro cari.

"La buona notizia è l'allungamento della vita media di questi malati.

Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si

può parlare anche del superamento dei 50 anni.

"La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica

con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a

cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la

necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni

pesano molto sull'organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma

anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità

la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unità di

Ematologia e Talassemia dell'ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE. - foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di
beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad
essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse
umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di
individuare le coppie a rischio.
La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,
mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia ,  mettendo in campo non solo r isorse mirate ,  ma
allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate
evidenze scientif iche internazionali .  I  dati  dell ’Osservatorio
Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente
generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione
Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:
rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire  i l  contrasto a l la  stor ia  naturale  del la  malatt ia ,
guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita
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quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è
stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo
nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della
campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne
è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di  svago, di  impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro
familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per
pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a
migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in
un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle
strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente
oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,
alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è
portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica
con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. – foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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LANCIO DI AGENZIA

In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un'indagine fotografa la vita dei
pazienti
08.05.2024 - h 08:51 O 3' di lettura 0140

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di

beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad

essere diffusa nell'Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse

umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di

individuare le coppie a rischio.

La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,

mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

"Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa

patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma

allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate

evidenze scientifiche internazionali. I dati dell'Osservatorio

Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre

duemila persone prese in carico nell'ambito dei diversi livelli

fenotipici della malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente

generale del Dasoe dell'assessorato della Salute della Regione

Siciliana.

"I programmi regionali - aggiunge-seguono due direttive principali:

rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e

proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,

guadagnando sempre più anni e puntando a un'aspettativa di vita

quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
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malattia".

Un'indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è

stata al centro dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo

nella beta-talassemia", organizzato a Palermo, nell'ambito della

campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo

Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne

è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che

assorbe alle altre attività.

"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro

familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per

pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa,

Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve

ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione

quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in

un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle

strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente

oltre un mese di vita all'anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,

alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma

anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere

psicologico dei pazienti e dei loro cari.

"La buona notizia è l'allungamento della vita media di questi malati.

Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si

può parlare anche del superamento dei 50 anni.

"La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica

con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a

cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la

necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni

pesano molto sull'organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma

anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità

la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unità di

Ematologia e Talassemia dell'ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE. - foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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LANCIO DI AGENZIA

In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un'indagine fotografa la vita dei
pazienti
08.05.2024 - h 08:51

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di

beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad

essere diffusa nell'Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse

umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di

individuare le coppie a rischio.

La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,

mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

"Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa

patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma

allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate

evidenze scientifiche internazionali. I dati dell'Osservatorio

Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre

duemila persone prese in carico nell'ambito dei diversi livelli

fenotipici della malattia", afferma Salvatore Requirez, dirigente

generale del Dasoe dell'assessorato della Salute della Regione

Siciliana.

"I programmi regionali - aggiunge-seguono due direttive principali:

rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e

proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,

guadagnando sempre più anni e puntando a un'aspettativa di vita

quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
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malattia".

Un'indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è

stata al centro dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo

nella beta-talassemia", organizzato a Palermo, nell'ambito della

campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo

Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne

è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che

assorbe alle altre attività.

"La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro

familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per

pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a

migliorare la qualità di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa,

Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve

ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione

quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in

un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle

strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente

oltre un mese di vita all'anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,

alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma

anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere

psicologico dei pazienti e dei loro cari.

"La buona notizia è l'allungamento della vita media di questi malati.

Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si

può parlare anche del superamento dei 50 anni.

"La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è

portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica

con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a

cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la

necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni

pesano molto sull'organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma

anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità

la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unità di

Ematologia e Talassemia dell'ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE. - foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei
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08.05.2024 - h 08:51  3' di lettura  26

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di
beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad
essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse
umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di
individuare le coppie a rischio.

