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PALERMO, Al CANTIERI
CULTURALIALLA ZISAUN
DOCUFILM
SULL'ASSOCIAZIONE PIERA
CUTINO

Un docufilm sull'associazione Piera Cutino. Tramite il racconto di due vite - quella di

ASCOLTA

Piera, alla quale é dedicata l'associazione, e quella di Enza, paziente talassemica seguita B nC ' R GS
al Campus di Ematologia - €' stata raccontata, o meglio, proiettata la storia IN STREAMING

dell'’Associazione Piera Cutino e della talassemia.

IL DocuFilm - di Silvia Miola e Giada Di Fonzo - & stato realizzato in partnership con il IL GIORNALE DI SICILIA
Centro Sperimentale di Cinematografia - Sede Sicilia ed é stato trasmesso ieri al cinema

De Seta dei cantieri culturali alla Zisa.
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m LA NUOVA FRONTIERA E L'INIZIATIVA A MISILMERI

La «medicina culinaria»
Studi e corsi a Catania
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Il ricavato andra in beneficenza all'Associazone Piera Cutino Onlus, che da 20 anni i occupa di talassemia per mighorare |a qualita della vita di chi ne & colpito

Una cena per celebrare la Sicilia
ATerrasini insieme 10 chef stellati

Cuachi provenienti da tutta Italia che proporanno piatti della loro cucina con un acchio alllsola
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Da Baronetto a Craparo, da Cuttaia a D'Agostino a Lo Coco: tanti i protagonisti attesi al «Sea Club»
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Palermo: spot di Fiorello, Teresa Mannino e altri vip
per la lotta alla talassemia

Palermo: spot di Fiorello, Teresa Mannino e altri vip per |a lotta alla
talassemia

Associazione Piera Cutino codice fiscale 971 444 50828

= Condividi
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GIORNALE DI SICILIA
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SANITA. | fondi raccolti grazie ai punti donati dai clienti in Sicilia e Calabria. La somma finanziera la costruzione di nuovi laboratori di ricerca allinterno del Cervello

Lotta alla talassemia, Conad dona 17 mila euro alla «Cutino»
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REGIONI MENU VIDEO FOTO CHI SIAMO

0SMAG | ~ CONDIVIDI
m Edizione della notte
prossima edizlone alle 13:58
02MAG | ~ CONDIVIDI
m Edizione delle 12.30
prossima edizione alle 12:10
0SMAG | ~ CONDIVIDI
BUONGIORNO REGIONE

prossima edizione funedi alle 07:25

04 MAG ~» CONDIVIDI

[TI5 caizione celle 19.30

prossima edizione alle 14:19

ﬂ APRI L'ARCHIVIO

TERESA MANNINO TESTIMONIAL PER L'ASSOCIAZIONE CUTINO C

TG Sicilia Edizione delle 19.30

ANDATO IN ONDA IL 02 MAGGIO 2017
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FRMOTODAY = sezion Cronaca

Féderfarma dona ottomila euro
all'associazione Piera Cutino

L'associazione, da anni impegnata a sostenere la ricerca scientifica per la cura della
talassemia, potra acquistare alcune attrezzature necessarie per la BioBanca all'interno
dell'ospedale Cervello

“a Redazi
‘J ' GMBL :ne::- 6 1510 un —

I pit letti di oggi

Tragedia a Palermo, ragazza di
27 anni muore dopo avere
mangiato gamberi

Coronavirus a Palermo, positive
due commesse di un negozio

.n,_ i
[
: "Non ce n'é Coviddl!": ecco il

videogloco per salvare Mondello

tern OTTOMILA 3% dal virus

o~
a rmi-'e-i:-‘:-)

il ConadiGala
15 dipmber 2016

Tony Sperandeo: "Bestemmio
ma vado in chiesa, ho superato
la mia disgrazia"

335 WILA NNEL 8L
L s

a Da sinisira Roberto Tobias, Samgio Mangano, Mano Blardc

atale solidale. A conclusione di una cena di beneficenza, il presidente di

Federfarma Palermo, Roberto Tobia, ha consegnato a Sergio Mangano e
Fabrizio Miceli, rispettivamente direttore marketing e segretario
amministrativo dell'associazione “Piera Cutino onlus-Guarire dalla
talassemia”, 8 mila euro raccolti con le quote di partecipazione e altri
contributi, con i quali 'associazione, da anni impegnata a sostenere la ricerca
scientifica per la cura della talassemia, potra acquistare alcune attrezzature
necessarie per l'attivazione della BioBanca realizzata presso il campus di
Ematologia “Franco e Piera Cutino” all'interno dell'ospedale Cervello.
All'evento, organizzato da Federfarma Palermo in collaborazione con I'Ordine
dei farmacisti, sono intervenuti, fra gli altri, il sindaco Leoluca Orlando, il
vicepresidente dell’Ars Giuseppe Lupo, la deputata nazionale Teresa Piccione,

il seoretarin dell'Ordine dei farmacisti Marin Rilarda. il dirivente dell’Asn
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laRepubblica PALERMO:« | Palermo, Pif batte all'asta la giacca di Fiorello per
I'associazione Cutino per la ricerca sulla talassemia

f =~ I & in o P t = Psideshow 1di6 < | >

ILTUD PER SCONFIGGERE LA TALASSEMIA

. Associazione
PieraCutino
. Guanre dalla o

ALASSEMIA

< T
PER SCONFIGGERE
LA TALASSEMIA NON SERVONOD
PAROLE BASTA UNA FIRMA

*PIFPR
CODICE FISCALE 97144450828

WWW.PIERRCUTIND.IT

E’ Pierfrancesco Diliberto, in arte Pif, il noto regista, attore, conduttore televisivo e radiofonico palermitano, il testimonial della campagna 2016
dell'Associazione Piera Cutino per devolvere il 5x1000 della dichiarazione dei redditi a favore della prevenzione, della cura e della ricerca per la
talassemia. Pif si aggiunge agli altri storici testimonial degli anni scorsi, tutti siciliani, Rosario Fiorello, Emma Dante, Stefania Petyx, Isabella
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PIANTE PER LA RICERCA SULLA TALASSEMIA
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GRAZI

O

NOTI21E

I.A MIA MALATTIA E COME

UN ALTALENA

ELENA HA 22 ANNI E STUDIA PER
DIVENTARE MEDICO. LE SUE
GIORNATE SONO SCANDITE DA
STUDIO, SERATE IN DISCOTECAE
TRASFUSIONI DI SANGUE. HA LA
TALASSEMIA, MA NON S|
ARRENDE. E IN OCCASIONE
DELL'8 MAGGIO, GIORNATA
DEDICATA A QUESTA PATOLOGIA
RARA, RACCONTA A GRAZIA
PERCHE HA IMPARATO AD
AMARE LA SUA VITA IMPOSSIBILE

DI Stefania Rossotti

E TESTIMONIAL
DELL’ASSOCIAZIONE PIERA
CUTINO ONLUS.

ELENA ANDRONICO, 22 ANNI.

