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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 & 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 Societa italiana talassemie ed
emoglobinopatie con il contributo non condizionato di 'Vertex'. "Si tratta di una condizione genetica con la
quale oggi si puo convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu efficaci", spiega Giovan
Battista Ruffo, direttore della unita di ematologia e talassemia Arnas Civico di Palermo e componente del
consiglio direttivo Site. Chi ha la beta-talassemia e costretto a dedicare molte ore alla terapia, dagli
spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo e via cosi per tutta la vita. Un peso che influisce sulla
guotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. | 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 possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la
quotidianita in generale (37%). Secondo l'indagine per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e I'accesso a maggiori informazioni
potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. "Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle
attivita 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, attivita e servizi volti
a migliorare la qualita di vita dei pazienti", sottolinea Raffaella Origa, presidente Site. (ANSA). 2024-05-
06T15:47:00+02:00 Y74-NU ANSA
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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.

| 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 quotidianita 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, Societa Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals,
che si e 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 ElIma 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
I'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilita di
viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita 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 é portatore sano il 7-8%
della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu 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 e coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita 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 I'indagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di sangue, una
organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e I'accesso a maggiori informazioni potrebbero
contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “/l tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle
attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti", afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro é stata |'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!

"l 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 attivita
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 volonta e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalita””
Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e
degli Organi Ematopoietici, A.0.0.R Villa Sofia - V. Cervello di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE.

commenta

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

Societa Italiana Talassemie e Emoglobinopatie (SITE)

La Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (S.I.T.E.) & I'unica Societa Scientifica in Italia ad
avere come mission esclusiva migliorare la cura e I'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, SIT.E. ha ottenuto il riconoscimento come
Societa Scientifica autorizzata a emanare Linee Guida e Buone Pratiche.

Dal 2021 la Societa Scientifica & presieduta dalla Prof.ssa Raffaella Origa, Universita di Cagliari,
SC Centro Microcitemie e Anemie Rare, ASL Cagliari. Il Comitato Direttivo, che rappresenta
I’Assemblea dei Soci e gestisce la Societa, & impegnato a fare cultura sul tema delle
emoglobinopatie, definendo le iniziative scientifiche piu rispondenti ai bisogni dei pazienti,
organizzando convegni di studio e istituendo Delegazioni Regionali per la presenza sul territorio, ed
¢ 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 — Universita degli Studi Luigi Vanvitelli, Napoli

Dott.ssa Elena Cassinerio — Attivita 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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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 Universita degli
Studi Federico II di Napoli CEINGE - Biotecnologie Avanzate, Napoli

Vertex Pharmaceuticals

Vertex € una societa 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 € a Londra. Inoltre, I'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 e considerata
dalla rivista Fortune una delle 100 “Best Workplaces” nel settore biotecnologico e farmaceutico.

Beta-talassemia Elena Cassinerio Filomena Longo Gian Luca Forni

Giovan Battista Ruffo indagine Maddalena Casale malattia Raffaella Origa
Roberta Russo Rosario Di Maggio sicilia SITE

Societa Italiana Talassemie e Emoglobinopatie ~ Valeria Maria Pinto Vertex

Vertex Pharmaceuticals
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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
quotidianita 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, Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e
realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si
e 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. | dati siciliani si basano sulle risposte di un campione di 128
partecipanti e raccontano il peso di questa patologia. Emerge infatti chei
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 I'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale
dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa
nel 34% e la quotidianita in generale (37%). Alladomanda 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 isiciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che
soffrono di beta-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 pud convivere, diventare adulti e anziani grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita di terapie
quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni perd pesano sull’organizzazione di
tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non riuscire a pianificare con
serenita 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 |a della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell’assistenza sanitaria e I'accesso a
maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di
vita. “ll tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”,
afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro é stata '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 attivita 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

”m

volonta e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalita” 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” &
stata creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.

Like this:

Loading...

Questo contenuto é un comunicato stampa. Non é passato dal vaglio della
redazione. Il responsabile della pubblicazione é esclusivamente il suo autore.
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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 quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia & stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato
nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex
Pharmaceuticals, che si € 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'impatte della malattia colpisca varie sfere della vita
personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa
nel 34% e la quotidianita 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 & portatore sano il 7-8%
della popolazione. Si tratta di una condiziocne genetica con la quale oggi si pud convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu efficaci. In un territcrio come il nostro,
la necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzaziconi perd pesano
sull’organizzazione di tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non riuscire a pianificare
con serenita 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 |'indagine Elma per i pazienti, al di |12 della disponibilita di donazioni di sangue,
una organizzazione pil efficiente dell’assistenza sanitaria e |'accesso a maggiori
informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro gqualita di vita. "Il tempo, o meglio
la sottrazione del tempo alle attivita di svage, di impegno professionale o di studio, di
relazione sociale, che pazienti e caregiver vivono ogni giorne deve essere il punto di
partenza per pensare o ripensare a comunicazioni, attivita e servizi volti a migliorare la
qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro & stata I'occasione anche per presentare uno strumento nuovo di
divulgazicne e sensibilizzazione nei confronti della beta-talassemia, il bocklet “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 gicrno nen solo |a sfida della malattia, ma
anche quella dell’'organizzazione della propria vita in un costante sforzo per adattare le
attivita 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 volonta e coraggio siano necessari per conguistare
la 'normalitd"” commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le
Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematepoietici, A.0.O.R Villa Sofia - V. Cervelle di
Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

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

www.ecostampa.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'e portatore sano il 7-8%
della popolazione

i R
h\: ;‘wtﬁ?‘(:’i’ '*A
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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 quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. La
condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia é stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da Site, Societa
italiana talassemie ed emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di

Vertex Pharmaceuticals, che si & svolto oggi a Palermo.

La malattia diventa una “richiesta di aiuto”

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. |
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 I'impatto della malattia colpisca varie
sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi,
la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita 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 necessita di terapie quotidiane

“Sono 2.641i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di beta-
talassemia, una patologia molto diffusa nella nostra regione dove & portatore sanoiil 7-
8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si pud
convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu 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 & coinvolto a non riuscire a
pianificare con serenita 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 I'indagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di sangue,
una organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e I'accesso a maggiori
informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il tempo, o
meglio la sottrazione del tempo alle attivita di svago, diimpegno 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, presidente Site. La
giornata di lavoro é stata I'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 dellintelligenza artificiale in medicina

- Pubblicita -
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Peta-talassomia

i sinificato gl temy

alerbie
f:‘udlsmmio.zﬂz"
dalle 1130 alle 1230

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 Leggi altro >
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 quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

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

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti
nell’'ambito dellindagine 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 possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel
34% e la quotidianita 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 & portatore sano il 7-8% della
popolazione.

Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti
e anziani grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita
di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni perd pesano sull’'organizzazione di
tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita la
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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 I'indagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell’assistenza sanitaria e I'accesso a
maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita.

“II tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella
Origa, Presidente SITE.La giornata di lavoro ¢ stata I'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 attivita 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 volonta e coraggio siano necessari

"

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

Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.0.O.R Villa
Sofia — V. Cervello di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

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

creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it

Rr.\cifl BETATALASSEMIA  palermo  risultati Elma Research
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Salute, 1803 siciliani
affetti da beta-
talassemia: un’indagine
fotografa rinunce e
bisogni

Presentati stamane a Palermo i risultati di Elma Research 0 13
Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine notes  views
fotografa la vita dei pazienti fra rinunci e bisogno di aiuto

S ono 2.641 i siciliani affetti da
emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che
soffrono di beta-talassemia, patologia molto

diffusa nella nostra regione dov’e portatore

sano il 7-8% della popolazione e [,"’I'”T"M
Wlene
. .. Hizneldi i
PALERMO - Per chi ha la beta-talassemia il alli LM e AN

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 quotidianita 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 : RElDAZI_ON—E. .

nell’ambito della campagna di MORE »
sensibilizzazione promossa da SITE, Societa

Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non affetti. beta, bisogni
condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si é svolto oggi a Palermo. Da:cavalerigiornalista@gmail.com
Elma Research, fotografa, indagine

Nel corso dell’evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia Massimiliano Cavaleri, Palermo
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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 I'impatto della malattia
colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare
nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita 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 e portatore
sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi
si puo convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu 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 é
coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita 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 I'indagine Elma per i pazienti, al di 1a della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell’assistenza sanitaria e ’accesso a
maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il
tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella
Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro é stata I'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 attivita 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 volonta e

2%

coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalitd” commenta Rosario Di
Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli
Organi Ematopoietici, A.0.0O.R Villa Sofia - V. Cervello di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.

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

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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Sicilia regione con piu' persone affette da Beta-talassemia: il peso di visite e
cure su pazienti e

lunedi 6 Maggio 2024 - aggiornato alle 15:18

Condividi

Il punto

Sicilia regione con pil persone affette da Beta-talassemia: il peso di visite e cure su pazienti e caregiver CLICCA PER IL
VIDEO

Giorgia Gorner Enrile

lunedi 6 Maggio 2024

Sono circa 2.700 le persone in Sicilia che convivono con la Beta-talassemia, una malattia genetica rara del sangue. |
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, & determinata dalla mutazione dei geni che controllano la
produzione di una delle due proteine che costituiscono I'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 quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

| 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 |I'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita
personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita in
generale (37%).

| clinici

"Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita 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 e portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica
con la quale oggi si puo convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu efficaci - aggiunge Giovan
Battista Ruffo , direttore dell’unita di Ematologia e Talassemia dell’Arnas Civico di Palermo -. Il futuro, & sicuramente
roseo, grazie alle terapie geniche che permetteranno di risolvere la patologia definitivamente".

Fondamentale € la diagnosi prenatale, specialmente se i genitori sono entrambi portatori sani.

"La celocentesi € un test di diagnosi prenatale, messo a punto proprio in Sicilia, in grado di individuare nelle coppie a
rischio, gia 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’unita 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

@ Maggio 6, 2024 = Attualita

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

|_www.ecostampa.it |
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La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia & stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato
nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex
Pharmaceuticals, che si & 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. |
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 I'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita
personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa
nel 34% e la quotidianita 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 ¢ portatore sano il 7-8%
della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come il nostro,
la necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni perd pesano
sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non riuscire a
pianificare con serenita 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 |'indagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di sangue,
una organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e 'accesso a maggiori
informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il tempo, o meglio
la sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la
qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro e stata I'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!

“| 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
attivita 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 volonta e coraggio siano necessari per conquistare

N

la ‘normalita™ 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.

"o

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

creata la landing page dedicata: www.stradeparaliele.it.
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ITALIA
Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: Decreto Agricoltura, Meloni
un’indagine fotografa lavita dei pazienti siciliani Difendiamo settori strategici

fra rinunce e bisogno di aiuto

ROMA (ITALPRESS) - “Importanti iniziative in

@ Hedazione 6 Mag 2024 Consiglio dei Ministri con |'approvazione del decreto

<ows [AEIOE o | me

Agricoltura
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ITALIA
Per chi ha la beta—talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe Maxi operazione anti Mattarella incontra
i : - . : X s droga in Trentino, 38 Guterres “L'ltalia ha
pazienti ¢ caregiver a “dedicare™ molte ore alla terapia. dagli spostamenti per le pikatire cautolas fiducia nell'Onu”

trasfusioni, alle visite di controllo che 1i accompagnano per tutta la vita. Un peso
che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro
cari.