La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,
mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia ,  mettendo in campo non solo r isorse mirate ,  ma
allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate
evidenze scientif iche internazionali .  I  dati  dell ’Osservatorio
Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente
generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione
Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:
rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire  i l  contrasto a l la  stor ia  naturale  del la  malatt ia ,
guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita
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quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è
stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo
nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della
campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne
è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di  svago, di  impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro
familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per
pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a
migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in
un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle
strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente
oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,
alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è
portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica
con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. – foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di
beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad
essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse
umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di
individuare le coppie a rischio.
La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,
mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia ,  mettendo in campo non solo r isorse mirate ,  ma
allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate
evidenze scientif iche internazionali .  I  dati  dell ’Osservatorio
Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente
generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione
Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:
rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire  i l  contrasto a l la  stor ia  naturale  del la  malatt ia ,
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guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita
quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è
stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo
nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della
campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne
è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di  svago, di  impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro
familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per
pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a
migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in
un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle
strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente
oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,
alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è
portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica
con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. – foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di
beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad
essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse
umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di
individuare le coppie a rischio.
La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,
mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia ,  mettendo in campo non solo r isorse mirate ,  ma
allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate
evidenze scientif iche internazionali .  I  dati  dell ’Osservatorio
Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente
generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione
Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:
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rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire  i l  contrasto a l la  stor ia  naturale  del la  malatt ia ,
guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita
quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è
stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo
nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della
campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne
è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di  svago, di  impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro
familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per
pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a
migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in
un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle
strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente
oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,
alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è
portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica
con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. – foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di
beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad
essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione abbia investito risorse
umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di
individuare le coppie a rischio.
La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,
mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia ,  mettendo in campo non solo r isorse mirate ,  ma
allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più aggiornate
evidenze scientif iche internazionali .  I  dati  dell ’Osservatorio
Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente
generale del Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione
Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali:
rafforzare la dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e
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proseguire  i l  contrasto a l la  stor ia  naturale  del la  malatt ia ,
guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita
quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è
stata al centro dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo
nella beta-talassemia”, organizzato a Palermo, nell’ambito della
campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne
è affetto e sui familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di  svago, di  impegno
professionale o di studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro
familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di partenza per
pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a
migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si calcola che in
un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle
strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente
oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio,
alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è
portatore sano il 7-8% della popolazione, è una condizione genetica
con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. – foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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SANITÀ

In Sicilia in calo i casi di beta-talassemia
Ogni 8 maggio si celebra la Giornata mondiale della talassemia. Il
tema 2024 è "Dare potere alle vite umane, abbracciare il progresso:
un trattamento della talassemia equo e accessibile per tutti". Com' è
la situazione in Sicilia riguardo questa forma di anemia cronica

di Pinella Rendo - 08 Maggio 2024

Oggi è la Giornata mondiale della talassemia nata per una maggiore

sensibilizzazione con l’obiettivo di creare equità nell’assistenza sanitaria, sociale

e di altro tipo, nonché per l’accesso alla diagnosi e alle terapie per le persone che

vivono con questa condizione.

In Sicilia, sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia mediterranea, ma la

malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, con maggiore frequenza a

Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di Messina. La
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condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell’incontro a Palermo “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-

talassemia”, organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione

promossa da SITE, Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopati
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 8 maggio 2024 

IN CALO LA BETA-TALASSEMIA IN SICILIA.

UN’INDAGINE FOTOGRAFA LA VITA DEI PAZIENTI

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia

mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola, nonostante la Regione

abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di

individuare le coppie a rischio. La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e

Siracusa, mentre la meno colpita è oggi la città di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia, mettendo in

campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi assistenziali alle più

aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è

attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei

diversi livelli fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del

Dasoe dell’assessorato della Salute della Regione Siciliana.

“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare la dignità

strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della

malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto più vicina

possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato a

Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui familiari, è

fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.

“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di studio, di

relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve essere il punto di

partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità

di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a
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trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A più controlli programmati. Si

calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture

ospedaliere, una somma di ore che porta via al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo

sottratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia,

ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei pazienti e

dei loro cari.

“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la

media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8% della

popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere, diventare adulti e

anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessità di

terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la

famiglia. I pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità

la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia

dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –

(ITALPRESS).
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In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei pazienti
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia
o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola,
nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la
ricerca dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La
maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta […]
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PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) – In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o
anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’Isola,
nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche per la ricerca
dei portatori sani, allo scopo di individuare le coppie a rischio. La maggiore
frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita è
oggi la città di Messina.
“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa patologia,
mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i
percorsi assistenziali alle più aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati
dell’Osservatorio Epidemiologico, dove è attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici della
malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell’assessorato
della Salute della Regione Siciliana.
“I programmi regionali – aggiunge – seguono due direttive principali: rafforzare la
dignità strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia
naturale della malattia, guadagnando sempre più anni e puntando a un’aspettativa
di vita quanto più vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.
Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, è stata al centro
dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa
dalla Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col
contributo Vertex.