10

a talassemia? E unaltalena. Lo racconta, con una
voce salda e sorridente, Elena Andronico, 22 anni,
malata, ma per niente sconfitta. '8 maggio si cele-
bra in tutto il mondo la Giornata dedicata a questa
malattia che in Italia colpisce 7 mila persone e, fino
auna decina d’anni fa, dava un orizzonte di appena
20 anni di vita. Oggi la talassemia, nota anche come
anemia mediterranea, causata da globuli rossi carenti di emoglobina
ed esposti a una continua e rapida distruzione, pud essere tenuta
sotto controllo con cure e trastusioni di sangue, ma come sempre
la parola d'ordine &: prevenzione. Che, nel caso di questa patologia,
vuol dire sottoporsi a un esame per capire se si & portatori sani (nel
nostro Paese ce ne sono oltre 2 milioni) se si vogliono affrontare una
maternita e una paternita consapevole: una coppia di portatori sani
hail 25 per cento di possibilita di mettere al mondo un figlio malato.
«lo soffro di una forma non gravissima», racconta ancora Elena.
«Quindi ho una vita normale con tanti appuntamenti “straordinari’:
le molte medicine che prendo ogni giorno, gli esami costanti, le
continue variazioni di terapie. Qualche spavento, molte speranze.
Sogni. Come quello di trovare un uomo che abbia voglia di amarmi
e di prendersi il “pacco completo” di tutta la malattia: con le sue
incognite e la mia voglia di diventare mamma di tanti figli sani.
Vedremo. Per ora studio Medicina. Perché & la mia vocazione ¢
perché ai medici sono grata perché mi hanno salvata. Ma anche
coccolata, fin da quando, bambina, passavo da un ricovero a una
trasfusionen.
E chi & Elena, oggi? Una ragazza che ama viaggiare, fa tanto sport,
studia, esce con gli amici, prende medicine, va a ballare, fa controlli
ed esami a non finire, si diverte. E se qualcuno le chiede come mai
ha il nasino piccolo e gli occhi allungati dice: «Perché sono talasse-
mica e la mia malattia mi ha resa cosi. Con questa faccia, con questa
storia. E, spero, con quella consapevolezza, quella sensibilita e quel-
la empatia che un giorno mi rendera un bravo medico. E vero: ho
un sacco di guai, if mio midollo & “stanco” e io devo tenerlo sotto
controllo con i farmaci. Ho avuto in poco tempo due tromboflebiti.
Ma ho una vita bella e vera. Con una malattia che, fin da bambina,
mi ha illuminato la strada e mi sta portando dove voglio andare: la
mia professione di medico. Se metto in fila, una dopo I'altra, tutte le
fatiche che la talassemia mi provoca, mi spavento. Mi sembra un
percorso a volte impossibile. Ma & la mia vita e io le voglio benes.
Elena & testimonial della Associazione Piera Cutino (pieracutino.
it. Chi vuole sostenerla, pud farlo anche destinandole il S5xmille
nella prossima dichiarazione dei redditi, codice fiscale
97144450828.). Nata per diffondere la cultura della prevenzione
della talassemia, l'associazione, in occasione della giornata mon-
diale, ha in programma molti appuntamenti, fra cui quello, pre-
visto per il 6 maggio, a Palermo presso Palazzo Riso, dove si
terrd una mostra-evento, con volti noti come la regista Emma
Dante e I'attrice Isabella Ragonese. m
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JSPEDAI.E CERVELLO. |HdUgLIh)tO in occaslone del lhalasserma ddy Umw in Europa con sala trapmnto perterapia genica

Dopo nove anni il sogno si fa realta
Apre il campus di ematologia Cutino

stato realizzato col sostegna
isponsore famiglie di tutta
talia. Giuseppe Cucino: «La
erdita Jdinia sorella @ stata
laborata nell'impegno di tra-
formare un’ ulupm In realds,

elia Pamnolh

ee Nove ani dall'idea fino alla
alizzazione ¢ alle spalie cé la
agedia di una bambina che
wore ditalassernia macambial
olore di una famigha in risorsa
wiale. Cosi siinaugura all'ospe-
ale Cervello Campus di emato-
Wa Franco ¢ Piera Cutino. E
anico in Furopa con «sala tra-
ianio per la terapia genican, win
» i Sivilia con una Casa Amica
er tgenuton. Realizzato con i so-
vpno dispansor e famiglie di wut-
ltalia (Enel Cuore, Novartis,
besi, Rotary Alcamo, Unicredit,
tlesa San Paolo, Banca Prossi
w, Sicdconad), il padiglione si
augura con una tolla di barubi
delle scuole sialiane che han-
sdecoratolesale didegenza e le
ltrone per le trastusioni. Ci so-
yanche sponsor che conoscono
i, «da ani impegnaii perla ni
e e la cura Jella walassemia,
arelloin video messaggioel'im
tmeabile glallo di Stefania
X presente con il cagnolino,
s auiorila, il sostegno del-
sessare aila Sulute Lucia Bor-
liino portato dal capo della se-
elenia teenica Glada L Cala,
auit wppello piu volte nbadito
iadonazione: «Senza le donazio-
di sangue non avrebbe la forza

di funzionare una struttura come
yuesta, che rappresenta un so-
wno: la buona volonta dei cittadi-
niche incontra le istituzionis.

I taglio del nastro con Giusep-
pe Cutino, fratello di Piera, e la
suad mamma. Il pubblico entra
nel 4.500 mg su quatiro livelli, &
I'inizio del Thalassemia day di Pa-
lermo: la giornata internazionale
che si celebra I'8 maggio. E che
{'associazione ha voluto organiz-
ZAIC COon Una maralona per o
il miese: test gratuiti per individua-
f¢ i portatori sani in 38 laboratori
dianabisi della Sicilia, distribuzio-
ne di materiale informativo in
cento farmacie e negli studi dei
medici, corsi di formazione per
glioperatori.

C'¢anche un convegnoche og-
B! presentera un caso scientifico
Ji successo. Due malati siciliani
di talussemia salvau in Usa con
un trapianto di cellule staminali.
Saranno presenu' € racconteran-
nolalorosioria finitabene. Come
potra finire bene nello stesso mo-
doquella dialtri pazienti, quia Pa-
lermo, nei laboratori diretti dal
professor Aurelio Maggio presso
I'Emarologia e maladtie rare Jdel
sangue di Villa Sofia Cervello.

Fra la folla il commissario stea-
odinario degli ospedali riuniti Gia-
como Sumpieri parla dei tempi
tecrici peri‘agibuia: «In due seiu-
mane tilto sara pronto per J'am-
vodei pazient, 'ospedale Cervel-
1o & sempre stato un nfedmento
per la talassemia in Sicilia, ora
avia un padiglione specializzato
dove si potra fare anche ricerca
scienuificas, L'importanza di «far

Tutti in posa per l'inaug

camminare insieme privaio ¢ as-
soctazioni no profitin casi di gran-
de rilievo umanitario € sociale co-
me quello sostenuio dall Associa-
zione Cutinos viene sottwlineata
daVincenzo l'umminello, respon-
sabile Unicredit Sicilia per i rap-
porticon il terntorio, che aggiun-
ge: <l nostro sostegno é staio pie-
no e convinto, non solo arfraver-
soun mutuomaanche attraverso
una raccolta di fondi con una lot-
ténas.