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

dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE. Osimhen non basta, il Atalantaribaltala
- : . . . . . : Napoli fa 1-1 a Udine Salernitana, & aggancio
Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie. e realizzata con il contributo non alla Romia

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

Nel corso dell’evento sono stati presentati 1 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% det casi
di un accompagnatore. siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre. appare
come 'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti.
fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi. la vita lavorativa nel 34% ¢ la
quotidianita 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%) ¢ 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 &
portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con
la quale oggi si pud convivere. diventare adulti e anziani grazie a cure sempre pitt
efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita di terapie quotidiane e le
frequenti ospedalizzazioni perd pesano sull’ organizzazione di tutta la famiglia e
portano chi € coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita 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 I'indagine Elma per i pazienti, al di 1a della disponibilita di donazioni di
sangue. una organizzazione piu efficiente dell’assistenza sanitaria ¢ I'accesso a
maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita.
“Il tempo. o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella
Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro ¢ stata I"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-talagsemia”. 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 un costante
sforzo per adattare le attivita lavorative ¢ sociali ¢ per portare avanti 1 propri sogni
¢ 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 volonta e
coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalita™ commenta Rosario Di
Maggio. Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue ¢
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™ &

stata creata la landing page dedicata:
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Em
Sono 2.600 i siciliani con emoglobinopatie

Costretti a dedicare molte ore alle terapie
6 Maggio 2024

6 Maggio 2024

| conpivipi

Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie, di cui 1.803 con beta-

talassemia, patologia molto diffusa nell'Isola, dove ¢ 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 puo
convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre pil efficaci”,
spiega Giovan Battista Ruffo, direttore della unita di ematologia e

talassemia Arnas Civico di Palermo.

Chi ha la beta-talassemia ¢ costretto a dedicare molte ore alla terapia, dagli
spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo e via cosi per tutta la
vita. Un peso che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico

dei pazienti e dei loro cari. I pazienti dedicano tre giorni al mese a visite
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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
Iimpatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei
pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita
lavorativa nel 34% e la quotidianita in generale (37%). Secondo
'indagine per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell’assistenza sanitaria e
I'accesso a maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la

loro qualita di vita.

beta-talassemia | emoglobinopatie m
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Palermo. “Strade
parallele: il
significato del
tempo nella beta-
talassemia”

# TeleOne » @ 6 Maggio 2024

"STRADE PARALLELE: IL SIGNIFICATO DEL TEMPO NELLA BETA-TALASSERMIA"

e

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

A Palermo un incontro dedicato al tema della beta-talassemia in Sicilia e al suo impatto sulla qualita 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/telecne.it e sull App teleOne. All rights reserved — Questo
video & protetto da copyright ed & espressamente vietato ogni utilizzo, riproduzione od uso, parziale o
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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 quotidianita e sul benessere psicologico
dei pazienti e dei loro cari.

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

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. | 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
I'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra
cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativanel 34% e la
quotidianita in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che la
vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte harisposto “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 &
portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con
la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre pit
efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita di terapie quotidiane e le
frequenti ospedalizzazioni perod pesano sull'organizzazione di tutta la famigliae
portano chi € coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita 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 I'indagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e l'accesso a
maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita.
“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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 oripensare a
comunicazioni, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”,
afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornatadi lavoro & 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!

“| 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 attivita lavorative e sociali e per portare avantii 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 volonta

st

e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalitd™ 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” &

stata creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.
Tags: Beta-talassemia
Previous

Pirandello e il cinema, una Giornata di studio
internazionale a Messina
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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

11> 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'é 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

Condividi su

00000

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 € apparso 3 ore fa sul quotidiano online
blogsicilia.it».

Beta-talassemia, la malattia
che toglie tempo: un’indagine
fotografa la vita dei pazienti

blogsicilia.it

3orefa
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Ti trovi qui:Home » Articoli » Sicilia regione con piu persone affette da Beta-talassemia: il peso di visite e cure su pazienti e caregiver CLICCA PER IL VIDEO

rSICILIA REGIONE CON PIU PERSONE AFFETTE DA BETA-TALASSEMIA: IL

PESO DI VISITE E CURE SU PAZIENTI E CAREGIVER CLICCA PERIL VIDEO

lunedi 6 Maggio - 2024 | di Giorgia Gorner Enrile | Categorie: Articoli, News ed

eventi, Salute, Video n , m g 4

Si & verificato un errore.

oppure attiva JavaScript se &
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 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 sensibilizzazione la popolazione e la politica.

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

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

Nello specifico la beta talassemia (BT) € 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 quotidianita

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

la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita in generale (37%).

I clinici
“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a

migliorare la qualita 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 é portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu efficaci — aggiunge Giovan Battista Ruffo, direttore dell’'unita di Ematologia e
Talassemia dell’Arnas Civico di Palermo -. Il futuro, é sicuramente roseo, grazie alle terapie geniche che permetteranno di risolvere la
patologia definitivamente”.

Fondamentale ¢ la diagnosi prenatale, specialmente se i genitori sono entrambi portatori sani.

AeOYmBmON
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Violenza contro il personale

sanitario

Si e verificato un errore.

oppure attiva
JavaScript se é disabilitato nel

browser.

martedi 30 Aprile — 2024

mercoledi 24 Aprile — 2024

martedi 23 Aprile — 2024

lunedi 22 Aprile — 2024

0
U ESALUTE ¥

lunedi 31 Ottobre — 2022

MEDICINA ~ VETERINARIA

venerdi 15 Dicembre - 2023

/fé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 32

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

stampa ad

Ritaglio



06-05-2024
Pagina

Foglio :2 / :2

SICILIAMEDICA.COM

e

“La celocentesi e un test di diagnosi prenatale, messo a punto proprio in Sicilia, in grado di individuare nelle coppie a rischio, gia a 15
glorni 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’'unita di Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli
Organi Ematopoietici dell’Aoor Villa Sofia-Cervello di Palermo.

Related Posts:
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Sono 2.641 i siciliani affetti da emoglobinopatie di cui 1.803 coloro che soffrono di s,
beta-talassemia, patologia molto diffusa nella nostra regione dov’'é 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
Al Garibald-Nesima

asportato complesso
tumore renale

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 quotidianita e sul benessere psicologico dei

pazienti e dei loro cari. 03/05/2024

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, Societa italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il

contributo non condizienato di Vertex Pharmaceuticals, che si & 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. | 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
accornpagnatore, siano queste trasfusioni o altri controlli. Inoltre, appare come I'impatto della malattia
colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casj, la
vita lavorativa nel 34% e la quotidianita in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite
che la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposte *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 1.803 coloro che soffrono di beta-talassemia, una
patologia molto diffusa nella nostra regione dove & portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di
una condizione genetica con la quale oggi si puod convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure
sempre piu efficaci. In un territorio come il nostro, 1a necessita di terapie quotidiane e le frequenti
ospedalizzazioni perd pesano sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non
riuscire a pianificare con serenita 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 13 della disponibilita di donazioni di sangue, una
organizzazione piu efficiente dell’assistenza sanitaria e I'accesso a8 maggiori informazioni potrebbero
contribuire a migliorare |13 loro qualita di vita. "Il tempo, o meglio |a sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a

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

La giornata di lavoro @ stata I'occasione anche per presentare uno strumente nuove 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 contribute degli specialisti di SITE e
illustrato dal doodle-artist Francesco Caporale, in arte FRA!

°| 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 attivita 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 volonta e coraggio siano
necessari per conquistare la ‘normalita’ commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.0.C.
Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.0.O.R Villa Sofia - V. Cervello
di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Per magagiori informazioni sulla patologia e sulla campagna "Strade Parallele” é stata creata la landing

page dedicata: www.stradeparallele.it.

BETA TALASSEMIA

www.ecostampa.it
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Beta-talassemia: un’indagine
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Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe rﬁ Print | PDF
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

quotidianita e sul benessere psicologicodei pazienti e dei loro cari.

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

€ svolto a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti nell’'ambito
dellindagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da EIma Research. | 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 I'impatto della malattia
colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi,
la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita 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 & portatore sano il 7-8% della popolazione. Si
tratta di una condizione genetica con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti
ospedalizzazioni perd pesano sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non
riuscire a pianificare con serenita 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 la della disponibilita di donazioni di sangue, una
organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e 'accesso a maggiori informazioni potrebbero
contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti

a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.
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In evidenza

Conoscere
I’osteoporosi

Ne soffrono piu
di 200 milioni di
\ individui a livello
globale, e
{ \\ rappresenta
attualmente un

importante problema di salute pubblica in
tutto il mondo. L’osteoporosi & una
malattia scheletrica diffusa caratterizzata
da ridotta massa ossea e deterioramento
della microarchitettura del tessuto osseo.
La sua diagnosi & assai complessa,
poiché si tratta di una malattia silente, fino
a quando il paziente non subisce una
frattura che puo portare a dolore cronico,
a disabilita o addirittura alla morte. Ben
una donna su tre sopra i 50 anni di eta e
un uomo su cinque vanno incontro a una
frattura osteoporotica nel corso della loro
vita. Le fratture piu 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 qualita di vita e che, in
alcuni pazienti, possono causare una
perdita di altezza causata dalla
compressione vertebrale. Fino all’eta
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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La giornata di lavoro € stata '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 attivita lavorative e sociali e
per portare avanti i propri sogni e progetti. E quello che emerge dai racconti dei6 pazienti che hanno
scelto di condividere le loro esperienze, dimostrando a tutti noiquanta forza di volonta e coraggio siano

necessari per conquistare la ‘normalita” 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: piu di un mese all'anno dedicato a terapie e trasferimenti verso i centri di cura
2. BConfident — Il valore del tempo nella beta-talassemia
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BConfident — Il valore del
tempo nella beta-talassemia

Editing del genoma: guariti
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Beta-Talassemia: piu di un
mese all’anno dedicato a
terapie e trasferimenti verso
i centri di cura

« Codice sulla Privacy e utilizzo dati scientifici: nuove Ricerca e innovazione in sanita. Il contributo delle

opportunita dalla modifica del 110 professioni sanitarie tecniche, riabilitative e della

prevenzione »

2% all’anno per 8-10 anni, per poi
rallentare allo stesso tasso degli uomini. In
piu, con l'avanzare dell’eta, I'assorbimento
di calcio e la produzione di vitamina D da
parte della pelle diminuiscono. | maggiori
fattori di rischio per I'osteoporosi, sono
soprattutto: I'eta, la sedentarieta, la
menopausa, la familiarita, 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 Ul di vitamina D). Viceversa,
un’attivita 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, I'esercizio di
resistenza o allenamento costante &
efficace soprattutto nel’aumentare la
densita della massa ossea, migliorando la
stabilita e la forza muscolare. La
misurazione della densita minerale ossea
€ I'approccio diagnostico piu accurato, e
viene infatti utilizzata per valutare il
contenuto minerale delle ossa, utile per
ottenere la densita minerale ossea, il cui
valore € inversamente proporzionale al
rischio di frattura. La tecnica piu
comunemente utilizzata per valutare la
massa ossea € I'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
I'estremita superiore del femore. Per
effettuare la diagnosi, i valori densita
ossea vengono confrontati con quelli di
una popolazione sana di riferimento, allo
scopo di ottenere un’unita di deviazione,
chiamata T-score. Secondo
I'Organizzazione Mondiale della Sanita, un
valore di T-score inferiore o uguale a -2,5
€ indicativo di osteoporosi. Un valore di T-
score compreso tra -2,5 e -1 & invece
indicativo di osteopenia con un moderato
rischio di fratture, mentre un T-score
inferiore a -1 & segno di una densita
minerale ossea normale. | trattamenti
medici di elezione sono rappresentati dai
Bifosfonati, un gruppo di farmaci che
inibiscono il riassorbimento osseo e che
rallentano I'aumentano del midollo osseo.
Un altro trattamento frequentemente
utlizzato € la Terapia ormonale sostitutiva,
rivolta soprattutto alle donne in
postmenopausa, in grado di aumentare la

|_www.ecostampa.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

M Maggio 6, 2024 & Vetrinatv @ 0 commenti

NUOVA COLLEZIONE
DONNA FW23

nella bet .\-L.:L\s.w_miu

- fohnds
I sigtnificato del tempo

Luned 6 mangio 2024
e T30 Al 1250

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 quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.La
condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia é stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,
Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non
condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si e svolto oggi a Palermo.Nel corso
dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti
nelllambito dellindagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da ElIma
Research. | 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 possibilita di viaggiare
nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita in generale (37%). Alla
domanda con che espressione sentite che la vostra malattia sia meglio