6 / 7

ZEROUNOTV.IT
Pagina

Foglio

08-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 158



Dalla ricerca è emerso che l’impatto della malattia sulla vita di chi ne è affetto e sui
familiari, è fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attività.
“La sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno professionale o di
studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno deve
essere il punto di partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attività e servizi
volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente
SITE.
Di fatto, chi è affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3
settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A più
controlli programmati. Si calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno
a 25-30 accessi alle strutture ospedaliere, una somma di ore che porta via al
paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo sottratto alla scuola, allo studio, alla
vita professionale, non solo di chi è affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.
Un peso non da poco che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico dei
pazienti e dei loro cari.
“La buona notizia è l’allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di
anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si può parlare anche del
superamento dei 50 anni.
“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove è portatore sano il 7-8%
della popolazione, è una condizione genetica con la quale oggi si può convivere,
diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre più efficaci. In un territorio come
quello siciliano, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. I pazienti, ma anche chi si
occupa di loro, hanno difficoltà a pianificare con serenità la propria vita”, sostiene
Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unità di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS
Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

– foto Carmelo Nicolosi –
(ITALPRESS).
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La beta-talassemía è una
condizione genetica che
influisce profondamente
sulla vita di coloro che
ne sono affetti.

La beta-talassemia è una malattia del
sangue che colpisce í globuli rossi,
diminuendone la produzione.
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Beta-talassemia, storie di
pazienti e del tempo
"perduto"

Rosalinda Labadia

ir m 09/05/2024

C) Lo sindromi beta•talassemiche sono un gruppo di malattie ereditarie del sangue

caratterizzate da un difetto nel trasporto di ossigeno attraverso l'organismo. Per
y sopravvivere il paziente necessita di una regolare terapia trasfusionale

e mediamente tra una e tre volte al mese, e d. uno terapia ferrochelante, necessaro

per rimuovere il ferro in eccesso accumulatosi nell'organismo in conseguenza

delle trasfusioni.

La malattia costringe pazienti a "dedicare" molte ore alla terapia, dagli

spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per

tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianità e sul benessere psicologico

dei pazienti e dei loro cari.
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La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia è stata al centro

dell'incontro "Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia",

organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE.

Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo

non condizionato dr Vertex Pharmaceuticals, che si è svolto recentemente a

Palermo.

«Sono quasi duemila le persone che soffrono di beta-talassemia nella nostra

regione, dove è portatore sano il 7-8% della popolazione. In un territorio come il

nostro, la necessità di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano

sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi è coinvolto a non riuscire a

pianificare con serenità la propria vita» spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore

U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e

membro del Consiglio Direttivo SITE.

Una condizione confermata anche da un'indagine nazionale realizzata su pazienti

e caregiver da Elma Research. I dati siciliani si basano sulle risposte di un

campione di 128 partecipanti e raccontano il peso di questa patologia: emerge

infatti che i pazienti dedicano 3 giorni al mese alle visite di controllo e alle

trasfusioni e più della metà di essi ha bisogno di un accompagnatore.

«II tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attività di svago, di impegno

professionale o di studio, di relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono

ogni giorno deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a

comunicazioni, attività e servizi volti a migliorare la qualità di vita dei pazienti»

afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata è stata l'occasione anche per presentare uno strumento nuovo di

divulgazione e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il booklet

"Strade Parallele. Storie di vita con betatalassemia", realizzato a partire da 6

storie di pazienti e con il contributo degli specialisti di SITE e illustrato dal

doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!

"I pazienti con beta-talassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della

malattia, ma anche quella dell'organizzazione della propria vita in un costante

sforzo per adattare le attività lavorative e sociali e per portare avanti i propri sogni

e progetti. È quello che emerge dai racconti dei 6 pazienti che hanno scelto di

condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noi quanta forza di volontà e

coraggio siano necessari per conquistare la 'normalità— commenta Rosario Di

Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e

degli Organi Ematopoietici, A.O.O.R Villa Sofia — V. Cervello di Palermo e

membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna "Strade Parallele" è

stata creata la landing page dedicata:www.stradeparallele.it.