Parte tutto dal dolure di una
perdita, lo dice ancora Giuseppe
Cutino, «la perdita di mia sorella
&siata elaborara dalla nostra fami-
glia rovando pienavita nell’asso-
Clazionismo e nell'impegno atra-
sformare un’utopia in un proget-
Lo concreton, 'L

a Franco e Piera Cutino. rutcrrive

LASTRUTTURA. Una ludoteca per i pau plCCuII
Due camere sterili e 18 posti letto

eee Progettato dall'architet-
to Sergio Lo Piccolo, il nuove

familiari dei ricoverati nel pa-
diglione ma dell'intera uten-

padiglione di Ematologa del-  za Villa Sofia Cervello. E uno
I Associazione Piera Cutino dei pochi centri in Ralia in cui
ato all'ospedale Cer- @ possibile - nell'ambito della
veﬂoé stato realizzato in quat- p: i perle coppiea
tro anni, ha grandi spazi, rischio - sapere gia dalla sesta

4.500 metri quadri in tre ele-

settimana di gestazione la

vazionieun i rato per
ilaboratori. | posti letto per i
pazienti sono 18, con due ca-
mere sterili destinate ai tra-
piantati. Una ludoteca peri
pil piccoli, la "Casa Amica”
per i parenti ha 50 posti letto
che ospiteranno non solo i

condizi di salute del bam-
bino attraverso la diagnosi

P le della celoc i
un mese prima della villocen-
tesi, con un prelievo che non
prevede 'uso di aghie non
comporta alcun rischio per il
feto.

!
|
|

v ey

creerry
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CORRIERE DEL MEZZOGIORNO

http://corrieredelmezzogiorno.corriere.it/palermo/notizie/salute/2013/8-maggio-2013/-fiorello-
petix-presentano-campus-contro-malattie-ematiche-2121037756244.shtml

La manifestazione «ThALASSEMIA day». testimonial lo showman e I'inviata di
«striscia»

Fiorello e la Petyx presentano
il campus contro le malattie ematiche

All'ospedale Cervello si inaugura ’unico centro in Europa che
ingloba anche la sala trapianto per la terapia genica

PALERMO - Palermo si ¢ risvegliata piu bella e all’avanguardia in campo sanitario. E’ stato
inaugurato questa mattina all’Ospedale Cervello il nuovo Campus di Ematologia “Franco e Piera
Cutino”, una nuova efficiente struttura contro le malattie ematiche, 1’unica, peraltro, in Europa ad
inglobare anche la sala trapianto per la terapia genica. Nel «Thalassemia Day», dedicato alla
prevenzione ¢ cura dell'anemia mediterranea, 1’Ospedale Cervello ha voluto inaugurare un nuovo
percorso d’eccellenza nella cura delle patologie rare del sangue. Testimonial d’eccezione due volti
noti della tv: la giornalista Stefania Petix di Striscia la Notizia ¢ lo showman Fiorello da anni
impegnati nella ricerca per la cura della Talassemia.

L’ASSOCIAZIONE - “Il dolore per la perdita di mia sorella, a causa della talassemia — dice

Giuseppe Cutino, presidente della Fondazione Franco e Piera Cutino -, ¢ stato elaborato dalla nostra

famiglia trovando piena vita nell’associazionismo. Da qui, I’impegno a sostenere con tutti i mezzi

possibili gli studi volti ad una concreta via di guarigione, trasformando un progetto utopico in una

realta tangibile". E cosi che nel 98 nasce 1’Associazione Piera Cutino Onlus, con lo scopo di

promuovere attivita di informazione, prevenzione e assistenza sanitaria, ma anche con I’obiettivo di
raccogliere fondi da destinare alla ricerca scientifica.

Stefania Petix

“»2___PROGRESSI - “Allo stato attuale sono stati raggiunti notevoli progressi —
A éj%continua -, grazie al lavoro svolto dall’Unita di Ricerca Piera Cutino, diretta
dal professor Aurelio Maggio presso 1’unita di Ematologia ¢ Malattie Rare del
™ sangue ¢ degli Organi Ematopoietici dell’Azienda ospedaliera. Villa Sofia-
~Cervello di Palermo”. In collaborazione con universita a livello
finternazionale, sono stati elaborati, a tal proposito, protocolli piu efficaci: la
{terapia genica e il trapianto in utero. Grazie alla ricerca, sostenuta dalla
. |Fondazione, inoltre, quello per la talassemia dell’Ospedale di Palermo ¢
I’unico centro in Italia in cui ¢ possibile, nell’ambito della prevenzione per le
coppie a rischio, sapere gia alla sesta settimana di gestazione, la condizione di salute del bambino
attraverso la diagnosi prenatale.

TERAPIE - L’impegno dell’associazione ¢ nella continua ricerca di progetti di assistenza medica
finalizzati al miglioramento della qualita della vita per i pazienti talassemici, svolgendo attivita di
informazione ¢ sensibilizzazione sulla malattia al fine di offrire un’informazione sanitaria adeguata
sulle modalita di prevenzione e sulle possibili terapie in via di sperimentazione.
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J{HPIERA CUTINO o

Un nuovo padiglione
per curare la talassemia

DI MARZIA MANCINI

a talassemia & una malattia gra-
« L ve e invalidante. Pero, grazie alla

ricerca, si puo prevenire». Reci-
tava cosi lo spot televisivo di Fiorello in
favore dell'Associazione Piera Cutino in
onda nel 2007. Un testimonial d'eccezio-
ne per sostenere un'associazione nala per
volonta di Franco Cutino, papa di Piera,
una ragazza talassemica di Alcamo (Tra-
pani). Dopo la morte della figlia, la fami-
glia Cutino insieme con il professor Au-
relio Maggio, direttore di Ematologia 11
dell'Ospedale Vincenzo Cervello di Pa-
lermo, e a Rita Borsellino, che ¢ stata il
primo presidente, decise di costituire
un‘associazione. Lo scopo era sostene-
re l'assistenza sanitaria, sensibilizzare 'o-
pinione pubblica, migliorare la qualita
di vita de1 pazienti con la speranza di
raggiungere la piena guarigione.
«Nella nostra associazione», spiega il
dottor Sergio Mangano che da tre anni
ne & direttore, «non ¢’¢ la figura del vo-
lontario perche la talassemia & una ma-
lattia cronica, non un evento traumatco
che ha un inizio e una fine»
La talassemia, o anemia mediterranea, &
una malattia conclamata: consiste nell'a-
vere globuli rossi alterati e quindi
malfuzionanti. Ma non meno insi-
diosa & la microcitemia: il micro-
citemico sta bene, ma e il
portatore sano della talassemia e
puo trasmetterla ai figli. «Se chi &
microcitemico intende procreare»
precisa Mangano «esiste il rischio,
nel 25% dei casi, che il bambino
sia talassemico. Percentuale che

DOTTOR SERGID
MANGANO

Fiorello, nel 2007, é stato testimon
dello spot, a favore della ricerca sulla
talassemia e per sostenere il sprogetto

per ricevere globuli rossi sani. «Questo
perd pud procurare accumuli di ferro
che si depositano su fegato, pancreas,
cuore, polmoni» dice il dottor Man-
gano. «Quindi si sta lavorando su come
ridurre questo effetto. Stiamo inoltre so-
stenendo la ricerca scientifica in tema di
terapia genica che prevede il trapianto
del midollo osseo»

Per quanto riguarda la prevenzione?
«Proprio qui a Palermo, all'ospedale
“Cervello”, ¢ stata messa a punto una no-
vita mondiale: la celocentesi. Questa me-
todica permette di diagnosticare
l'eventuale talassemia del feto gia
alla sesta settimana di gravidanza.
E per di piu con un semplice stri-
scio vaginale, senza dover perfo-
rare con un ago il sacco amniotico.
Un progresso notevole rispetto
agli esam finora n uso, villocen-
tesi e amniocentesi, praticabili
dopo la 10° e 15° sertimana che

Padiglione-. Il polo scientifico sara
pronto nella primavera del 2012.