Pura .
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Beta-talassemia, la malattia che toglie
tempo: un'indagine fotografa la vita
dei pazienti fra rinunci e bisogno di
aiuto Maggio 6, 2024

Strage sul lavoro a Casteldaccia, 5
operai morti mentre eseguivano la
manutenzione all'interno di una vasca
di sollevamento delle acque reflue
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Schifani:"Dolore profondo” Maggio 6,
2024
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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 ¢ portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una
condizione genetica con la quale oggi si puo convivere, diventare adulti e anziani
grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come il nostro, la necessita di
terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni perd pesano sull'organizzazione di
tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita 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 EIma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e I'accesso a
maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il
tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella
Origa, Presidente SITE. La giornata di lavoro é 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!"l 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 attivita
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 volonta e coraggio siano necessari per

conquistare la ‘normalita” 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” e stata creata la
landing page dedicata: www.stradeparallele.it.
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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”
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Presentata a Palermo unindagine 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 quotidianita e
sul benessere psicologico dei pazienti e
dei loro cari. La condizione delle per-
sone che convivono con la beta-talas-
semia ¢ 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,
Societa italiana talassemie ed emoglo-
binopatie, e realizzata con il contributo
non condizionato di Vertex Pharma-
ceuticals, che si & 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.
1 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
I"impatto della malattia colpisca varie
sfere della vita personale dei pazienti,
fra cui la possibilita di viaggiare nel
36% dei casi, la vita lavorativa nel
34% e la quotidianita 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 Unita
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 € por-
tatore sano il 7-8% della popolazione.
Si tratta di una condizione genetica con
la quale oggi si puo convivere, diven-
tare adulti e anziani grazie a cure sem-
pre pit efficaci. In un territorio come

il nostro, la necessita di terapie quoti-
diane e le frequenti ospedalizzazioni
perd pesano sull’organizzazione di
tutta la famiglia e portano chi & coin-
volto a non riuscire a pianificare con
serenita la propria vita”. Secondo I’in-
dagine Elma per i pazienti, al di la
della disponibilita di donazioni di san-
gue, una organizzazione piu efficiente
dell’assistenza sanitaria e [’accesso a
maggiori informazioni potrebbero con-
tribuire a migliorare la loro qualita di
vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione
del tempo alle attivita di svago, di im-
pegno professionale o di studio, di re-
lazione sociale, che pazienti e
caregiver vivono ogni giomo - afferma
Raffaella Origa, presidente Site - deve
essere il punto di partenza per pensare
o ripensare a comunicazioni, attivita e
servizi volti a migliorare la qualita di
vita dei pazienti”.

La giornata di lavoro ¢ stata I’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 attivita 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 volonta e coraggio siano ne-
cessari per conquistare la “normalita”.
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PALERMO

Oltre 2.600 siciliani
sono affetti
da emoglobinopatie

g

€3, Sono 2.6411 siciliani af-
fetti da emoglobinopatie di cui1.803
coloro che soffrono di beta-talasse-
mia, patologia molto diffusa in Sici-
lia, dove ¢& 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
Societa italiana talassemie ed emo-
globinopatie con il contributo non
condizionato di “Vertex”. «Si tratta
di una condizione genetica con la
quale oggi si puo convivere, diven-
tare adulti e anziani grazie a cure
sempre piu efficaci», spiega Giovan
Battista Ruffo, direttore della unita
di ematologia e talassemia Arnas Ci-
vico di Palermo e componente del
consiglio direttivo Site. Chi hala be-
ta-talassemia € costretto a dedicare
molte ore alla terapia, dagli sposta-
menti per le trasfusioni, alle visite di
controllo e via cosi per tutta la vita.
Un peso che influisce sulla quotidia-
nita e sul benessere psicologico dei
pazienti e deiloro 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 possibilita di viaggiare nel
36% dei casi, la vita lavorativa nel
34% e la quotidianita in generale
(37%). Secondo l'indagine per i pa-
zienti, al di 1a della disponibilita di
donazioni di sangue, una organizza-
zione pil efficiente dell’assistenza
sanitaria e l'accesso a maggiori in-
formazioni potrebbero contribuire
a migliorare la loro qualita di vita.

«Il tempo, o meglio la sottrazione
del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la
qualita di vita dei pazienti», sottoli-
nea Raffaella Origa, presidente Site.
&
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dellong Covid
deveessere
riconosciuta
dallo Statos
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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, sanita, lavoro pubblico e privato,
previdenza sociale) del Senato della Repubblica
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Agenparf::::} (AGENPARL) - Roma, 7 Maggio 2024
s
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In occasione dell'evento su “Strade Parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato da Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (S.LT.E.), 'Agenparl ha intervistato il
Sen. Raoul Russo, componente della X Commissione permanente (Affari sociali, sanita, lavoro
pubblico e privato, previdenza sociale) del Senato della Repubblica.

Guarda su 3 YouTube

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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Beta-Talassemia, Varchi: “Dal punto
di vista della politica nazionale c'e
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 opportunita e membro della Il Commissione
permanente (Giustizia) della Camera dei Deputati
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In occasione dell'evento su “Strade Parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato da Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (S.LT.E.), 'Agenparl ha intervistato
I'On. Maria Carolina Varchi, Presidente del Comitato per le pari opportunita e membro della II

Commissione permanente (Giustizia) della Camera dei Deputati.

il significato del t

nella beta.

Guarda su (3 YouTube

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)

O Piero Messana 2 giomi fa

In Sicilia, sono in caloi 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 I'impatto pesante dell’anemia mediterranea sulla vita quotidiana di chi ne é 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 quotidianita 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 é portatore sano il 7-8% della
popolazione. Per questo e 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, societa italiana talassemia ed

emoglobinopatie e illustrato da Francesco Caporale.

//fé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 47

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio



07-05-2024 BLOGSICILIA.IT (WEB)

Pagina

Foglio 1 / 4

&

b— BlOgSiCﬂiae PALERMO CATANIA SIRACUSA CRONACA POLITICA SPORT FOOD
e s

OLTRELO STRETTO

BlogSicilia € » PALERMO » SALUTE E SANITA

il giornale ontine dei sicili

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

LA CAMPAGNA DI SENSIBILIZZAZIONE

> |
di Anna Rita Follari | 07/05/2024 ﬁ u 9

Attiva ora le notifiche su Messenger 9

LOADING...

In Sicilia sono 2.641 i pazienti affetti da emoglobinopatie, una vita trascorsa
tra trasfusioni, controlli e quotidianita 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
dallincontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”
organizzato dalla societa italiana talassemie ed emoglobinopatie (SITE) a
Palermo e realizzato con il contributo di Vertex pharmaceuticals.

Contattaci su

+38 377 4388137

OLTRELOSTRETTO

OLTRELOSTRETTO

OLTRE LO STRETTO

Cos’e I'idrogeno
solforato, il gas che
ha ucciso gli operai
di Casteldaccia

Oroscopo mercoledi
8 maggio 2024
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' Palermo, street art per sensibilizzare su anemia Oroscopo martedi 7

- falciforme e talassemia maggio 2024

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 quotidianita, limitando la possibilita di viaggiare,
lavorare e svolgere attivita sociali.

“Inuna terra dove c’é una prevalenza del 7-8% di portatori sani - ha dichiarato

Giovan Battista Ruffo, consigliere comitato generale SITE - c’€ un rischio di
coppiadiunosu 250”. L'indagine ha inoltre evidenziato I'impatto psicologico
della malattia sui pazienti, con molti dei quali che lo associano a sensazioni di

» o«

“richiesta di aiuto”, “rinuncia” e “reset della propria vita”.
L'impatto della malattia sui pazienti

Il tempo € unarisorsa preziosa per tutti ma per i pazienti talassemici lo € ancora
di piu. La mattia porta via ore, giorni, settimane. Ad oggi, i progressi della

ricerca hanno pero liberato molto il tempo delle persone con talassemia: nuovi
approcci consentono di allungare l'intervallo tra una trasfusione e I'altra e
terapie orali che evitano le punture sottocute.

Sorry, that’s not currently
available.

Luckily, lots of other stuff is.

Sorry, that’s not currently
available.

Luckily, lots of other stuff is.

Leggi Anche:
Tappa a Palermo per la campagna Blood Artists su
talassemia e anemia falciforme
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Inoltre, emerge che la malattia colpisce varie sfere della vita personale dei
pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, |a vita lavorativa nel
34% e la quotidianita in generale nel 37%.

| 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”, cioé quando il paziente presentava
livelli di emoglobina molto bassi.

La terapia trasfusionale oggi viene svolta quindi con I'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 deformita scheletriche.

Anche la qualita di vita dei pazienti € 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, ol 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, € consentire un giorno ai pazienti di recuperare
questo tempo, come accade alle persone senza talassemia.

“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita 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 I'organismo.

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

Like this:

Loading...

Articoli correlati

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

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

con la redazione e con gli altri utenti

Vivi il giornale, confrontati e comunica )

Cerimonia officiata do
Don Natale Fiorentino, reggante.
def Santuario di Santa Rosale,

Un vascelia approdera
alMolo Sud accants i
Natoscopio nella
flavocaziona della peste.

Verso il 400mo Festino Carcere di Augusta,

di Santa Rosalia, a scovati 5 telefonini,
Palermo la rievocazione denunciato familiare di
storica dell’arrivo della un detenuto

peste

Cos’e l'idrogeno
solforato, il gas che ha
ucciso gli operai di
Casteldaccia
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CERCA NEL SITO:

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

*107/05/24

di Mariella Belloni

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

LA BETA-TALASSEMIA: L'MPATTO SUI PAZIENTI ITALIANI

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

— VI SONO TRE DIVERSE FORME DI BETA-TALASSEMIA.!

che influisce sulla quotidianita e sul
benessere psicologico dei pazienti e dei

la bet: i 12 beta : fa bet
minor intermedia major

loro cari.

Iz forma pil grave, che in base al fabbisogno di sangue viene definita
beta-talassemia trasfusione-dipendente (TDT)

- B ) La condizione delle persone che convivono
con la beta-talassemia é stata al centro

La diagnosi in Italia awiene generalmente
entro | primi due ani 2

centae . dell'incontro “Strade parallele: il significato

magna).
1 a affetto
datalassemia trasfusione-dipendente.

del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nellambito della campagna di
sensibilizzazione promossa da SITE, Societa
Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e

realizzata con il contributo non

condizionato di Vertex Pharmaceuticals,
che si e svolto oggi a Palermo.
Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti
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prendersi cura del

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

nellambito dell'indagine nazionale realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. | 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

controlli. Inoltre, appare come l'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale
dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la
quotidianita 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 ¢ portatore sano il 7-8%
della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu 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 & coinvolto a non riuscire a pianificare
con serenita 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 I'indagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di sangue, una
organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e I'accesso a maggiori informazioni
potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione
del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”,
afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro e stata I'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
FRAI

“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
attivita 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 volonta e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalita”
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” é stata creata la
landing page dedicata: www.stradeparallele.it.