benessere beta-talassemia Beta-talassem,a terapie

ELMA Research Francesco Caporale Giovan Battista Rullo

malattie ereditarie del sangue medicina ospedale

Rosario Di Maggio Salute Strade paiallele beta talassemia

terapia terrochelente terapia trasfusionale

doodle-artist

malattie ereditarie

Raffaella Orge

07/05/2024 • 0 2 min. di lettura

Terapie efficaci per
2 prevenire la polmonite nei

neonati

03/05/2024 • 0 2 min_ d. lettura

Tornano le "Erbe
Aromatiche" per donare un
aiuto concreto alle persone
con sclerosi multipla

03/05r2024 - 2 min. di letluia

2 / 2

CLIPSALUTE.IT
Pagina

Foglio

09-05-2024

www.ecostampa.it

1
6
1
4
2
2

Pag. 161



Sommario Rassegna Stampa Social 
 

N. Data Pagina Social 
1 06/05/2024 Eventi Press Facebook 
2 06/05/2024 FocuSicilia LinkedIn 
3 06/05/2024 FocuSicilia Facebook 
4 06/05/2024 Giornale L’ora Facebook 
5 06/05/2024 IlSicilia.it Facebook 
6 06/05/2024 IlSicilia.it LinkedIn 
7 06/05/2024 L’ORA Facebook 
8 06/05/2024 REI TV Facebook 
9 06/05/2024 Sicilia Medica Facebook 

10 06/05/2024 SiciliaMedica.it LinkedIn 
11 06/05/2024 SocialMedical Facebook 
12 06/05/2024 Tele One Facebook 
13 06/05/2024 Tele One Youtube 
14 07/05/2024 Angelo Piemontese LinkedIn 
15 07/05/2024 BlogSicilia.it LinkedIn 
16 07/05/2024 Cronache di scienza Facebook 
17 08/05/2024 AZ Salute Instagram 

 



PUBBLICAZIONE: Eventi Press - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK: https://www.facebook.com/share/vzNQwjqTrb6yvJog/?mibextid=WC7FNe 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.facebook.com/share/vzNQwjqTrb6yvJog/?mibextid=WC7FNe


PUBBLICAZIONE: FocuSicilia - Linkedin 
DATA: 06/05/2024 
LINK: https://www.linkedin.com/posts/focusicilia_beta-talassemia-in-sicilia-la-vita-tra-rinunce-
activity-7193262145273298944-FM4g/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop   

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.linkedin.com/posts/focusicilia_beta-talassemia-in-sicilia-la-vita-tra-rinunce-activity-7193262145273298944-FM4g/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop
https://www.linkedin.com/posts/focusicilia_beta-talassemia-in-sicilia-la-vita-tra-rinunce-activity-7193262145273298944-FM4g/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop


PUBBLICAZIONE: FocuSicilia - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/100067006185147/posts/771000325143500/?mibextid=WC7FN
e&rdid=EGbLLv4sqfsAL7d7  

https://www.facebook.com/100067006185147/posts/771000325143500/?mibextid=WC7FNe&rdid=EGbLLv4sqfsAL7d7
https://www.facebook.com/100067006185147/posts/771000325143500/?mibextid=WC7FNe&rdid=EGbLLv4sqfsAL7d7


PUBBLICAZIONE: Giornale L’ora - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/100063612037428/posts/946980534099006/?mibextid=WC7FN
e&rdid=TGe0S7ycZkLOLywV 

  

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/100063612037428/posts/946980534099006/?mibextid=WC7FNe&rdid=TGe0S7ycZkLOLywV
https://www.facebook.com/100063612037428/posts/946980534099006/?mibextid=WC7FNe&rdid=TGe0S7ycZkLOLywV


PUBBLICAZIONE: IlSicilia.it - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/100063825649032/posts/918050000332513/?mibextid=WC7FN
e&rdid=hChRtHsnw0bAxfxH  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/100063825649032/posts/918050000332513/?mibextid=WC7FNe&rdid=hChRtHsnw0bAxfxH
https://www.facebook.com/100063825649032/posts/918050000332513/?mibextid=WC7FNe&rdid=hChRtHsnw0bAxfxH


PUBBLICAZIONE: IlSicilia.it - Linkedin 
DATA: 06/05/2024 
LINK: https://www.linkedin.com/posts/ilsicilia-it_sicilia-regione-con-pi%C3%B9-persone-affette-
da-activity-7193237672226631681-XUp0/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.linkedin.com/posts/ilsicilia-it_sicilia-regione-con-pi%C3%B9-persone-affette-da-activity-7193237672226631681-XUp0/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop
https://www.linkedin.com/posts/ilsicilia-it_sicilia-regione-con-pi%C3%B9-persone-affette-da-activity-7193237672226631681-XUp0/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop


PUBBLICAZIONE: L’ORA - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/100041893285420/posts/1178749886864776/?mibextid=WC7FNe&rdid=

bvleHfQZPpj54JrP  

https://www.facebook.com/100041893285420/posts/1178749886864776/?mibextid=WC7FNe&rdid=bvleHfQZPpj54JrP
https://www.facebook.com/100041893285420/posts/1178749886864776/?mibextid=WC7FNe&rdid=bvleHfQZPpj54JrP


PUBBLICAZIONE: REI TV - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/watch/?mibextid=WC7FNe&v=811862750345400&rdid=OxCZPG
uwzgH2KeZA   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/watch/?mibextid=WC7FNe&v=811862750345400&rdid=OxCZPGuwzgH2KeZA
https://www.facebook.com/watch/?mibextid=WC7FNe&v=811862750345400&rdid=OxCZPGuwzgH2KeZA


PUBBLICAZIONE: Sicilia Medica - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/100064210982444/posts/831001762383516/?mibextid=WC7FN
e&rdid=r5TlaGk5hRceol3E   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/100064210982444/posts/831001762383516/?mibextid=WC7FNe&rdid=r5TlaGk5hRceol3E
https://www.facebook.com/100064210982444/posts/831001762383516/?mibextid=WC7FNe&rdid=r5TlaGk5hRceol3E


PUBBLICAZIONE: SiciliaMedica.it - Linkedin 
DATA: 06/05/2024 
LINK: https://www.linkedin.com/posts/sicilia-medica_sicilia-regione-con-pi%C3%B9-persone-
affette-da-activity-7193237224937664512-
G1lz/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.linkedin.com/posts/sicilia-medica_sicilia-regione-con-pi%C3%B9-persone-affette-da-activity-7193237224937664512-G1lz/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop
https://www.linkedin.com/posts/sicilia-medica_sicilia-regione-con-pi%C3%B9-persone-affette-da-activity-7193237224937664512-G1lz/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop
https://www.linkedin.com/posts/sicilia-medica_sicilia-regione-con-pi%C3%B9-persone-affette-da-activity-7193237224937664512-G1lz/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop


PUBBLICAZIONE: SocialMedical - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/100075916775425/posts/450682617472294/?mibextid=WC7FNe&rdid=Kl

r0Vr4mheB5IxtS  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/100075916775425/posts/450682617472294/?mibextid=WC7FNe&rdid=Klr0Vr4mheB5IxtS
https://www.facebook.com/100075916775425/posts/450682617472294/?mibextid=WC7FNe&rdid=Klr0Vr4mheB5IxtS


PUBBLICAZIONE: Tele One - Facebook 
DATA: 06/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/watch/live/?mibextid=KsPBc6&ref=watch_permalink&v=12528111856882

28&rdid=fDVm69MRDJ2N9qQ2  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/watch/live/?mibextid=KsPBc6&ref=watch_permalink&v=1252811185688228&rdid=fDVm69MRDJ2N9qQ2
https://www.facebook.com/watch/live/?mibextid=KsPBc6&ref=watch_permalink&v=1252811185688228&rdid=fDVm69MRDJ2N9qQ2


PUBBLICAZIONE: Tele One - You Tube 
DATA: 06/05/2024 
LINK: https://www.youtube.com/watch?v=pM3chfZWky4 

https://www.youtube.com/watch?v=pM3chfZWky4


PUBBLICAZIONE: Angelo Piemontese - Linkedin 
DATA: 07/05/2024 
LINK: https://www.linkedin.com/posts/pressoffice_beta-talassemia-la-malattia-che-toglie-tempo-activity-

7193501768792604673-cnxM/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

https://www.linkedin.com/posts/pressoffice_beta-talassemia-la-malattia-che-toglie-tempo-activity-7193501768792604673-cnxM/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop
https://www.linkedin.com/posts/pressoffice_beta-talassemia-la-malattia-che-toglie-tempo-activity-7193501768792604673-cnxM/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop


PUBBLICAZIONE: BlogSicilia.it- Linkedin 
DATA: 07/05/2024 
LINK: https://www.linkedin.com/posts/blogsicilia_campagna-site-betatalassemia-activity-

7193527107413491713-AHzJ/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop  

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.linkedin.com/posts/blogsicilia_campagna-site-betatalassemia-activity-7193527107413491713-AHzJ/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop
https://www.linkedin.com/posts/blogsicilia_campagna-site-betatalassemia-activity-7193527107413491713-AHzJ/?utm_source=share&utm_medium=member_desktop