=22 | pieraCutino
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Associazione

TAL%gggﬁigalla o‘

SERVIZI E NUMERI
L'associazione & nata a Palermo nel
1998.

Sede: Via Trabucco 180, 90146 Pa-
lermo. Telefono: 091.34.68.58.
E-mail: sergio.mangano@pieracu-
tino.it.

Presidente: Alessandro Garilli.
Rivista pubblicata: «Il rosso e il
biancow.

Cifre in Italia: 7 mila persone sono
affette da talassemia; quasi 3 mila
in Sicilia. Sono 3 milioni i portatori
sani. Fino a 20 anni fa la vita media
di un malato era di 15-20 anni; oggi
la prognosi & aperta.

La celocentesi si pud prenotare al
numero di telefono: 091.68.02.770.

sale se entrambi i genitori lo Direttore prevedono appunto l'ago e com- m
sono». La terapia di base perlata-  “passeciasione o1ang comungque, un rischio, www.pieracutine.it £ il sito

lassemia ¢ la trasfusione di sangue

—— SCPPUTE TidoL0 per il fetos
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dell’associazione ricco di informazioni.
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nvenerdi....

DI CARLO CIAVONI

SMS E TELEFONG,
LAIUTO Al TALASSEMIC!
TOCCA I TASTI GIUSTI

A nche nella malattia
si pub essere discriminati.
Esistono patologie che occupano
le pagine dei giornali e ricevono
pit fondi per |a ricerca che altre.
E poi ¢i sono le malattie «orfanes,
quelle che colpiscono pache
persone e spesso nelle zone
povere del mondo. La talassemia
¢ una di queste, Malattia
ereditaria, che determina
una gravissimo stato
di anemia, costringendo
i malati a continue
trasfusioni, 13 talassemia
colpisce soprattutto
il Nord Africa,
dove ogni anno
nascono 330 mila

N CAMPO bambini talassemici.

Nicole
Grimaundo,
testimondal

In Italia, i malati
Sono circa settemila,
dela onlus esi concemrano
Piera soprattutto in Sardegna,
Cuting nella zona del Delta
del Po e in Sicilia.
Ed é proprio dalia Sicilia
che parte un'iniziativa
di solidarieta che ha come
testimonial I'attrice siciliana
Nicole Grimaudo. La onlus Piera
Cutino, fondata nel 1998
per promuovere |'assistenza
sanitaria ai pazienti talassemici,
lancia la campagna Costruire
la salute. Inviando un sms
al 45593 (o chiamando lo stesso
numero da rete fissa), si dona,
dal primo al 6 giugno, un euro
(o due) per la costruzione,
a Palermo, di un nuovo padiglione
per i bimbi talassemici
e una casa albergo
per i loro parenti.
Presidentessa onoraria
della Onius & Rita Borsellino,
www.pieracutino.it (X
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ONLUS SOTTO LA LENTE. Associazione Piera Cutino onlus

RICERCA TRASPARENTE
ED ECCELLENZA:
CUTINO FA SCUOLA A SUD

a poco pinn di dieci anni
I'Associazione per la ri-
cerca Piera Curino on-

lus di Palermo. Nara nel 1998, ha
I'obicttivo di promuovere, mi-
gliorure esostenere |'assistenza sa-
niraria ai paziena afferri da emo-
globinoparie e al contempo sen-
sibilizzare 'opinione pubblica ri-
spetto a queste parologie. Tra gli
scopi dell'associazione il sostegno
alla ricerca scienrifica sulla ralas-
semia, in parricolare sviluppa
progetal di assistenza medica fi-
nalizzari al miglioramenro della
qualica della vira peri pazienti ra-
lassemid in collaborazione con
I"Emarologia 11 dell'Ospedale
Vincenzo Cervello di Palermo.
Sul fronte della ricerca sostiene la
Fondazione Franco e Piera Curi-
noonlus, che sviluppa progera di
ricerca scienrifica in collaborazio-
ne con I'Unir2 di ricerca Piera
Cutino diretra dal professer Au-
relio Maggio che opera all'Ospe-
dale Cervello.

Lassociazione, che nel 2008
non ha ricevuto contmbut pub-
blici, punra molto sulla rraspa-
renza nella gesrione dei fondi an-
chearttraverso la recente adesione
all'lsciruro iraliano della donazio-
ne. «Lidea & quella di avere a di-
sposizione un alero serumenro di

B Numer!

W Entrate 2008 612.273 euro

da privati 100%
W Uscite 2008 569.312 euro

mission 68%

gestione [personalel 14%

attvita promozionale 18%
W Personale

dipendenti 4

collzboratori 19

volontar 7
W 5 per mille 2007

Furme 2655

raccolta 92.550 euro

trasparenza nella gestione dei
fondi che raccogliamo puntando
all'efficienza ed efficacia nella no-
stra azionew, spiega il direrrore
Sergio Mangano.

Dei quattro dipendenti della
onlus, due lavorano all'ospedale
occupandosi dell'accertazione e
della catalogazione dei daci ri-
guardand il registro dei malan di
ralassemnia, mentre tra i collabo-
ratori, ben 16 dei 19 legad all'as-
sociazione sono sanitari che si oc-
cupano di ricerca o di assistenza
s0cio-sanitaria ai pazienti. «L'as-
sociazione si affianca alla fonda-
zione, noi ¢ occupiamo diretta-
mente dell'assistenza dei pazien-

ti, mentre la fondazione della ri-
cerca e arrualmenre anche della
costruzione del nuovo padiglio-
nedell'aspedaler, continua Man-
gano, che sorrolinea I'azione di
comunicazione e sensibilizzazio-
ne alrre che di raccolta fondi por-
rata avana dall’associazione. Tre
le campagne istituzionali: «Un
Natale per i bambini talassemi-
civ, quelladel 5 per mille e una di-
retta alle scuole siciliane. «Abbia-
mo attiva anche una collabora-
zione con il Banco di Sicilia e da
quest'anno con Sicil-Conad: nei
puna vendita siciliani a dicembre
saranno messi dei salvadanai per
lacampagna di Narale, continua
Mangano che non tralascia nel-
I'elenco delle azioni di fundrai-
sing la collaborazione con Fiorel-
lo, iniziara nel 2004, e una base di
circa 7mila donatori. «Per incre-
mentare le donazieni ¢'¢ ora un
comiraro di volonrari che pro-
muevono le campagne di raccol-
ta fondi. persone da sempre vici-
ne all’associazione che insieme
possono confronrare idee ¢ pro-
postes. Anionietta Nembri

Ass, per la ricerca Piera Cutino onlus
via Trabucco, 180 - 90144 Palerme

tel 2 fax 0913446858

infof@pieracutina it - www pieracuting it
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GIORNALE DI SICILIA

=== BENEFICENZA. Incasso di 100 mila euro: somma che servira a costruire un padiglione
al Cervello. In campo attori, vecchie glorie del calcio e volti noti. Madrina Valeria Marini

AL

Sﬁda del cuore nel segno dell’amicizlﬁa.

