Beta talassemia: voci, immagini, bisogni

La Campagna “Strade parallele. Beta talassemia: voci, immagini, bisogni” ¢ il progetto di
informazione e sensibilizzazione sulla beta talassemia rivolto alla popolazione, ai media e alle
Istituzioni promosso da SITE con il supporto non condizionato di Vertex.

La campagna vuole accendere i riflettori sulla beta talassemia e coinvolgere in modo diretto i
pazienti affinché facciano sentire la propria voce e quella di chi sta loro accanto ogni
giorno, raccontando allo stesso tempo I'impegno di clinici e istituzioni per migliorare la qualita di
vita dei pazienti e rendere la quotidianita sempre piu simile a quella di chi non ha la malattia.

Al fine di raggiungere gli obiettivi prefissati, riteniamo fondamentale il sostegno di tutti -
medici, Associazioni di Pazienti, pazienti e caregiver - per le iniziative legate al progetto di infor-
mazione e sensibilizzazione.

La prima attivita prevista dal progetto ¢ la realizzazione di un'indagine nazionale sul peso della
beta talassemia che andra a fotografare I'impatto che la malattia ha sulla quotidianita e sulla
qualita di vita dei pazienti.

L'indagine ¢ gia in corso e possono partecipare sia i pazienti sia i genitori dei pazienti
minorenni con talassemia attraverso la compilazione di un questionario disponibile al
seguente link https:/www.elmaresearch.com/qst-230453 o raggiungibile inquadrando
il QR code che trovate in fondo a questa pagina.

L'indagine si concludera il 29 febbraio 2024.
Il vostro supporto e fondamentale per portare avanti questa attivita e per questa ragione vi invi-

tiamo a dare massima diffusione e a promuovere la compilazione dei questionari da parte di
pazienti e caregiver.

All'indagine faranno seguito ulteriori iniziative, contenuti e materiali che diventeranno stru-
menti di sensibilizzazione per il pubblico, i media italiani e per le istituzioni, nazionali e locali.

Crediamo che lavorare insieme sia 'unica via da percorrere per offrire la possibilita di una quali-
ta della vita sempre migliore ai pazienti con talassemia ed € con questo spirito che ci auguriamo
che tutti possiate supportare l'iniziativa.
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Se sei un paziente o il genitore di un paziente minorenne con talassemia,
inquadra il QR code e compila il questionario!
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Con il supporto non condizionato di THE SCIENCE of POSSIBILITY