PUBBLICAZIONE: Cronache di scienza - Facebook 
DATA: 07/05/2024 
LINK:https://www.facebook.com/100063927768044/posts/865985402209044/?mibextid=WC7FNe&rdid=X

vTNPmjiRiWKknMU  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/100063927768044/posts/865985402209044/?mibextid=WC7FNe&rdid=XvTNPmjiRiWKknMU
https://www.facebook.com/100063927768044/posts/865985402209044/?mibextid=WC7FNe&rdid=XvTNPmjiRiWKknMU


PUBBLICAZIONE: AZ Salute - Instagram 

DATA: 08/05/2024 

LINK: https://www.instagram.com/p/C6rbQ6MM6kh/ 

https://www.instagram.com/p/C6rbQ6MM6kh/

	Sommario
	06052024_Strade Parallele event_Palermo
	Oltre 2.600 siciliani sono affetti da emoglobinopatie - Indagine su pazienti di 'Elma Research' presentata a Palermo
	Beta-Talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti fra rinunc
	Salute, 1803 siciliani affetti da beta-talassemia: un'indagine fotografa rinunce e bisogni
	Beta-talassemia in Sicilia: la vita tra rinunce e bisogno d'aiuto
	Salute, 1803 siciliani affetti da beta-talassemia: unindagine fotografa rinunce e bisogni
	Salute, 1803 siciliani affetti da beta-talassemia: unindagine fotografa rinunce e bisogni
	Sicilia regione con piu' persone affette da Beta-talassemia: il peso di visite e cure su pazienti e
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: unindagine fotografa la vita dei pazienti fra rinunci
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: unindagine fotografa la vita dei pazienti siciliani f
	Sono 2.600 i siciliani con emoglobinopatie
	Palermo. Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: unindagine fotografa la vita dei pazienti fra rinunci
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti fra rinunc
	SICILIA REGIONE CON PIU' PERSONE AFFETTE DA BETA-TALASSEMIA: IL PESO DI VISITE E CURE SU PAZIENTI E
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo
	Beta-talassemia: un'indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti fra rinunc
	Vivere con la beta-talassemia tra rinunce e bisogno di aiuto
	Oltre 2.600 Siciliani sono affetti da emoglobinopatie
	Beta-Talassemia, Russo: Nel meridione servono ulteriori campagne di sensibilizzazione e nuovi incent
	Beta-Talassemia, Varchi: Dal punto di vista della politica nazionale c'e' un'autentica presa di cosc
	n Sicilia calo degli ammalati di talassemia, 8% portatori sani. SITE realizza booklet
	Vivere con la Beta-talassemia, la campagna di sensibilizzazione promossa da Site
	BETA-TALASSEMIA, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani
	Abbiamo a cuore la tua privacy
	Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti fra rinunc
	Beta talassemia, la malattia che toglie tempo: sono 1.803 i siciliani che ne sono affetti
	Vivere con la Beta-talassemia, la campagna di sensibilizzazione promossa da Site
	Beta talassemia, la malattia che toglie tempo: sono 1.803 i siciliani che ne sono affetti
	Diminuzione della beta-talassemia in Sicilia: uno studio racconta la quotidianita' dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	Beta talassemia in calo in Sicilia. Messina la citta' meno colpita
	In Sicilia sono in calo i casi di anemia mediterranea
	Cure e trasfusioni per battere l'anemia mediterranea
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Unindagine fotografa la vita dei pazienti
	Beta-talassemia in calo in Sicilia, picchi piu' alti a Siracusa e Caltanissetta
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Unindagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Unindagine fotografa la vita dei pazienti
	Beta-Talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In Sicilia sono in calo i casi di anemia mediterranea
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti In calo la beta-ta
	Sicilia, talassemia diffusa ma in calo: il dato sulle province dell'Isola
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Unindagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti 08 Mag 2024 10:33
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	Palermo  Beta-talassemia, in Sicilia casi in calo ma la malattia e' sempre presente
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Unindagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Unindagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Unindagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In Sicilia in calo i casi di beta-talassemia
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti
	In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti - Zerouno TV
	Beta-talassemia, storie di pazienti e del tempo perduto

	Mondopalermo.it.pdf
	Sommario
	06052024_Strade Parallele event_Palermo
	Beta talassemia, la malattia che toglie tempo: sono 1.803 i siciliani che ne sono affetti
	Vivere con la Beta-talassemia, la campagna di sensibilizzazione promossa da Site