(abis) Oltre 22 mila biglietti, un incasso
di 100 mila euro. Bagnodifolla perl'otta-
va edizione di «Campioni del cuore»,
partita di calcio a scopi benefici. Sono
scesiin campo, traglialt, attori, giomna-
listi, vecchie glorie del pallone, star del
cinema e volti pii1 0 meno noti della tv.
Dal prato del «Barberan & partito forte il
messaggio di solidarieta nella lotta alla
talassemia. L'incasso & stato interamen-
te devoluto all'associazione Piera Cuti-
no eservira alla costruzione diun nuovo
padiglione a due piani all'interno dell’

ospedale Cervello: sara I'unica struttura-

inltalia con posti letto per talassemici.
Madrinadell'evento, che & stato patro-
cinatodalla Regione e dal Comune, Vale-
ria Marini nelle insolite vesti di capitano
della Fashion Team, una selezione mi-
sta di starlette televisive. Tra loro la
showgirl argentina Belen Rodriguez
(«contenta diaver scoperto unacitta stu-
penda) e le «letteronze» Valeria Sonzo-
gni e Barbara Petrillo. Adisporle in cam-
Po, con grande dovizia, I'allenatore del
«Palermo dei picciotti» Ignazio Arcoleo,
che al termine del match ha confessato
di essersi emozionato «per aver giocato
insieme al mio vecchio allievo Vasarin. E
sonostate proprio di Speedy Tanino («fe-
lice di aver contribuito alla riuscita della
manifestazione, anche seil calcio ormai
I'ho messoda parte»), le uniche fiamma-
te di grande calcio. Basta qualche sla-
lom sulla fascia destra per far fermare il
tempo. Per la cronaca la partitasi & con-
clusa3-1 per il Team Fashion con gol di

R RE

ER

PARTITA DEL CUORE. Mad!

Massimo Costa, Vasari e la calciatrice na-
poletana Annalisa Pirone. Pergliattoria
segno Gianfranco Russo.

Giovane il pubblico sugli spalti. Coin-
volti migliaia di studenti di tutta la pro-
vincia. Ha funzionato la campagna di
sensibilizzazione promossa dal provve-
ditorato agli studi «per riabilitare lo
sportsiciliano come veicolo di conviven-
za civile e di sana competizione sporti-
var. Ragazzine in estasi all'ingresso in
campo di Lorenzo Crespi e Maurizio

r2a%

rina della manifestazione Valeria Marini___

un calcio alla talassemia

[Foto Stupio Camera)

Aiello, colonne della nazionale Attori.
Maurizio Mattioli, numero 10 un po' sta-
tico, ha confessato «I"amore per la pasta
conlesarde». Acclamato anche Milo Co-
retti, vincitore del Grande Fratello 7. As-
sentiinvecei politici annunciati alla vigi-
lia.

Sporte musicaieri hanno viaggiato in-
sieme. Hanno aperto i ragazzi di «Ami-
ci» con l'inno della manifestazione, e
hanno chiuso gli Sugarfree, band catane-
sedelmomento. «E unagrande soddisfa-

zione essere qua e aiutare chi ha vera-
mente bisogno. Giocare? E meglio che ci
limitiamo a suonaren, scherza la voce
del gruppo, Mattia Amantia. In campo
anche Giovanni Caramazza, presidente
provinciale del Coni e Massimo Costa,
numero uno regionale del comitato
olimpico. «Una splendida giornata, ba-
ciataanche dal sole: peruna volta la poli-
tica & rimasta fuori», ha dichiarato in
chiusura Alessandro Anello, assessore
alloSport. ALESSANDRO BISCONT!

19



AL «CERVELLO».

Un milione di euro per il

Un nuovo padiglione per la cura della Ta-
lassemia che fara da sfondo al nuovo in-
gresso dell'Ospedale Cervello. [ lavori
dovrebbero partire nel primo semestre
del 2006 per essere completati (se tutto
va bene) entro diciotto mesi. L'iniziativa
€ nata dall'associazione Piera Cutino
con il sostegno di Enel cuore onlus, L'as-
sociazione creata da Enel per la solida-
rietd, ha destinato un milione di euro
perlarealizzazione del reparto di cura e
diagnostica all'interno del nuovo padi-
glione denominato «Franco e Piera Cuti-
no»dedicato alla talassemia, mentre 300
mila euro sono stati raccolti dall'associa-
zione. In realta per la realizzazione del-
l'intera opera servono in tutto 4 milioni
di euro.

Il progetto esecutivo del padiglione &
gid pronto ed & stata gia individuata |'a-

16/12/°05

LA SICILIA

rea edificabile idonea ad ospitarlo, ades-
S0 manca solo I approvazione del piano
particolareggiato da parte del Comune.

«Questo nuovo padiglione - spiega Ri-
ta Borsellino, presedente dell'associa-
zione siciliana, Piero Cutino Onlus - sar3
un polo d'eccellenza per |'intero territo-
rio nazionale con i piti sofisticati macchi-
nari diricerca, day hospital, un centro di
formazione e una casa albergo peri fa-
miliari dei pazientis,

«ll reparto che realizzeremo a Palermo
- prosegue Andrea Falessi, consigliere di
Enel cuore Onlus - pone le basi per un
progetto di portata piti ampia e di respi-
ro nazionale che possa dare un contribu-
to per la cura di questa malattia che og-
giin Italia colpisce migliaia di persone. Ii
nostro obiettivo & quello di dotare delle
dltrezzature necessarie e pit efficaci i

centri che in Italia si occupano della ma-
lattian,

Testimonial del progetto é Fiorello che
ha destinato parte dei proventi dei suoj
spettacoli e la raccolta dei fondi continua
per arrivare alla meta dei 4 mila euro. Per
sostenere il progetto fino al 31 dicembre
sard attivo anche il numero solidale
48588 per donazioni da 1 euro. Infine,
nel nostro paese sono circa 7 mila i pa-
zienti affetti da talassemia, 2 milioni i
portatori sani e meno del 10% i talasse-
mici con pitt di 40 anni, Nelle coppie a ri-
schio un bambino su quattro pud na-
scere talassemico. Fino a vent'anni fa la
vita di un talassemico era di 15 anni cir-
€a, 0ggi, invece, grazie anche alla ricerca,
lavitadi un talassemico pud raggiunge-
re i quarant'anni di vita.

ALESSANDRA GALIOTO

Enel Cuore ha stanziato la cifra per il reparto contro la talassemia

padiglione

IL PLASTICO DEL NUOVO REPARTO
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GIORNALE DI SICILIA

=== LeTosanNI. Lo spettacolo nel paese che ha datoi natali allamato padre. Previsto pe
ieri allo stadio «Lo Turco» & stato rinviato per il maltempo a stasera alla stessa ora