Societa ltaliana Talassemie e Emoglobinopatie (SITE)

La Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (S.I.T.E.) & I'unica Societa Scientifica in

VEDI TUTTI
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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 Societa Scientifica autorizzata a emanare Linee
Guida e Buone Pratiche.

Dal 2021 Ia Societa Scientifica e presieduta dalla Prof.ssa Raffaella Origa, Universita di
Cagliari, SC Centro Microcitemie e Anemie Rare, ASL Cagliari. Il Comitato Direttivo, che
rappresenta I'Assemblea dei Soci e gestisce la Societa, € impegnato a fare cultura sul tema
delle emoglobinopatie, definendo le iniziative scientifiche pit rispondenti ai bisogni dei
pazienti, organizzando convegni di studio e istituendo Delegazioni Regionali per la presenza
sul territorio, ed e 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 - Universita degli Studi Luigi Vanvitelli, Napoli

Dott.ssa Elena Cassinerio - Attivita 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 Universita
degli Studi Federico Il di Napoli CEINGE - Biotecnologie Avanzate, Napoli

Vertex Pharmaceuticals

Vertex & una societa 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 APOLT1, 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'lnnovation District di Boston, (USA), mentre il suo
quartier generale internazionale e a Londra. Inoltre, I'azienda possiede siti di ricerca e
sviluppo e uffici commerciali in Nord America, Europa, Australia, America Latina e Medio
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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 e considerata dalla rivista Fortune una delle 100 "Best Workplaces” nel

settore biotecnologico e farmaceutico.
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CHI LA PAROLA ASSOCIAZIONI TROVA LA TUA
HOME  ARGOMENTI  gamo ALL'ESPERTO CONTATTI  paAZiENTI MALATTIA LIBRI

Salute Medicina Astronomia Curiosita Pillole di scienza Video Fisica News '\"\lEonglggrgX“-AleL

Alimentazione Le associazioni pazienti informano Archivio video esperti Cronache di Libri La parola all'esperto
P P P P TELEGRAM

Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un’indagine fotografa la vita dei pazienti siciliani fra rinunce e
bisogno di aiuto
BY: REDAZIONE / ON: 7 MAGGIO 2024 / IN: SALUTE / TAGGED: MALATTIE RARE
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TELEGRAM
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ARTICOLI RECENTI

o Beta-talassemia, la malattia che toglie

tempo: un’indagine fotografa la vita dei

pazienti siciliani fra rinunce e bisogno di
aiuto 7 Maggio 2024

La fotografia della condizione dei pazienti siciliani * Un mondo senza figli? Le cause della
scattata da ElIma Research mostra la fatica fisica e A

. . . . . e Ecco perché Venere non ha quasi acqua 7
psicologica legate alla Beta-Talassemia. | pazienti, Maggio 2024

anche adulti, devono contare spesso sull’aiuto del

caregiver, e “dedicano” 3 giorni al mese a

spostamenti, trasfusioni e visite di controllo.
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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 quotidianita 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 I'organismo.

Generalmente, i pazienti affetti da beta-talassemia soffrono di sintomi di diversa
gravita, quali astenia, pallore della cute, ittero, ingrossamento della milza e del

fegato.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia & stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,
Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non

condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si & 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.

| 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 I'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita
personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita

lavorativa nel 34% e la quotidianita 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 e portatore
sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si
puo convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu efficaci. In un
territorio come il nostro, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti
ospedalizzazioni perd pesano sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi &
coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita 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.

DEI PAZIENTI
SICILIANI FRA
RINUNCE E BISOGNO

DI AIUTO
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Secondo l'indagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di
sangue, una organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e I'accesso a

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

“Il tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella
Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro & stata I'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 attivita 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 volonta e coraggio siano necessari
per conquistare la ‘normalita” commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico
U.0.C. Ematologia per le Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici,
A.0.0.R Villa Sofia - V. Cervello di Palermo e membro del Consiglio Direttivo

SITE.

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

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

Articoli Correlati:

1. Beta talassemia, la malattia che “ruba” il tempo ai pazienti: una campagna per
conoscerla

2. Beta-talassemia, I'anemia puo essere controllata nel 77% dei pazienti

3. Ipertensione arteriosa polmonare: la malattia che toglie il respiro

4. Nutrizione medica e COVID-19: il bisogno dei pazienti oncologici in tempo di

pandemia
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NOTIZIE £ SERVIZI SLILLA SANITA SICILIANA

Salute e benessere

| dati dello studio EIma Research
Palzrie,

Sicilia, in calo i casi di g
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 chine &
affetto e sui familiari.

(© Tempo dilettura: 4 minuti f O49Yin

7 Maggio 2024 - di Redazione

IN SANITAS » Salule E Benessere

Per chi ha la beta-talassemia (0 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 quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia é stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato
nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex
Pharmaceuticals, che si & 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. | 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 'impatto della malattia colpisca varie sfere della vita
personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel
34% e la quotidianita 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%).

&

www.ecostampa.it

/fé LECO DELLA STAMPA’

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 60

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

stampa ad wuso esclusivo

Ritaglio



07-05-2024 INSANITAS.IT

2/2

&

“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 € portatore sanoil 7-8%
della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si pud convivere,
diventare adulti e anziani grazie a cure sempre pit efficaci. In un territorio come il nostro, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni peré pesano
sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non riuscire a pianificare
con serenita 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 1a della disponibilita di donazioni di sangue, una
organizzazione pin efficiente dell’assistenza sanitaria e l'accesso a maggiori informazioni
potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione del
tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”,
afferma Raffaella Origa. Presidente SITE.

La giornata di lavoro € 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!

“| 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
attivita 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 volonta e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalita”™
commenta Rosario Di Maggio, Dirigente Medico U.O.C. Ematologia per le Malattie Rare del
Sangue e degli Organi Ematopoietici, A.0.O.R Villa Sofia - V. Cervello di Palermo e membro
del Consiglio Direttivo SITE. Per maggiori informazioni sulla patologia e sulla campagna
“Strade Parallele” € stata creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it

@ Stampa questo articolo
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| Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo: un'indagine =~ =¢
fotografa la vita dei pazienti fra rinunci e bisogno di aiuto

BY LA REDAZIONE | 7 MAGGIO 2024 SALUTE

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

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia & stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato
nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE, Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex

Pharmaceuticals, che si & 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 EIma Research. |
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 possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa
nel 34% e la quotidianita in generale (37%). Alla domanda con che espressione sentite che

7 MAGGIO 2024 0

la vostra malattia sia meglio rappresentata la maggior parte ha risposto “richiesta di aiuto Profumo... di elezioni

(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 & portatore sano il 7-8% COMMENTI RECENTI

della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
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diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu 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 & coinvolto a non riuscire a pianificare
con serenita 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 la della disponibilita di donazioni di sangue,
una organizzazione piu efficiente dell'assistenza sanitaria e I'accesso a maggiori
informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il tempo, o meglio
la sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la

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

La giornata di lavoro é 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!

“| 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
attivita 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 volonta e coraggio siano necessari per conquistare
la ‘normalita” 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” & stata

creata la landing page dedicata: www.stradeparallele.it.
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Sicilia una rete per il molecola riduce la
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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 i
accompagnano per tutta la
vita. Un peso che influisce sulla

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

Leggi questa notizia

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

ne sono affetti & 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

11> In Sicilia sono 2.641 i pazienti
affetti da emoglobinopatie, una
vita trascorsa tra trasfusioni,
controlli e quotidianita
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

Condividi su

00000

Disclaimer - Il post dal titolo: «Vivere con la Beta-talassemia, la campagna di sensibilizzazione
promossa da Site & apparso 13 minuti fa sul quotidiano online blogsicilia.it».

Beta talassemia, la malattia
che toglie tempo: sono 1.803 i

r siciliani che ne sono affetti

palermotoday.it 8 minuti fa
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Beta talassemia, la malattia che toglie tempo: sono 1.803 1 siciliani che
ne sono affetti

La patologia ¢ molto diffusa nell'lsola, dov’¢ portatore sano il 7-8% della popolazione. Un’indagine fotografa rinunce e bisogni

Redazione
07 maggio 2024 08:58
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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

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 quotidianita e
sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia ¢ stata al centro
dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato nell’ambito della campagna di sensibilizzazione
promossa da Site, Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals,

che si € 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 1’impatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la
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possibilita di viaggiare nel 36% dei casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita 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 ¢ portatore sano il 7-8% della popolazione. Si tratta di una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere, diventare
adulti e anziani grazie a cure sempre piu 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 ¢ coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita 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 I’indagine Elma per i pazienti, al di 1a della disponibilita di donazioni di sangue, una organizzazione piu efficiente dell’assistenza
sanitaria e I’accesso a maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il tempo, o meglio la sottrazione del
tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella

Origa, presidente Site.

La giornata di lavoro ¢ stata I’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!

Cosi 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 attivita 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

o

quanta forza di volonta e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalita’".

© Riproduzione riservata
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Siparladi salute
I piu letti

1 CRONACA
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Omicidio-suicidio in via Notarbartolo: marito e moglie trovati morti in casa

LIBERTA

2 L'omicidio-suicidio in via Notarbartolo, la moglie ha sparato al marito e poi si ¢ uccisa: "Tragedia inspiegabile”
L]

INCIDENTI STRADALI

3 Incidente tra 6 auto sulla Palermo-Mazara del Vallo: traffico in tilt nella zona di Capaci
L]

INCIDENTI STRADALI

4 Incidente sulla Palermo-Mazara, donna muore in ospedale dopo 2 settimane: aperta un'inchiesta
L]

INCIDENTI STRADALI

5 Incidente sulla Palermo-Agrigento, coinvolte un'auto e una moto: due feriti gravi
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Diminuzione della beta-
talassemia in Sicilia: uno
studio racconta la
quotidianita dei pazienti

@ Redazione ® 8 Maggio 2024:9:03 © 0

A Palermo (ITALPRESS/AZSALUTE), in Sicilia i casi di beta-talassemia o anemia
mediterranea stanno diminuendo, ma la malattia continua ad essere diffusa
nell'lsola nonostante gli sforzi della Regione per individuare i portatori sani. La
maggiore incidenza si osserva a Caltanissetta e Siracusa, mentre la citta meno

colpita & 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 I'Osservatorio Epidemiologico ha preso in

carico oltre duemila persone con diversi livelli fenotipici della malattia.
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| programmi regionali si concentrano sul potenziamento dei centri specialistici
dedicati alla malattia e sull’'obiettivo di migliorare la qualita di vita dei pazienti.
Un'indagine condotta da Elma Research ha evidenziato I'impatto pesante della
malattia sulla vita di chi ne & 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, cid che influenza notevolmente
la quotidianita e il benessere psicologico dei pazienti e dei loro familiari.
Nonostante ci0, I'aspettativa di vita dei malati & notevolmente aumentata

rispetto a qualche decennio fa.

Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’'Unita di Ematologia e Talassemia
del’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE, evidenzia
che la beta-talassemia & una condizione genetica con la quale oggi € possibile
convivere grazie alle cure sempre piu efficaci. Tuttavia, la necessita 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 Societa ltaliana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata con il contributo di Vertex ha lo scopo di
informare |la popolazione siciliana sulla malattia e sensibilizzare sull'importanza
della ricerca e delle cure. Lavorando insieme, si puo migliorare la qualita di vita

dei pazienti e garantir loro un futuro migliore.

