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Dati richiesti

. Regione (campo chiuso con tutte le regioni)

. Centro di cura (campo chiuso con tutti i centri di cura, forniti da database
SITE)

. Mese di riferimento (a partire da giugno 2024 per la rilevazione di maggio, e
da spedire all'inizio di ogni mese)

. Numero di pazienti trattati nel mese di rilevazione (unico campo aperto)

. Erogazione terapia trasfusionale

- terapia erogata regolarmente
- terapia dimezzata
- terapia non erogata

. Giorni di terapia non erogata/dimezzata (mese di rilevazione)

-1-2 giorni
-da 3 ab5giorni :
-da6all giorni Mmagmgl?ﬂ g0 _ven _sab 0%
123 45 . . :
- 11 giorni o piu 6 7 8 9 101 12 Inizio Monitoraggio
. Motivi di mancata erogazione/dimezzamento terapia trasfusionale 13 14 15 16 17 18 1‘; Nuovo sistema
o0 21 22 23 24 25 2
- carenza gruppi/fenotipi 27 28 29 30 3

- eventi organizzativi (indipendenti dal paziente) fcmﬂ



Vol. 110 No. 5 (2025): May, 2025 > Prevalence and mortality trends of hemoglobinepathies in...

Adesione al progetto = 55,5%

Prevalence and mortality trends of
hemoglobinopathies in Italy: a OO

nationwide StU‘dY ® @ Centri censiti SITE = 131 (*)

Centri censiti SITE + nuove identificazioni = 137
Raffaella Origa, Annamaria Pasanisi, Silverio Perrotta, Antonio Giulio Piga, Valeria Maria Pinto, Rosamaria Rosso,

Centri abilitati = 76
Giacomo Robello, Giovanna Russo, Marco Zecca, Lucia De Franceschi, Gian Luca Forni @

Collaborative group: Italian Hemoglobinopathies National Survey Group ()
Vol. 110 No. 5 (2025): May, 2025 https://doi.org/10.3324/haematol.2024.286886

Facilities surveyed (N=131) = e 48 o0 @

Barbara Gianesin, Frédéric B. Piel, Khaled M. Musallam, Susanna Barella, Maddalena Casale, Elena Cassinerio,
Rosario Di Maggio, Antonia Gigante, Maria Rita Gamberini, Giovanna Graziadei, Roberto Lisi, Filomena Longo, Aurelio Magoi- @

h "}@{ © Maggio 2024

.y
] WL\ . )
3 vl
~
T E

o Ottobre 2025

») CENTRO
(*) come da pubblicazione Gianesin et al, 2025 ﬁ gﬁ}fhﬂ&lﬂﬁ



Abruzzo

Basilicata

Calabria

Campania

Emilia Romagna
Friuli Venezia Giulia
Lazio

Liguria

Lombardia

Marche

Molise

Piemonte

Puglia

Sardegna

Sicilia

Toscana

Trentino Alto Adige
Umbria

Valle d'Aosta

Veneto

Tre regioni hanno aderito completamente al progetto

1/1 = 100%
= (100% abilitazione centri):

s 1/3 =33,3%

E— 5/5 = 100% e Abruzzo
e 3/4 = 75% e Calabria
E———— 7 /8 = 87,5% * Sardegna

e 1/3 = 33,3%

s 3/9 = 33,3%

s 1/4 = 25%

e 8/10 = 80%

e 2/4 = 50%

mm 0/1=0%
e 5/20 = 25%
s 0/9 = 55,6%

—] 10/10 = 100%
e 9/14 = 64,3%
e 11/19 = 58%
s 1/2 =50%

s 0/3 = 0%
mm 0/3=0%
s 3/7 = 42.8%

0 5 10 15 20 25

Centri abilitati  ® Centri censiti s’ CENTRO
~ NAZIONALE



Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

Febbraio 2025
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

Aprile 2025
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

Maggio 2025
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

Giugno 2025
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

Luglio 2025

7,9%_ 3,9%

—

TERAPIA
DIMEZZATA
Cagliari
Catanzaro
Napoli Cardarelli
Napoli Vanvitelli
Sciacca

Taranto

6

= TERAPIA EROGATA REGOLARMENTE

TERAPIA DIMEZZATA
= TERAPIA NON EROGATA

Taranto 115

Sciacca
Napoli Vanvitelli 250
Napoli Cardarelli 210
Monza 119

=
Xe]
w

Catanzaro 154

309

Catania Policlinico
Carbonia 47
Cagliari

o

TERAPIA

NON EROGATA
Carbonia

Catania Policlinico
Monza

488

100 200 300 400 500 600

numero di pazienti trattati nel mese di rilevazione

1-2 giorni 3-5giorni W 6-10 giorni M piu di 11 giorni

Motivo mancata erogazione

Numero di pazienti totali

100%

80%

60%

40%

20%

0%

1600
1400
1200
1000
800
600
400
200

89%

Carenza gruppi/fenotipi

1410

Terapia Dimezzata

11%

Altro (eventi organizzativi)

N° pazienti totali

ANNAre

1000

(centri dichiaranti carenza)

475

Terapia Non Erogata



Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

Agosto 2025
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

—

Settembre 2025
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Erogazione Terapia Trasfusionale

Numero di pazienti per centro

Ottobre 2025
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Terapia Trasfusionale Regolarmente Erogata
analisi Gennaio - Ottobre 2025

TT Erogata regolarmente (valore %)
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Terapia Trasfusionale Dimezzata/Non Erogata
analisi Gennaio - Ottobre 2025
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Pazienti Totali, analisi Gennaio - Ottobre 2025
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Numero di pazienti interessati dalla mancata erogazione
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Analisi Gennaio - Ottobre 2025 (dato incompleto perché non inserito da tutti)
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Strategie di miglioramento

** Creazione progetto di studio per la realizzazione del Registro
nazionale delle Talassemie e delle altre emoglobinopatie in cui
inserire la scheda di monitoraggio della TT (RedCAP ISS);

** Modifiche alla scheda di trasmissione dati (valori Hb, accesso alla
TT, ecc..);

+*»* Verifica/realizzazione flusso dati Servizio Trasfusionale - Centro di
cura pazienti talassemici;

% Inserimento criticita in tempo reale in modo da allertare
tempestivamente I'SRC (uso Bacheca SISTRA per le richieste);
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