Fiorello: che emozione esibirmi in patriz
ll ricavato dello show in beneficenza

LETOJANNIL. (crma) Rinviato per il mal-
tempo lo spettacolo che Fiorello avreb-
be dovuto tenere ieri sera allo stadio
«Mario Lo Turco» di Letojanni. La piog-
gia caduta copiosa ieri pomeriggio ha
reso inutilizzabili mixer e luci ed & cosi
slittato a questa seralo spettacolo di be-
neficenza di Fiorello. Gli organizzatori
hanno annunciato che lo show si terra
sempre allo stadio comunale, alle
21.30 e per l'ingresso saranno validi gli
stessi biglietti. Intanto ieri mattinal'ar-
tista siciliano ha tenuto una conferen-
i staiilpa-pei dlustrare [ caratieristi-
che del suo spettacolo («interamente
improvvisato» e con sketch soprattutto
in dialetto siciliano) e dare qualche an-
ticipazione su quelli che sono i suoi pro-
getti futuri. Arrivato con venti minuti di
ritardo, & riuscito a farsi perdonare qua-
sisubito. Investito da una folla diteleca-
mere, taccuini, macchine fotografiche
harisposto alle domande raccontando
aneddoti e in qualche caso imitando
personaggi. Ha esordito visibilmente
emozionato per il fatto di trovarsi a Le-
tojanni, paese di cui era originario il pa-
dre. «E il sogno di ogni artista fare uno
spettacolo nel paese d'origine. Ho fatto
altri show in Sicilia: Taormina, Catania
e Siracusa, mamaia Letojanni», Ma Le-
tojanni non & solo la citta che ha dato i
natali al padre. Lo stadio dove si sareb-
be dovuto tenere lo spettacolo ieri sera
si trova a 100 metri da dove ¢ sepolto il
padre. Lo show, in anteprima naziona-
le, hacometitolo «Fiore, nessuno e cen-
tomilar. Un'allusione a Pirandello e al-
la sua opera? «Piti che altro & un modo
di descrivere la mia carriera artistica. E
difficile dire di me se sono un imitatore
oun presentatore». «Quando si pensaa
me per uno spettacolo, - dice Fiorello
inun tono a meta tralo scherzoso e il se-
rio - c'¢ sempre qualcuno che ha da
obiettare. Fiorello nonvabene per que-
5to: non € un presentatore. Non va be-
ne per quello:non & un cantante. Forse
sono centomila cose insieme o nessu-
na, da qui il titolo».

Lo show e l'anteprima di un tour (
vedra impegnato Fiorello nei teatri i
liani. Ad aprile del 2004 partirala nu
serie di «Stasera pago io». Non harisp
miato qualche parola su Mediase
Rai. «Lavoro con la Rai da due anni -
detto - e credo che si possa dire ch
Mediaset c'e piu collaborazione, le
reti non si fanno concorrenza tra di
ro». Per quest'anno solo tv2 «Abbanc
nerd momentaneamente la radio |
dedicarmi al tour e alla televisiol
Nonriesco afarele due cose contemy
raneamenten. Il ricavato dello spetta

“lo-ehe aviebbe dovuto Leneisiieik s
andra interamente all'associazio
«Piera Cutino Onlus», presiedutada’
ta Borsellino. L'associazione che ha
sua sede nell'ospedale «Vincenzo C
vello» di Palermo, si occupa di ricer
scientifica e dell'assistenza ai malati
talassemia. Con I'incasso dei biglie
verra acquistata una strumentazio
per la diagnosi a fluorescenza. «Fior
lo & dal vivo come @ in televisone -
detto Rita Borsellino -. Quando gli
scritto per chiedergli aiuto ha rispos
subito si». CRISTINA MACCARRO

Lerosanni. Fiorello con Rita Borsellino ieri alla conferenza stampa
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L'Associazione Piera Cutino ha pensato di realizzare un sistema capace di far interagire a distanza m:
pazienti

di GIADALO PORTO

CASE MOTORI LAVORO

assonaTia Rep:
25 maggio 2020

Arriva la televisita al Cervello di Palermo. Il distanziamento sociale & la
raccomandazione piu ricorrente in questa fase 2. Insieme all'uso della
mascherina e al lavaggio delle mani, la distanza di sicurezza & un elemento
fondamentale per contrastare la nuova diffusione del Coronavirus.
L'Associazione Piera Cutino ha pensato di realizzare un sistema capace di far
interagire a distanza medici e pazienti. "Abbiamo gia utilizzato il sistema

televisita - dice Aurelio Maggio, direttore del campus di Ematologia "Cutino" - Attivita Commerciali

proprio con una paziente talassemica che ha contratto il Covid-19 e che per Catania Vendita Cogefim 14045b - BA
RISTORANTE - prov CT SICILIA PRC

fortuna adesso sta bene. CATANIA affittiamo o vendiamo in pos

centrale struttura adibita a....
Un ottimo sistema per continuare a seguire efficacemente la nostra paziente,
garantendo la sua sicurezza e quella degli altri utenti. Stiamo utilizzando
questo sistema anche per consulenze genetiche o controlli di pazienti cronici

CERCA UNA CASA
@ Vendita Affitto Asta Giudi:

in remoto, nel rispetto nelle regole, in modo da prevenire le eventuali Provincia
complicanze da cui sono affetti alcuni pazienti a causa delle loro patologie di Palermo
base". L'associazione € riuscita ad attivare il progetto in tre reparti del
Cervello” - Campus di Ematologia “Cutino”, Malattie infettive e Centro l
Parkinson - grazie alla donazione di UniCredit e al supporto di Olomedia,
Pubblica il tuo annuncio

azienda informatica. Per continuare a supportarli I'associazione lancia il
proprio appello a donare, con la dichiarazione dei redditi, il 5x1000 a sostegno
dei pazienti seguiti al Campus di Ematologia “Cutino”.

Per farlo & sufficiente inserire il codice fiscale dell’Associazione Piera Cutino -
971 444 50828 - nel riquadro del volontariato nel proprio modello (730, Unico
ecc.). Dopo Fiorello, Pif, Teresa Mannino e tanti altri, quest'anno il Testimonial
del 5x1000 ¢ il cantautore siciliano Roy Paci. "Tramite Roy Paci, nostro nuovo
amico e testimonial a cui esprimo tutto il mio apprezzamento per quello che
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Salvo e Delia: "La
talassemia non ci
ha spaventati.
Abbiamo avuto
due figli"
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UNA FAMIGLIA come tanta Dal racconio delia loro stona quas! non < “Ti riporto a casa io”, ¢ lautista Sy
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= moditerranca Dove porta quel pullman

Per una coppia comé 1010 C'& il rischeo del 25% di rasmetters is malats al “Uno shook, o se era uno brave
ok Peor quesio, i occasone dol concopimento dor loro due figh, = sono periona”
amdst all associazone Pwra Cutino che, grane a una collaborazone con
l'ospedale Vincanzo Carvello di Palermo, ha sviluppato una dagnos! prenalale Rami: "Ringeazierd Saltini ma pol
per la talassemia <11 uftando tachs he Innovatve @ 0 eAe et somo anche afroar
beaorns”
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Palermo, un centro per I'anemia
falciforme: la nuova sfida
dell'associazione Cutino

Oggi all’'ospedale Cervello l'associazione festeggia i 20 dalla nascita.
Nuova testimonial la scrittrice sarda Michela Murgia

& GRISI SPICA

Il Campus di ematologia "Cutino” all ospedale
Cervello di Palermo

Un impegno ventennale sul
fronte della talassemia che non
conosce soste. Sichiama
centro di formazione "Prosolidar
per le anemie falciformi la nuova
sfida dell'associazione Cutino,
che verra presentata in
occasione delia ottava edizione
de! "Thalassemia day”. la
giornata internazionale sulla
talassemia che si celebra I'S
maggio € che in Sicilia sara
carattenzzata da una sene di
eventi di conoscenza e dh
sensibihizzazione sull anemia
mediterranea Oggs all'aula

magna “Vignola® dell ospedale Cervello sono stati celebrati 1 20 anm
dell'associazione (nata nel 1998). L'occasione per fare un bilancio sulle
iniziative svolte, ma anche per presentare | nuow progetti. A cominciare
appunto da questo nuovo semizio sull’'anemia falciforme che sorgera presso il
Campus di Ematologia Cutino del Cervello, grazie al sostegno della
Fondazione Prosolidar, e 1 cui lavon sono gia partiti
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Talassemia, a Palermo un corso con
la partecipazione di medici da
diversi parti del mondo