Previous Next
Polizia locale sequestra 1.200 articoli Operazione anti-droga a Tor Bella Monaca:
durante banchetti fuori misura a Venezia perquisizioni e bonifica della piazza di

spaccio
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Il tuo indirizzo email non sara pubblicato. | campi obbligatori sono contrassegnati *

Commento *

rffé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

riproducibile.

non

(o]
el
H
T
i)
o
=}
-
D
n
Q
]
r
o

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio




08-05-2024 BLOGSICILIA.IT (WEB)

Pagina

Foglio 1 / 3

&

— BlogSicﬂia'o PALERMO CATANIA SIRACUSA CRONACA POLITICA SPORT FOOD
= :

Dhorak wolio &1 kst

OLTRELO STRETTO N f ¥ Q

BlogSicilia @ » siciLiaBy ITALPRESS

il giornale online dei siciliani

In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei pazienti

7
i

di Redazione | 08/05/2024 n u °

Attiva ora le notifiche su Messenger Q

LOADING...

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di beta-
talassemia o anemia mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa
nell’lsola, nonostante la Regione abbia investito risorse umane ed economiche
per laricerca 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 & oggi la citta di Messina.
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Scontro frontale tra
due auto, morta una
bambina di 8 anni

AstraZenecaritirail
vaccino anti Covid-
19 in tutto il mondo

/fé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 70

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio



08-05-2024

Pagina

Foglio 2 /:3

BLOGSICILIA.IT (WEB)

&

“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 piu aggiornate evidenze scientifiche internazionali. |
dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove € 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto
alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a
un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione
indenne dalla malattia”.

Un’indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dallaricerca é emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne é affetto e
sui familiari, € fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre
attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni
2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A
pit 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico
dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia e I'allungamento della vita media di questi malati. Una
ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puod parlare
anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove é portatore sano il
7-8% della popolazione, &€ una condizione genetica con la quale oggi si pud
convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. Inun
territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti
ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. |
pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con
serenita la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’'Unita di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE.

OLTRE LO STRETTO
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HOME / SALUTE / BETA TALASSEMIA IN CALO IN SICILIA. MESSINA LA CITTA MENO COLPITA @ STAMPA @ AA @

Beta talassemia in calo in Sicilia.
Messina la citta meno colpita

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a
trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci

08 MAGGIO 2024 ®o o ®o

In Sicilia sono in calo 1 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 é oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze scientifiche
internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove ¢
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 attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti", afferma Raffaella
Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi ¢ affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue,
all’assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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 ¢ affetto dalla patologia, ma anche
dei familiari. Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita

e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

"La buona notizia ¢ I’allungamento della vita media di questi
malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10
anni, oggi si puo parlare anche del superamento dei 50 anni. "La
beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove ¢
portatore sano il 7-8% della popolazione, ¢ una condizione
genetica con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e
anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come
quello siciliano, la necessita 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
difficolta a pianificare con serenita la propria vita", sostiene
Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita di Ematologia e
Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del

Consiglio Direttivo SITE.

"I programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive
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principali: rafforzare la dignita strutturale dei centri specialistici

dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della

malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a

un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della

popolazione indenne dalla malattia". Un’indagine di Elma

Research, su come vivono la malattia i siciliani, ¢ 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 Societa

Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col

contributo Vertex. Dalla ricerca ¢ emerso che I’impatto della

malattia sulla vita di chi ne € affetto e sui familiari, &€ fortemente

pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

~ Caricamento commenti

&

Ultime dalle province

CATANZARO, CROTONE, VIBO

Il cagnolino Pati
trucidato stanotte a
Catanzaro, appello
del Comune: "Chi sa
parli”

COSENZA

Rassegna stampa 08-05-2024
edizioni Calabria

MESSINA

Messina, e
andavamo al
Deposito
locomotive... Ci
lavoravano oltre 500
persone

REGGIO

La droga nella Piana di Gioia
Tauro: arrestato in Spagna

l'ultimo latitante dell’operazione

“Perseverant”, tradito da una
telefonata della madre

@

LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 75

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

stampa ad

Ritaglio



08-05-2024

o GDS.IT fe

Foglio 1 / 2

Questo sito contribuisce all’audience di QUOTIDIANO NAZIONALE

= MENU Edicola digitale ( Q> f X o
GIORNALE DI SICILIAo Patormo
HOME > SALUTE > IN SICILIA SONO IN CALO | CASI DI ANEMIA MEDITERRANEA ) sTAwPA @ AA @

In Sicilia sono in calo i casi di anemia
mediterranea

La buona notizia & 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’lsola

08 MAGGIO 2024 ®o SK] ®o
-~ 4 '— - )
1 min.
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In Sicilia sono in calo 1 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 €
oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze scientifiche
internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove ¢
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 ¢ I’allungamento della vita media di questi
malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10
anni, oggi si puo parlare anche del superamento dei 50 anni. La
beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove ¢
portatore sano il 7-8% della popolazione, ¢ una condizione
genetica con la quale oggi si puo convivere, diventare adulti e
anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come
quello siciliano, la necessita 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
difficolta a pianificare con serenita la propria vita», sostiene
Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita 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 dignita strutturale dei centri specialistici
dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della
malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a
un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della

popolazione indenne dalla malattiay.

~ Caricamento commenti )
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Ultime dalle province

PALERMO

Palermo, il sogno di
Maria Antonietta:
imparera la pediatria
in Africa
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A Palermo indagine di EIma Research

Cure e trasfusioni
per battere I'anemia
mediterranea

Carmelo Nicolosi
PALERMO

Aiuto e Rinuncia, due parole che fo-
tografano la condizione di chi vive
inSiciliaaffetto da beta-talassemia,
meglio conosciuta come anemia
mediterranea, la malattia eredita-
ria che per un difetto genetico cau-
sala distruzione precoce deiglobu-
li rossi. La richiesta di aiuto deriva
dal fatto che la sopravvivenza di
questi malati & legata alla disponi-
bilitd di donazioni di sangue, per
far fronte al bisogno continuo di
trasfusioni, e non pud non contare
su un’efficiente rete specialistica.
Rinuncia, perché la beta-talasse-
mia «ruba», ognianno, aquesti ma-
lati pittdi un mese di vita, trail tem-
po da dedicare, ogni 2-3 settimane,
alle trasfusioni, alle visite di con-
trollo, almonitoraggio dcivalori.
Le condizioni e le speranze dei
siciliani che convivono con l'ane-
miamediterraneasonostate ogget-
todiun’indagine di Elma Research,
presentata ieri Palermo, all'incon-
tro «Strade parallele: il significato
del tempo nella beta-talassemia»,
promosso dalla Societa Italiana Ta-
lassemie ed emoglobinopatie (SI-
TE), col contributo di Vertex.
«Iprogrammiregionalisono mi-
rati alla lotta contro la malattiaea
conquistare un’aspettativa di vita
chesiaquanto piti prossimaa 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 attivita di svago, di im-
pegno professionale, di studio, de-
ve rappresentare il punto di par-
tenzaperpensareoripensareadat-
tivita e servizi volti a migliorare la
qualita di vita dei pazienti», affer-
ma Raffaella Origa, presidente del-
la SITE.

Con 495 casi & Catania la citta si-
ciliana con il maggior numero di
soggetti affetti da beta-talassemia,
Alla citta 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.

11 fenomeno beta-talassemia,
negli ultimi anni, in Sicilia, & in di-
minuzione, ma non cessa di pre-
sentarsi, nonostante gli interventi
messi in atto dalla Regione. Tra le
citta dell'lsola in cui si sta presen-
tando con pill frequenza figurano
Caltanissetta e Siracusa, mentre ul-
tima e Messina. Va detto, chela vita
dei beta-talassemici si € 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
parladi«media»conpunte che oggi
raggiungono anche gli oltre 50 an-
ni.

«Con la beta-talassemia oggi si
pud convivere e diventare adulti e
anziani, grazieacuresempre pit ef-
ficaci», sostiene Giovan Battista
Ruffo, direttore dell’ematologia
con talassemia dell’Arnas Civico di
Palermo. (“CN*)

@© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Bombanellanotte, nel mirino
uomo legato a Messina Denaro
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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’lsola, 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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SICILIA BY ITALPRESS

In calo la beta-talassemia in Sicilia.
Un’indagine fotografa la vita dei pazienti

Redazione | Mer, 08/05/2024 - 10:37
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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
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nell’lsola, 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 & oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze scientifiche
internazionali. | dati del’Osservatorio Epidemiologico, dove € 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il
contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e
puntando a un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della
popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca & emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne &
affetto e sui familiari, &€ fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe
alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.
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Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere
ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di
farmaci. A piu 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 &
affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati. Una
ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si pud parlare
anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano
il 7-8% della popolazione, € una condizione genetica con la quale oggi si
puo convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci.
In un territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le
frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la
famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a
pianificare con serenita la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,
Direttore dell’Unita di Ematologia e Talassemia del’ARNAS Civico di
Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

— foto Carmelo Nicolosi —

(ITALPRESS).
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Sicilia. Enti locali, rischio
commissariamento per bilanci di
previsione non approvati: Regione
sollecita verifiche

POLITICA
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Sicilia, immane tragedia: cinque operai
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In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un’indagine
fotografa lavita dei pazienti

8 Mag 2024

& Condividi n H w n E @25 W0

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia
mediterranea, ma la malatiia 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 Caltanissella e Siracusa, mentre
la meno colpita é oggi la citta 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 piu aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove é 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: raflforzare la dignita
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della
malattia, gunadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto piu vicina
possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, e 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 Societa Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca ¢ emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne ¢ affetto e sui familiari, e
fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei
pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 seltimane a
trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A piu controlli programmati. Si
calcola che in un anno possano rendersi necessari intorno a 25-30 accessi alle strutture
ospedaliere, una somma di ore che portavia al paziente oltre un mese di vita all’anno, tempo
soltratto alla scuola, allo studio, alla vita professionale, non solo di chi ¢ affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei
loro cari.

“La buona notizia € I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la
media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove e portatore sano il 7-8% della
popolazione, e una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere, diventare adulti e
anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita 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 difficolta a pianificare con serenita la
propriavita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita di Ematologia e Talassemia

dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

- foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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© Beta-talassemia in calo in Sicilia, picchi piu

alti a Siracusa e Caltanissetta — .

Taylor & Local News & REPORT

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 e attualmente la citta 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 piu aggiornate evidenze
scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio epidemiologico, dove & 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 Sanita della Regione
Siciliana.

“I programmi regionali - aggiunge - seguono due direttrici principali: rafforzare la dignita strutturale
dei centri specialistici dedicati, e continuare a contrastare la storia naturale della malattia,
guadagnando sempre piu anni e puntando ad un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella
quello della popolazione libera dalla malattia”.

Un’indagine di Elma Research su come i siciliani vivono la malattia e 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 Societa Italiana Talassemia ed Emoglobinopatie
(SITO) e realizzato con il contributo di Vertex.

Le ricerche hanno dimostrato che I'impatto della malattia sulla vita delle persone colpite e sulle loro
famiglie € molto pesante, a partire dal tempo che assorbe da altre attivita.

“La sottrazione di tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita 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 & I'allungamento della vita media di questi pazienti. Circa venti anni fa la media era
intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare addirittura di superare i 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove il 7-8% della popolazione € portatore sano,
€ una condizione genetica con la quale oggi possiamo convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e i
frequenti ricoveri pesano sull’organizzazione di tutta la famiglia, ma anche chi se ne prende cura, ha
difficolta a programmare la propria vita con serenita”, sostiene Giovan Battista Ruffo., Direttore
dell’Unita 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'lsola, 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 & oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze scientifiche internazionali. |
dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove € attivo un registro specifico,
parlano di oltre duemila persone prese in carico nelllambito 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto
alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e puntando a
un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione
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indenne dalla malattia”.

