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Registro nazionale Talassemie ed
Emoglobinopatie

Con il Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 3 mamo_
Gazzetta Ufficiale n. 109 del successivo 12 maggio 2017, “Identif

ha coinvolto i rappresentantn delle societa scientifiche SITE (Sodeﬁ talia
Emoglobinopatie), SIMTI (Societa Italiana di Medicina Trasfuslonale:e )
AIEOP (Associazione Italiana Ematologia Oncologia Pediatrica), i R ‘
coordinamento delle attivita trasfusionali di Sicilia e Sardegna, ove
pazienti con queste patologie, rappresentanti delle associazioni
Fondazione Giambrone), un esperto a livello europeo in materia
nazionale malattie rare dellIstituto Superiore di Sanita. L'istituzione del
fondamentale per ottimizzare, anche a livello regionale, la programma
produttive di medicina trasfusionale, la gestione della risorsa sangue
eventuali carenze.

Sulla base delle informazioni pervenute a tutt’oggi, sono stati cen
103 centri di cura che assistono un numero complessivo di uzsz D
anemie eredltane All’i interno di questl sono stati individuati 63

falciformi, 603 casi di talassofalcemia, 145 altre emoglobi
Parallelamente & stato awviato il lavoro di stesura del regc

migliore e omogenea gestione dei pazienti, che :
di non meno di 2 unita di sangue ogni 15-20 giorr

Allegato
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