205et 2077

Inziativo & Villo Sofio- Cervelio e fondazione Cuting, $ svolige fino o soboto 23
settombre fra gh ospedol Cervelia, Villo Sofio ¢ lsmett

di Redazione

¢ w]eo S]]

PALERMO. Arrivano dal Palostan, dalla Thalandia, ma anche dall'Egitto, dalla Malesia, dal Kuwait. e dagh Usa,
oltre che dalltaka. SONo | Corsst che partecipano questa setbmana, fino a sabato 23, al corso teorico-
prateo di alta specalzzazone «Le talassemie e l'anemia falciforme: dalla consulenza genetica, al
laboratorio, al letto del pazientes.

Uinizatwva ¢ stata promosso dall'Unith operativa di ematologia ¢ malattie rare del sangue ¢ degli organi
ematopoietic delfAzenda Villa Sofia-Cervello ¢ dalla Fondazione Cuting, con la deezone scentifica del

professore Aurelio Maggio & defla dr.55a Santina Acuto Seguic su Facebook
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Sanita, nasce a Palermo la
Biobanca per cellule staminali e
procreazione assistita

Il nuovo laboratorio é costato 250 mila euro. A breve i primi cicli di
fecondazione medicalmente assistita all'ospedale Cervello. Con i nuovi
livelli essenziali di assistenza appena varati la procreazione asistita
diventa gratuita ma bisogna stabilire se si paghera un ticket

& GIUS| SPICA

-

B

Lomgaaoops ) gennss 201

Tagho o8l nastro ar ospadale
Caryalo Ol PRlermo per [a pnema
DONCE PUDDIKS O cefuie
staminaé mesenchimal, o
ombrioni ¢ gametl per ia ncerca
sube malathie genctiche ma
ANChE per I3 procreanons
meGcaments asusila Una
Swobanca che prometie O
diventare punto di riferimento per
B d3gnot @ 1a meocina
ngenerativa In Soika La struttury
€ SLAla nauguala ogdl pressd i
Friguriferi per i1 cnncorservasime ifelle Campus & Emstologia *“Cuting”
aeituie deMospedale & via Trabucco, ala
presena oalassessore ata

Saute Balco Guxciard: ed @ s1ata reaiqzada con | fondi ded Progetio santano
MAZONNE & OSTANENIA OSPEGNIEA CON I SUPPONO (b Fedetyma Falemd
Un laboratona aifavanguardia, unko in itaka per furaonl costelo quak osa
come 250 mili fra locall ¢ attrezzature tra cut | contenfion per i
cooconservanone dele cofivle L'unca struttura simie in Scita, dedcata perd
solamenie Aila CONSErvENone o8| gamet. & SLata appena naugurata ¥
Cannzzaro d) Catana. DS 1684 esste 3 Palermo anche 3 Bobanca deka
Chnica Candeia O Falemmo. dove vengano conservall emboion! € gamest!
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New Horizons € a
caccia di un nuovo
obiettivo

Chirurgia: rischi piu
alti per gli
afroamericani

o ¥ o |
La pandemia e il fumo: - ° - '

p ! /%1% Bolliti dal caldo? Il
un connubio X
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Staminali, paziente siciliano a New York per una
terapia genica contro la talassemia

In cura presso il Campus ematologia Cutino dell'ospedale Cervello di Palermo

HOME | SCIENZA | SALUTE

00C¢C

Codice Sconto

CheBanca
Codice Promozionale CheBanca

-~ Credit Agricole
Codice Promozionale Credit Agrico.
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Palermo, 15 giu.(AdnKronos Salute) - Un mese a New York per vincere Codice Promo ltalo

la battaglia contro la beta-talassemia grazie alle cellule staminali . Zalando Privé

geneticamente modificate. Un giovane paziente siciliano in cura presso —

il Campus di ematologia Cutino dell'ospedale Cervello di Palermo ¢ da 3
settimane ospite del Memorial Sloan-Kettering Cancer Center nella
Grande Mela, struttura all'avanguardia nel mondo, per sottoporsi alla
terapia genica, ultima frontiera introdotta nella lotta all'anemia
mediterranea.

Per il Campus Cutino si tratta della seconda fase di sperimentazione per
questa terapia che utilizza un vettore virale per trasportare all'interno
delle cellule del paziente la porzione di Dna responsabile della
produzione dell'emoglobina, carente o assente nei pazienti talassemici.
"La terapia genica - spiega Aurelio Maggio, direttore dell'Unita
operativa di ematologia e malattie rare del sangue di Villa Sofia Cervello
- & la nuova frontiera per la cura della talassemia, grazie all'utilizzo delle
cellule staminali" del malato geneticamente corrette. "Gia 2 nostri
pazienti si sono gia sottoposti al trapianto - ricorda - e in uno di questi il
risultato é stato di una riduzione del fabbisogno di trasfusioni del 50%.
Adesso ha preso il via una nuova fase di sperimentazione, con un
protocollo modificato, che ci auguriamo porti a risultati ancora
migliori".

La procedura di correzione genetica avviene in provetta, dopo avere
selezionato le staminali ematopoietiche dal midollo osseo. Le cellule

mreRmer

Zalando Privé Codice Sconto

Groupon
Codice Sconto Groupon

Myprotein
Codici Sconto Myprotein

... di chi hai detto che é

la prima impronta
sulla Luna?

Vedi anche
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Sicilia: battezzata la rete regionale delle
biobanche

22 aprile 2014 Cronologia articolo

¥ Tweet | 1| 240 0 AAEE

Si chiama Rimedri il network destinate a mettere assieme tutte le
biobanche della Sicilia con finalita sia terapeutiche che di ricerca. La
"Rete regionale integrata clinico-biologica per la Medicina Rigenerativa
- Rimedri" & stata presentata oggi a Palermo presso I'Azienda
Ospedali Riuniti Villa Sofia-Cervello, capofila del progetto finanziato
con fondi Ue dagli assessorati alle Attivita Produttive e Salute.

«Questa rete nasce per mettere a sistema le sinergie esistenti in tutta
la regione e che molto spesso non dialogano fra di lorox» - ha splegato

- Ignazio Tozzo, Commissario straordinario dell’Azienda Villa Sofia-

Cervelio. -«Villa sofia si & fatta capofila per mettere insieme tutte le eccellenze della sanita siciliana,
sia nel pubblico che nel privato, per avere lo stesso linguaggio, gli stessi requisiti @ soprattutto
mettere insieme le risorse umane perché se si deve fare ricerca di eccellenza bisogna unire le forze
per raggiungere obietlivi ambiziosi".