Urn’indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne & affetto e

sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre

attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita di svago, di impegno professionale o di

studio, di relazione sociale, che i pazienti e i loro familiari vivono ogni giorno D

deve essere il punto di partenza per pensare o ripensare a COMuNICazioni, ..., INIZIATIVE

A Erice un

attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma | «s%=

Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi é affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni
2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A
piu 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 & affetto dalla
patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati. Una
ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si pud parlare
anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il
7-8% della popolazione, & una condizione genetica con la quale oggi si pud
convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un
territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti
ospedalizzazioni pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti,
ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita la
propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’'Unita di Ematologia
e Talassemia del’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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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’lsola,
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 &
oggi la citta 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 pil aggiornate evidenze scientifiche internazionali. |
dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri
specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e
puntando a un’aspettativa di vita quanto pil vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia".
Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca & emerso che |'impatto della malattia sulla vita di chi ne € affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a
partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

"La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e
servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti", afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all
“assunzione quotidiana di farmaci. A pil 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

"La buona notizia e I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava
intorno ai 10 anni, oggi si pud parlare anche del superamento dei 50 anni.

"La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8% della popolazione, € una
condizione genetica con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In
un territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull
‘organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita 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 = <o
la vita dei pazienti

BY REDAZIONE | 8 MAGGIO 2024 TOP NEWS
PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia
mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell'lsola, 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 € oggi la citta 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
piu aggiornate evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’Osservatorio Epidemiologico,
dove é 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.

“| programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive principali: rafforzare la dignita
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale
della malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto
piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un'indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato
a Palermo, nelllambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca & emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne & affetto e sui
familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la
qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3
settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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
e affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei
pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia e I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni
fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del superamento dei
50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove e portatore sano il 7-8% della
popolazione, € una condizione genetica con la quale oggi si pud convivere, diventare
adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto
sull'organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno
difficolta a pianificare con serenita la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,
Direttore dell'Unita di Ematologia e Talassemia del’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'lsola, 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 € oggi la citta 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 pil aggiornate evidenze scientifiche internazionali. |
dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove & 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.

“| programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive principali: rafforzare
la dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla
storia naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e puntando a
un‘aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione
indenne dalla malattia”.

Un’indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie
(SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca & emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne & affetto e
sui familiari, € fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre
attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni
2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci. A piu
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 & affetto dalla patologia, ma anche
dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico
dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia € I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina
di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del
superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-
8% della popolazione, & una condizione genetica con la quale oggi si pud
convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un
territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti
ospedalizzazioni pesano molto sull‘organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti,
ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita la
propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’'Unita 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

By wp_1149855 - Maggio 8, 2024 ®: g

f S

PALERMO (ITALPRESS/AZSALUTE) - In Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia
o0 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 &
oggi la citta di Messina.

“Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a guesta patologia,
mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con precisione, i percorsi
assistenziali alle pit aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati
dell’Osservatorio Epidemiologico, dove & 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
dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia
naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa
di vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.
Un’indagine di Elma Research, su come vivono |la malattia i siciliani, & stata al

centro dellincontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, W
organizzato a Palermo, nell’ambito della campagna di sensibilizzazione promossa

= ) - )
dalla Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col ‘ « s | Beni per 1milione confiscati

‘ a eredi di un boss di “cosa
contributo Vertex. I nostra”

Dalla ricerca & emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne & affetto e sui
familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.
“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.
Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3
settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A piu
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 & affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.
Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei
pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & |'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di
anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del
superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8%
della popolazione, & una condizione genetica con la quale oggi si pud convivere,
diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come
quello siciliano, |z necessita 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 difficoltad a pianificare con serenita la propria vita”, sostiene
Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita 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'lsola, 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 € oggi la citta 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 pit
aggiornate evidenze scientifiche internazionali. | dati dell'Osservatorio Epidemiologico, dove &
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.

“| programmi regionali — aggiunge — seguono due direttive principali: rafforzare la dignita
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della
malattia, guadagnando sempre pil anni e puntande a un'aspettativa di vita quanto pil vicina
possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato a
Palermo, nell'ambite della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca & emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne & affetto e sui familiari, &
fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di
vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a
trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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 & affetto dalla patologia,
ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e
dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la
media si aggirava intorno ai 10 anni, 0ggi si pud parlare anche del superamento dei 50 anni.
“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8% della
popolazione, &€ una condizione genetica con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e
anziani, grazie a cure sempre pit efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita di
terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull'organizzazione di tutta la
famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita la
propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita di Ematologia e Talassemia
delllARNAS 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 attivita sul
nostro sito e su quelli delle testate nostre partner? Contattaci all'indirizzo [email protected]
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W Attualita, In primo piano

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

® 8 Maggio 2024

Views: 5
di Nadia La Malfa

e |3 fotografia della condizione dei pazienti siciliani scattata da Elma Research mostra la fatica fisica e psicologica legate
alla Beta-Talassemia.
e | 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 influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro

cari.

La condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia & stata al centro dellincontro “Strade parallele: il
significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato nellambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,
Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo non condizionato di Vertex Pharmaceuticals,

che si e svolto oggi a Palermo.

Nel corso dell'evento sono stati presentati i risultati relativi alla Regione Sicilia raccolti nellambito dell'indagine nazionale
realizzata su pazienti e caregiver da Elma Research. | 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
limpatto della malattia colpisca varie sfere della vita personale dei pazienti, fra cui la possibilita di viaggiare nel 36% dei
casi, la vita lavorativa nel 34% e la quotidianita 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 1.803 coloro che soffrono di beta-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 pud convivere, diventare adulti e anziani grazie a cure sempre piu 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 e coinvolto a non riuscire a pianificare con serenita la propria vita”, spiega Giovan Battista Ruffo, Direttore

U.0. Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.

Secondo lindagine Elma per i pazienti, al di la della disponibilita di donazioni di sangue, una organizzazione pit efficiente
dell'assistenza sanitaria e I'accesso a maggiori informazioni potrebbero contribuire a migliorare la loro qualita di vita. “Il
tempo, o meglio la sottrazione del tempo alle attivita 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,

attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata di lavoro é 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 attivita 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

m

tutti noi quanta forza di volonta e coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalita” 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” & stata creata la landing page dedicata:

www.stradeparallele.it.

< Come contrastare le infezioni ospedaliere nei pazienti critici

CONVENZIONE ENPAM - DEUTSCHE BANK ISCRIVITI ALLA NEWSLETTER

Messina Medica 2.0 nella tua mail

Deutsche Bank

RUBRICHE

Angolo della posta
Attualita

Bacheca

Cibo sano, pulito e giusto
Civilta medica

De nihilo nihil

ECM ed eventi

Editoriale

rffé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 100

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio



08-05-2024
Pagina MESSINAOGGL.IT (WEB2) fe
Foglio 1/2

MESSINA OGGI

Quotidiano online di Messina cittd metropolitana

HOME CRONACA POLITICA AREA METROPOLITANA 2{=(cile] 13 TAORMINA SPORT ALTRO MULTIMEDIA PONTE SULLO STRET Q

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

ULTIMI ARTICOLI

diffusa nell'lsola, 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 € oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze ZRIMO BIANO

scientifiche internazionali. | dati dell'Osservatorio Epidemiologico, dove &~ Torna a Messina Rds
Summer Festival

attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in
carico nell'ambito dei diversi livelli fenotipici della malattia”, afferma ® Mer, 08/05/2024 di red.me
Salvatore Requirez, dirigente generale del Dasoe dell'assessorato della
Salute della Regione Siciliana.

“| programmi regionali - aggiunge - seguono due direttive principali:
rafforzare la dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando
sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto piu vicina
possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.
Un'indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.
Dalla ricerca € emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chine &
affetto e sui familiari, € fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei
pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi € affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere
ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di
farmaci. A piu 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 é affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia e l'allungamento della vita media di questi malati. Una
ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo
parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore
sano il 7-8% della popolazione, & una condizione genetica con la quale
0ggi si puod convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre
piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita di terapie
quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto
sull'organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa
di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita la propria vita", sostiene
Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita 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 Sicilia sono in calo i casi di beta-talassemia o anemia
mediterranea, ma la malattia continua ad essere diffusa nell’lsola,
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 & oggi la
citta 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 pil aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati dell'Osservatorio Epidemiologico,
dove é 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto piu
vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca € emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne ¢ affetto e sui familiari, € fortemente pesante, a partire dal tempo
che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita
di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione
quotidiana di farmaci. A piu 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 e affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia e I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi
si puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8% della popolazione, & una condizione genetica con la
quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita
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 difficolta a pianificare con serenita la propria vita“, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita 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 &
oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze
scientifiche internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove é 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 dignita strutturale dei

centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando
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sempre pit anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione
indenne dalla malattia”.

Un’indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, é 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 Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e
realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne é affetto e sui familiari, & fortemente
pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni
di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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 e affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e dei loro
cari.

“La buona notizia e I’'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la media si
aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove e portatore sano il 7-8% della popolazione, &
una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure
sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita 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 difficolta a pianificare con serenita la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,
Direttore dell’Unita di Ematologia e Talassemia del’ARNAS Civico di Palermo e membro del Consiglio
Direttivo SITE.

- foto Carmelo Nicolosi —
(ITALPRESS).
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in calo 1 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 € oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze scientifiche
internazionali. I dati dell’Osservatorio Epidemiologico,
dove ¢ 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 dignita strutturale dei centri
specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia
naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e
puntando a un’aspettativa di vita quanto piu vicina
possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la
malattia i siciliani, ¢ 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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col
contributo Vertex.

Dalla ricerca ¢ emerso che I’impatto della malattia sulla
vita di chi ne ¢ affetto e sui familiari, € fortemente
pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.
“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la
qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi ¢ affetto da beta-talassemia, per
sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a
trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci.
A piu 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 ¢ affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul
benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia ¢ I’allungamento della vita media di
questi malati. Una ventina di anni fa, la media si aggirava
intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del
superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia,
dove ¢ portatore sano il 7-8% della popolazione, ¢ una
condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu
efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita
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 difficolta
a pianificare con serenita la propria vita”, sostiene Giovan
Battista Ruffo, Direttore dell’Unita 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'lsola

- N AR

Dalla ricerca, sono emerse le grandi difficolta e I'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 pero 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 ¢ la
provincia siciliana in cui si registrano meno casi in tutta I'Isola. Al contrario,
beta-talassemia o anemia mediterranea trovano una maggiore frequenza su Caltanissetta Siracusa e province.
Talassemia in Sicilia, I'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 piu aggiornate evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’Osservatorio Epidemiologico, dove &
attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nell’ambito dei diversi livelli fenotipici
della malattia afferma Requirez | programmi regionali aggiunge seguono due direttive principali. Rafforzare la dignita
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando
sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto piu 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, € stata
fatta una recente indagine targata Elma Research. Questa, € 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 Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex. Dalla ricerca, sono emerse le grandi difficolta e I'impatto che porta sulle famiglie siciliane questa malattia,
capace di assorbire altre attivita. La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita 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 € oggi la citta 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 pil aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati
dell’Osservatorio Epidemiologico, dove €& 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
dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia
naturale della malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a un‘aspettativa di
vita quanto pil vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.
Un’indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca & emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne & affetto e sui
familiari, € fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3
settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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 & affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei
pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia e I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di
anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del
superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8%
della popolazione, & una condizione genetica con la quale oggi si pud convivere,
diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come
quello siciliano, la necessita 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 difficolta a pianificare con serenita la propria vita”, sostiene Giovan Battista
Ruffo, Direttore dell’Unita 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'lsola, 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 & oggi la citta 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'lsola, 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 € oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze scientifiche internazionali.
| dati dell'Osservatorio Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire
il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni
e puntando a un'aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della
popolazione indenne dalla malattia”.

