“del Tunedi

Talassemici sulle barricate
sciopero delle trasfusioni
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onuna mamfestazmne di prote-
c sta drammatica perché lesiva per

i malati, 1a Lega Italiana per la
Lotta contro le emopatie € i tumori del-
I'infanzia-Regione Sicilia si mobilita
contro le politiche dell'Tsola sulla talds-
semia e la drepanocitosi, patologie cro-
niche ereditarie che in Sicilia colplsco—
no circa 2500 persone, un terzo dl tut-
ti i malati italiani.
Da alcuni-anni a questa parte, anche a
causa della cosiddetta "aziendalizza-
zione" delle strutture sanitarie pubbli-
che, i centri di Talassemia hanno subi-
to drastici ridimensionamenti sia di

personale medico e infermieristico sia -

dal punto di vista logistico-organizzati-
. Vo. «Queste carenze - afferma il presi-
dente della Lega Loris Giambrone - non
sono certamente state risolte dal decre-
to di riorganizzazione della rete regio-
nale dei centri di Talassemia, emanato
i1 20 gennaio dopo una lunga attesa, nel
quale non sono. previsti né l'autono-
mia dei centri né 'adeguamento del
personale, confermando cosi le dram-
matiche condizioni in cui versa I'assi-
 stenza ai pazienti». Ad aggravare questo

scenario anche la recente decisione °

della Reglone di cancellare'del tutto i

capitoli per i contributi alle associazio- .

ni e per la ricerca scientifica a causa
delle difficolta di bilancio.

Lalega ha dunque deciso di presenta-
re ricorso al presidente della Regione
"1mpugnand0 il decreto assessoriale
pubblicato il 20 gennaio.per cio che ri-
guardala mancata autonomia dei Cen-

tri di Talassemid e le carenze di perso- -

nale medico ed infermieristico.

Le iniziative di protesta entreranno nel
vivo in settimana, con I'invio-di 2500
cartoline prestampate dalla Lega da
parte di tutte le associazioni siciliane, e

129 maggio moblhtazmne in SlCllla contro le pohtlche regional;

culmineranno martedi 29 maggio con
una giornata di mobilitazione nella
quale i pazienti talassemici siciliani ri-
fiuteranno tutte le trasfusioni in pro-
gramma quel giorno, mentre tuttii pre-
sidenti delle associazioni siciliane con-
segneranno al presidente della Regione
in forma simbolica sia il ricorso al de- ..
creto, sia la copia della legge regionale
20/90 per denunciare la totale disatten-
zione da parte di questo governo.
«Avevamo sperato in qualcosa di buono
- aggiunge Giambrone - ma gli impegni
con noi assunti sono rimasti tutti sulla
carta. Nonostante i nostri tentativi di
intessere con i direttori generali delle
aziende sanitarie e con lo stesso asses-
sore un dialogo per cercare di migliora-
re le nefaste condizioni dei 15 centri di
cura per la talassemia e la drepanocito-
si, oggi siamo al punto di partenza: la
nostra protesta & il grido di disperazio-
ne di migliaia di pazienti che ogni gior-
no devono affrontare congdizioni di as-
sistenza penose e umilianti» |

In Italia sono oltre 7 mila le persone
colpite dalla malattia che, se non cura-
ta risulta mortale, con una concentra-
zione maggiore soprattutto tra Sarde-
gna, Sicilia e regioni meridionali, ma -
anche nel Delta del Po. Sono invece cir-
ca 2,5 milioni i portatori sani: numer

- che sono destinati a crescere a seguito

dei flussi migratori provenienti da alcu-
ne regioni del Medio Oriente, del Sud-
est asiatico, dell'India, del bacino medi-
terraneo, Le are¢ del mondo piil colpi- .
te dalla patologia sono I'area mediter-
ranea (oltre all'ltalia, Grecia e la mag-
gior parte delle isole del Mediterraneo,
tra cui Corsica, Malta, Cipro, Creta), il
Sud-est asiatico e il Nord Africa. Ogni
anno in tutto il mondo nascono circa
300.000 bambini affetti da talassemia.