Un‘indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, & 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 Societa Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca e emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne e
affetto e sui familiari, € fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe
alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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,
attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma
Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere
ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di
farmaci. A piu 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 &
affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia e I'allungamento della vita media di questi malati. Una
ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare
anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano
il 7-8% della popolazione, &€ una condizione genetica con la quale oggi si puo
convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un
territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le
frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull'organizzazione di tutta la
famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a
pianificare con serenita la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo,
Direttore dell’'Unita 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 € oggi la citta 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 piu aggiornate evidenze scientifiche internazionali. I dati
dell’Osservatorio Epidemiologico, dove €& 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
dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia
naturale della malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a un‘aspettativa di
vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.
Un’indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, € 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 Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca & emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne ¢ affetto e sui
familiari, € fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

Di fatto, chi & 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 piu 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 & affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei
pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia ¢ I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di
anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del
superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8%
della popolazione, & una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come
quello siciliano, la necessita 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 difficolta a pianificare con serenita la propria vita”, sostiene Giovan Battista
Ruffo, Direttore dell’Unita di Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e
membro del Consiglio Direttivo SITE.

Pubblicita

- 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'lsola, 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 & oggi la
citta 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 piu
aggiornate evidenze scientifiche internazionali. | dati
dell’Osservatorio Epidemiologico, dove € attivo un registro
specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico
nellambito 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 dignita strutturale dei centri
specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia
naturale della malattia, guadagnando sempre piu anni e
puntando a un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a
quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un’indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i
siciliani, € 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 Societa ltaliana Talassemie ed
Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.
Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita
di chi ne ¢é affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a
partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e
servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma

:zlsv::::ie di Raffaella Origa, Presidente SITE.
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eletto deve ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue,
presidente all'assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.
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In calo la beta-talassemia in Sicilia. Un'indagine fotografa la vita dei pazienti

Tag: Redazione | mercoledi 08 Maggio 2024 - 09:14 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 € oggi la citta di
Messina. Da anni la Regione Siciliana pone la massima attenzione a questa
patologia, mettendo in campo non solo risorse mirate, ma allineando, con a_ )
precisione, i percorsi assistenziali alle piu aggiornate evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’ Osservatorlo
Epidemiologico, dove e 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. | programmi regionali aggiunge seguono due direttive principali: rafforzare la dignita
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia, guadagnando
sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne
dalla malattia. Un’indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, € 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 Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex. Dalla ricerca € emerso che |'impatto della malattia sulla vita di chi ne e affetto e sui familiari, € fortemente
pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita. La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti,
afferma Raffaella Origa, Presidente SITE. Di fatto, chi e affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni
2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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 e affetto dalla patologia, ma anche dei familiari. Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul
benessere psicologico dei pazienti e dei loro cari. La buona notizia € I"allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si pud parlare anche del superamento dei 50 anni.
La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8% della popolazione, & una
condizione genetica con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In
un territorio come quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull
‘organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita 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'lsola, 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 & oggi la citta di Messina.
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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'lsola, 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 € oggi la citta 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 piu aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’'Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
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guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita
guanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne
e affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’'assunzione
quotidiana di farmaci. A piu 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 ¢ affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, &€ una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita 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'lsola, 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 & oggi la citta 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 pit aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
guadagnando sempre pit anni e puntando a un'aspettativa di vita
guanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla

vivere

AN ONLINE PER LA TUA CITTA

Automobilismo: la
. 1084 Targa Florio

pronta allo start
@ 40

Lotta al bullismo con
= "Uno, Nessuno, 100
Giga", nove
kermesse...

@ 58

Catania: sequestrati e
rigettati in mare 100

chili di vongole
@68

= Siccita, il governo
? delibera I'emergenza

nazionale in Sicilia...
@ 40

# Automobilismo: la
Targa Florio parte con
177 iscritti

@72

Casteldaccia: cinque
operai morti
intossicati, grave un

sesto
@70

&

vivere [IE1TY

QUOTIDIANI ONLINE PER LA TUA CITTA

! Fiorentina accolta dai
tifosi in festa

all'aeroporto
@0

Fiorello scherza con
I'ad Rai: "Bortone

=8 legata in viale Mazzini,
si possono tirare

freccette"
@ 20

’ Europa League in tv,
oggi ritorno
semifinale Bayer
Leverkusen-Roma:
dove vederlaintv e

streaming
@16

Stroncato traffico di
sostanze dopanti, 11

NAS misure cautelari
@ 54

SARAB INIER)

| 3 Articoli pilu letti della
settimana

/fé LECO DELLA STAMPA’

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

Pag. 129

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio



08-05-2024 .
Pagina Vlvel‘em

1L OUOTIDIANG DELLA CITTA EDEL TERRITORIO
Foglio 2 / 2

\

&

malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca & emerso che l'impatto della malattia sulla vita di chi ne
& affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A pitu 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, € una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita 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'lsola, 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 & oggi la citta 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 piu aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’'Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita
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qguanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne
e affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’'assunzione
quotidiana di farmaci. A piu 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, &€ una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita 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'lsola, 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 & oggi la citta 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 pit aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
guadagnando sempre pit anni e puntando a un'aspettativa di vita
guanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
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Un'indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne
& affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi ¢ affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’'assunzione
quotidiana di farmaci. A pit 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
pud parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, € una condizione genetica
con la quale oggi si puod convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’'organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita di
Ematologia e Talassemia dell’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. - foto Carmelo Nicolosi -
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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'lsola, 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 & oggi la citta 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 pit aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell’Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
guadagnando sempre pit anni e puntando a un'aspettativa di vita
guanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
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Un'indagine di ElIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca @ emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne
& affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione
quotidiana di farmaci. A pitu 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, € una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita 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

08.05.2024 - h 08:51
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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'lsola, 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 & oggi la citta 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 piu aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell'Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita
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quanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca & emerso che lI'impatto della malattia sulla vita di chi ne
e affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’'assunzione
quotidiana di farmaci. A piu 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 ¢ affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, &€ una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’'organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita di
Ematologia e Talassemia del’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'lsola, 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 & oggi la citta 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 piu aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell'Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
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guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita
guanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne
e affetto e sui familiari, &€ fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’'assunzione
quotidiana di farmaci. A piu 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 ¢ affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, &€ una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita"”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita 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'lsola, 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 & oggi la citta 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 piu aggiornate
evidenze scientifiche internazionali. | dati dell'Osservatorio
Epidemiologico, dove & 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 dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e
proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita
guanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca & emerso che lI'impatto della malattia sulla vita di chi ne
e affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all’'assunzione
quotidiana di farmaci. A piu 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 ¢ affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puod parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, &€ una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’'organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita", sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita di
Ematologia e Talassemia del’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
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essere diffusa nell'lsola, nonostante la Regione abbia investito risorse
umane ed economiche per la ricerca dei portatori sani, allo scopo di
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La maggiore frequenza della malattia si ha a Caltanissetta e Siracusa,
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Epidemiologico, dove & attivo un registro specifico, parlano di oltre
duemila persone prese in carico nell’'ambito dei diversi livelli
fenotipici della malattia”, afferma Salvatore Requirez, dirigente
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proseguire il contrasto alla storia naturale della malattia,
guadagnando sempre piu anni e puntando a un’aspettativa di vita
quanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, &
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 Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo
Vertex.

Dalla ricerca € emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne
e affetto e sui familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che
assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a
migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa,
Presidente SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve
ricorrere ogni 2-3 settimane a trasfusioni di sangue, all'assunzione
quotidiana di farmaci. A piu 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 & affetto dalla patologia, ma
anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere
psicologico dei pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati.
Una ventina di anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si
puo parlare anche del superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove &
portatore sano il 7-8% della popolazione, & una condizione genetica
con la quale oggi si pud convivere, diventare adulti e anziani, grazie a
cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la
necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’'organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma
anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita di
Ematologia e Talassemia del’ARNAS Civico di Palermo e membro del
Consiglio Direttivo SITE. — foto Carmelo Nicolosi -

(ITALPRESS).
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In Sicilia in calo i casi di beta-talassemia

NEWS

Ogni 8 maggio si celebra la Giornata mondiale della talassemia. Il
tema 2024 & "Dare potere alle vite umane, abbracciare il progresso:
un trattamento della talassemia equo e accessibile per tutti". Com' e
la situazione in Sicilia riguardo questa forma di anemia cronica

di Pinella Rendo - 08 Maggio 2024

Oggi ¢ la Giornata mondiale della talassemia nata per una maggiore
sensibilizzazione con l'obiettivo di creare equita nell’assistenza sanitaria, sociale
e di altro tipo, nonché per I'accesso alla diagnosi e alle terapie per le persone che
vivono con questa condizione.

In Sicilia, sono in calo i casi di beta-talassemia 0 anemia mediterranea, ma la
malattia continua ad essere diffusa nell'lsola, con maggiore frequenza a
Caltanissetta e Siracusa, mentre la meno colpita & oggi la citta di Messina. La

&
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condizione delle persone che convivono con la beta-talassemia & 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, Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopati

00000
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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'lsola, 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 & oggi la citta di Messina. Master Blog
“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 piu
aggiornate evidenze scientifiche internazionali. | dati dell'Osservatorio Epidemiologico, dove &
attivo un registro specifico, parlano di oltre duemila persone prese in carico nellambito 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 dignita
strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia naturale della
malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a un'aspettativa di vita quanto piu vicina
possibile a quella della popolazione indenne dalla malattia”.

Un'indagine di EIma Research, su come vivono la malattia i siciliani, e stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”, organizzato a
Palermo, nelllambito della campagna di sensibilizzazione promossa dalla Societa Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col contributo Vertex.

Dalla ricerca & emerso che I'impatto della malattia sulla vita di chi ne e affetto e sui familiari, e
fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.

“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi volti a migliorare la qualita

B SR FE S 2
Cibus, Galella | Mediterranea, | Medio Guida
Di fatto, chi ¢ affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3 settimane a "In'Basilicata " Barilla"Passo /| Oriente, Michelin, 146

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

rffé LECO DELLA STAMPA'

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE Pag. 151

161422

riproducibile.

non

del destinatario,

esclusivo

uso

ad

stampa

Ritaglio



08-05-2024

Pagina

Foglio 2 / 2

WEBSUGGESTION.IT

&

trasfusioni di sangue, all'assunzione quotidiana di farmaci. A piu 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 & affetto dalla patologia,
ma anche dei familiari.

Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei pazienti e
dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di anni fa, la
media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del superamento dei 50 anni.
“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove & portatore sano il 7-8% della
popolazione, € una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere, diventare adulti e
anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come quello siciliano, la necessita di
terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano molto sull'organizzazione di tutta la
famiglia. | pazienti, ma anche chi si occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita
la propria vita”, sostiene Giovan Battista Ruffo, Direttore dell'Unita 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’lsola,

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 |[...] I
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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’lsola,
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 &
oggi la citta 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 pil aggiornate evidenze scientifiche internazionali. | dati
dell’Osservatorio Epidemiologico, dove é 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
dignita strutturale dei centri specialistici dedicati, e proseguire il contrasto alla storia
naturale della malattia, guadagnando sempre pit anni e puntando a un’aspettativa
di vita quanto piu vicina possibile a quella della popolazione indenne dalla
malattia”.

Un’indagine di Elma Research, su come vivono la malattia i siciliani, e stata al centro
dell’incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato a Palermo, nell’lambito della campagna di sensibilizzazione promossa
dalla Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (SITE) e realizzata col
contributo Vertex.
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Dalla ricerca € emerso che 'impatto della malattia sulla vita di chi ne & affetto e sui
familiari, & fortemente pesante, a partire dal tempo che assorbe alle altre attivita.
“La sottrazione del tempo alle attivita 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, attivita e servizi
volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti”, afferma Raffaella Origa, Presidente
SITE.

Di fatto, chi & affetto da beta-talassemia, per sopravvivere, deve ricorrere ogni 2-3
settimane a trasfusioni di sangue, all’assunzione quotidiana di farmaci. A piu
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 & affetto dalla patologia, ma anche dei familiari.
Un peso non da poco che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico dei
pazienti e dei loro cari.

“La buona notizia & I'allungamento della vita media di questi malati. Una ventina di
anni fa, la media si aggirava intorno ai 10 anni, oggi si puo parlare anche del
superamento dei 50 anni.

“La beta-talassemia, patologia molto diffusa in Sicilia, dove € portatore sano il 7-8%
della popolazione, & una condizione genetica con la quale oggi si puo convivere,
diventare adulti e anziani, grazie a cure sempre piu efficaci. In un territorio come
quello siciliano, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni
pesano molto sull’organizzazione di tutta la famiglia. | pazienti, ma anche chi si
occupa di loro, hanno difficolta a pianificare con serenita la propria vita”, sostiene
Giovan Battista Ruffo, Direttore dell’Unita di Ematologia e Talassemia del’ARNAS
Civico di Palermo e membro del Consiglio Direttivo SITE.
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- foto Carmelo Nicolosi -
(ITALPRESS).
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Beta-talassemia, storie di
pazienti e del tempo

4 ore alla settimana di lezioni di pianoforte.

1 e allo “M per esamd ymm sangue che colpisce i globuli rossi,
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La beta-talassemia ¢ una
condizione genetica che
influisce profondamente
sulla vita di coloro che
ne sono affetti.

La beta-talassemia ¢ una malattia del
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)24 dalla Fondazione ltaliana del
Rene (FIR).
0372024 - O 1 min. di leftura

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

carafterizzate da un difetto nel trasporto di ossigeno attraverso I'organismo. Per

sopravvivere il paziente necessita di una regolare terapia trasfusionale, Categorie

mediamente fra una e fre volte al mese, e di una terapia ferrochelante, necessaria

per rimuovere il ferro in eccesso accumulatosi nell'organismo in conseguenza Seleziona una categoria v

delle trasfusioni.

La malattia costringe pazienti a “dedicare” molte ore alla terapia, dagli Articoli pit lefti

spostamenti per le trasfusioni, alle visite di controllo che li accompagnano per
tutta la vita. Un peso che influisce sulla quotidianita e sul benessere psicologico
dei pazienti e dei loro cari.

IS

3 Asma, visite gratuite grazie
B 1 alla campagna Asma Zero
- Waale
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La condizione delle persone che convivono con la betatalassemia é stata al centro
dell'incontro “Strade parallele: il significato del tempo nella beta-talassemia”,
organizzato nell'ambito della campagna di sensibilizzazione promossa da SITE,
Societd ltaliana Talassemie ed Emoglobinopatie, e realizzata con il contributo
non condizionato di Vertex Pharmaceuticals, che si & svolto recentemente a
Palermo.

«Sono quasi duemila le persone che soffrono di betatalassemia nella nostra
regione, dove & porfatore sano il 7-8% della popolaziene. In un territorio come il
nostro, la necessita di terapie quotidiane e le frequenti ospedalizzazioni pesano
sull'organizzazione di tutta la famiglia e portano chi & coinvolto a non riuscire a
pianificare con serenita la propria vita» spiega Giovan Battista Ruffo, Diretiore
U.O. Ematologia e Talassemia ARNAS Civico Di Cristina Benfratelli di Palermo e
membro del Consiglio Direftivo SITE.

Una condizione confermata anche da un'indagine nazionale realizzata su pazienti
e caregiver da Elma Research. | 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 pit della meta di essi ha bisogno di un accompagnatore.

«ll tempo, o meglio la softrazione del tempo alle attivitd 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, affivita e servizi volti a migliorare la qualita di vita dei pazienti»

afferma Raffaella Origa, Presidente SITE.

La giornata & stafa |'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!

“| pazienti con betatalassemia affrontano ogni giorno non solo la sfida della
malattia, ma anche quella dell'organizzazione della propria vita in un costante
sforzo per adattare le attivita 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 tutfi noi quanta forza di volonta e
coraggio siano necessari per conquistare la ‘normalitd’” 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” &
stata creata la landing page dedicata:www stradeparallele.it.

doodle-artist

benessere betaial Betatal mia ferapie

ELMA Research Francesco Caporale Giovan Baftista Ruffe malaftic ereditarie

malattie ereditarie del sangue medicina ospedale Raffaella Origa
Strade parallele betatalassemia

Rosario Di Maggic Salute

terapia ferrochelante terapis trasfusionale

www.ecostampa.it
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Tornano le “Erbe
Aromatiche” per donare un
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con sclerosi multipla
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PUBBLICAZIONE: Eventi Press - Facebook

DATA: 06/05/2024
LINK: https://www.facebook.com/share/vzNQwjqTrb6yvlog/?mibextid=WC7FNe

Eventi Press

Ever
LU 6 maggio alle ore 16:20 - Q

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'é portatore sano il 7-8% della

popolazione
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dall 1430 ale 12 50

EVENTIPRESS.COM
Salute, 1803 siciliani affetti da beta-talassemia: un'indagine fotografa rinunce e
bisogni - EventiPress
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PUBBLICAZIONE: FocusSicilia - 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

FocuSicilia + Segui

ﬁ 2.593 follower

2 giorni « G)
#Beta-talassemia in #Sicilia: la vita tra rinunce e bisogno d'aiuto

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

https://buff.ly/4bo41gb
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Beta-talassemia in Sicilia: la vita tra rinunce e bisogno d'aiuto

focusicilia.it = 3 min di lettura
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FocusSicilia
6 maggio alle ore 16:55- @

Beta-talassemia in Sicilia: Ia vita tra rinunce e bisogno d’aiuto
@ Presentati stamane a Palermo i risultati dell'indagine di Eima Research sulla beta-talassemia

. Senc 2.641 i siciliani affetti da emoglcbinopatie di cui 1.803 colero che soffrono di beta-
talassemia

@ Si tratta di una patologia molto diffusa nella nostra regione dov’é portatore sano il 7-8% della
popolazione
Leggi I'articolo completo: clicca sul link qui sotte &

hitps://focusicilia.it/beta-talassemia-in-sicilia-la../

Palernse
Luredi & magbo 2024
lalle 1L30 allie 1230
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GIORNALELORA.IT
Salute, 1803 siciliani affetti da beta-talassemia: un'indagine fotografa rinunce e
bisogni
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e&rdid=hChRtHsnwObAxfxH

lISicilia.it @
6 maggio alle ore 15:20 - Q
Sono circa 2.700 le persone in Sicilia che convivono con la Beta-talassemia, una #malattia
genetica rara del #sangue. | portatori sani in Italia sono oltre 3 milioni e le incidenze maggiori si
riscontrano in Sicilia, Sardegna e Puglia

Valerivo
Lunedi 6 maggio 2024
dalle 11.30 alle 12.30

i SicitiaMad ;
ILSICILIAIT

Sicilia regione con pil persone affette da Beta-talassemia: il peso di visite e cure
su pazienti e caregiver CLICCA PER IL VIDEO
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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

lISicilia.it - Indipendente nei fatti + Segui
At P
4.155 follower
2 giorni * G)
Sicilia regione con piu persone affette da Beta-talassemia: il peso di
visite e cure su pazienti e caregiver CLICCA PER IL VIDEO

Calerino:

Lunedi 6 maggio 2024
dalle 11.30 alle 12.30

Sicilia regione con piu persone affette da Beta-talassemia: il peso di
visite e cure su pazienti e caregiver CLICCA PER IL VIDEO

ilsicilia.it = 3 min di lettura
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L'ORA
6 maggio alle ore 15:18 - Q

[LORA)

New post added at Giornale L'Ora - Salute, 1803 siciliani affetti da beta-talassemia: un‘indagine
fotografa rinunce e bisogni

GIORNALELORA.IT

Salute, 1803 siciliani affetti da beta-talassemia: un‘indagine fotografa rinunce e
bisogni
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uwzgH2KeZA

e=iiw 6§ maggio alle ore 15:21-Q

Panoramica Commenti

A Palermo stamattina si € svolto un incontro nel quale si & parlato
dell'impatto che la beta-talassemia ha sulla quotidianita dei pazienti
affetti da questa patologia. A soffrirne in Sicilia sono 1800 persone

Aggiungi un commento prima di tutti.

P 001/206

A Palermo stamattina si € svolto un incontro nel quale si é parlato

dell'impatto che la beta-talassemia ha sulla quotidianita dei pazienti... Q Commenta come Davide Bellisario
© @

OZ - Visualizzazioni: 221
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LINK:https://www.facebook.com/100064210982444/posts/831001762383516/?mibextid=WC7FN
e&rdid=r5TlaGk5hRceol3E

Sicilia Medica

ScsaMedcs.

6 maggio alle ore 15:16 - Q

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.

GUARDA IL VIDEO

79 0 Sy
Valerino

Lunedi 6 maggio 2024
dalle 11.30 alle 12.30

G'milin Mad i
SICILIAMEDICA.COM

Sicilia regione con piu persone affette da Beta-talassemia: il peso di visite e cure
su pazienti e caregiver CLICCA PER IL VIDEO
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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

SiciliaMedica.it + Segui -
1.187 follower
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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 peri loro
caregiver.

GUARDA IL VIDEO

SiciaMecsca.

Valerne-
Lunedi 6 maggio 2024
dalle 11.30 alle 12.30

icilia/Medica..

£ VINE D PROPRSSMINTI (LA S0LE

Sicilia regione con pil persone affette da Beta-talassemia: il peso di visite e cure su
pazienti e caregiver CLICCA PER IL VIDEO

siciliamedica.com = 3 min di lettura

O
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rovVrdmheB5IxtS

SocialMedical e
=) 6 maggio alle ore 15:33 - Q

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'é portatore sano il 7-8% della

popolazione

SOCIALMEDICALIT

Beta-talassemia, la malattia che toglie tempo
Per chi ha la beta-talassemia il tempo trascorre diversamente: la malattia costringe pazienti e c...
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La fotografia della condizione dei pazienti siciliani scattata da Elma Research
mostra la fatica fisica e psicologica legate alla Beta-Talassemia.

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

| pazienti, anche adulti, devono contare spesso sull'aiuto del caregiver, e “dedicano” 3 giorni al
mese a spostamenti, trasfusioni e visite di controllo.
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Un'indagine fotografa la vita dei
pazienti siciliani tra rinunce e bisogno
di aiuto
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