La rete coinvolge strutture pubbliche e private (le quattrc biobanche esistenti presso "Azienda Villa
Sofia-Cervello, la Banca della Casa di Cura Candsla di Palermo, la Banca dell'lstitutoOncologico del
Mediterraneo di Catania, {a Banca di acidi nucleici @ amniociti di Avola), enti di ricerca quali il
Dibimis e lo Stebicef dell'Universita di Palermo, la Fondazione Franco & Piera Cutino e il Servizio di
Immuncematologia e medicina trasfusionale dell'Asp di Ragusa, e si avvale della collaborazione del
Centro Nazionale per le Risorse Biclogiche riconosciuto dal Miur.

w«Soltanto attraverso questo nuovo modo di operare si possono raggiungere risultati importantis, ha
commmentato I'assessore alla Sanita, Lucia Borssllino, facendo riferimento alle sinergie con
I'assessorato regionale alle Attivita Produttive che seno alla base della nascita della rete integrata
"Rimedr". «Da questa rete - ha spiegato la Borsellino - ¢ aspettiamo risultati importanti soprattutto a
medio lungo termine: in primo luogo dovra definire un sistema omogeneo di requisiti strutturali,
fecnologici, organizzativi che in questo momento mancano all'interno del sistema e che sono stati
alla base della frammentarieta delle attivita di ricerca in Sicilia». Secondo |a Borsellino «il network
delle biobanche & un esempio importante di come si possano mettere a sistema tutte le iniziative
presenti in Regione, ma guarda anche a una logica di integrazione di rete sovraregionale perché,
specie in questo campo, non si va da nessuna parte se non allinterno di un contesto nazionale e
aurcpeo dove, peraltro la Sicilia & in una posizione strategica essendo al centro del bacino del
mediterraneos. «ll sistema sanitario regionale non va visto solo come un ente ercgatore di servizi
essenziali - ha concluso - ma soprattutto come un vettore strategico di innovazione, ricerca e
produttivitad . Va visto cioé come componente del tessuto produttivo del Paeses.
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Sindrome di Down: diagnosi precoce con la
celocentesi

by Lentano Ciro uprile 18, 2014

Diagnes! non invasiva su DNA fetale Sicura alternativa all Amniocentest i\

| § LELTTEN LY B ETER Be the first of your fiends to recommend this.

Diagnosticare le malattie rare e su base genetica con un tempismo tale
da poter favorire, ai genitori, 1a pessibilita di scegliere tra diverse
soluzioni quali I'interruzione volontaria di gravidanza oppure delle
terapie in utero per tentare di porre un rimedio, seppur parziale alle
diverse patologie, in particolare la sindrome di Down, la cul
condizione implica uno sforzo notevole, nel corso delia vita, non
soltanto al nascituro ma soprattutto alla famiglia per I'assistenza.

Grazie ai risultati ottenuti dallo studio sulla celocentesi, da oggi
potrebbe essere possibile attuare tale scelte diagnosticando le malattde
rare, e proprio la sindrome df Down, gia al Il mese di gravidanza, il
tutto con una pratica la quale, come descritto da Aurelio Maggio,
direttore dell’Ematologia II presso il Campus di Ematologia “Franco
e Piera Cutino” all'ospedale “Cervello” di Palermo: "Il prelievo avviene
senza perforare sacco amniotico e placenta, ossia senza piit ago nel
pancione e con ridotti rischi per il feto. La celocentesi fornisce risultati
certi al 100% gia dal 2° mese di gravidanza”.

Lo studio sulla celocentesi & stato avviato dalla Fondazione Cutino, sfruttando le ricerche di Maggio, ideatore
dell’esame, i cui primi risultati hanno fornito ottime risposte nella ricerca della Talassemia, tentando quindi,
con uno studio separate, e condotto col supporto di altri ed importanti Enti nazionali, di applicarne i vantaggi
per 1a sindrome di Down: “Le malattie genetiche sono causate da anomalie del genotipo o da alterazioni del
numero o della struttura dei cromosomi. Isolando, tramite celocentest, le cellule embrionall dal liquido celomatico,
st pud analizzare il loro DNA alla ricerca di qualunque patologia cromosomica o genetica. I dati preliminari
lasciano ben sperare per la realizzazione, con celocentesi, di un nuovo test precoce per la diagnosi prenatale di
malattie cromosomiche”,

La notizia, sugli ottimi risultati ottenuti dalla celocentesi, ¢ stata rilasciata tramite una nota dell'Associazione
Piera Cutino e diffusa pubblicamente dall'Osservatorio malattie rare, aprendo a nuovi e possibili futuri scenari
per gli approcci terapeutici, a carattere genetico, sul feto.
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PROGETTO LICNET. L'iniziativa dell'associazione Cutino cainvolge 12 centri in tutta Italia. Awviata raccolta di fondi

Talassemia, metodo non invasivo
per controllare il ferro nel fegato

weo Talassemias ¢ risonanzs magneti-
€3 - un nuovo sistema di indagine che
evita Ie hiopsie per contrullare il ferro
nel fegato - e dapu tin passaggio teeni-
0 in Australia, tove le immagini della
risonanza vengono «lettes e tradotte in
miltigrammidi ferro nel sangue, si pre-
dispone la terapka mirata sul paziente.
Il progetto si chiama Licnet, 2 un
network unico al monda voluto e crea-
to dall'Associnzione Piera Cutino che
comprende 12 centri di talassemia in
tutta Iralia, e che da oggi - nel settore
delia promozione - avvia «Un Natale
per ibambini talassemicis. Con iniziati-
ve, raccolte di fondi attraversn Intesa

San Paolo e con il lancio di sostegno ai
piceoli pazienti del panettone Fiasco-
naro,

Licnet per migliorare la diagnosiela
cura dei talassemicl misuranda in ma-
niera non invasiva gli accumull di ferro
nel fegato, | risultati scientifici dei pri-
mi due anni del nuovo metodo saran-
no presentati I'8 dicembre in Usaa San
Francisco, al convegno dell'Ameritan
society of Hematology. In anteprima
sono statiillustrariieri all‘'ospedale Cer-
velio dal professor Auretio Magglo, di-
rettore di Ematologéa I per le malattie
rare del sangue dell’Azienda Villi Sofia
Cervello e referente scientifico di Lic-

net.«Unametodicanon naciva eserva
mezzo di contrasto, molto efficace, un
esame di circaventi minntiv, ha spiega-
toil professore Maggio. « liveli i ferro
eépatico detefminato medianze la riso-
nianza magretica mostrano una eccel-
lente correlazione con quelli ottenuti
con biopsia epatica e questo ha consen-
1o una pilt alta definizione delle cure
ederapie mirates. «Un risultato straar-
dinarios anche peril consigliere dell'As-
sociazione Cutino, Giuseppe Cutino,
“un traguardo raggiunto grazie alla si-
nergia con Fospedale Cervelloe. Rap-
porto di collaborazione fra Associazio-
ne eospedale confermatn dal diretiore

generale Gervasio Venuti, sun'eccellen-
za di livelld internazionales,

Il panettone promozionale Fiasco-
naro sarh vénduto in tutte le scunle ita-
liane, nei supesmercari e centri com.
merciafi, Banca Prossima del gruppa
Intesa lo distribuir in tutte le filiali sici-
liane & nelle partite del Barcellona
Basket. A sostegno dei bambini talasse-
mici la gara fotografica #Bello &Buono,
un selfiecon il panettane spedito www.
pieracutino,ite premo finale. La possi-
bilita di richiedere da tutta Italia il Pa-
nettone dell'Associazione tramite sms,
whatsapp, numero 342.7264955,

Sono circa 2.400 | talassemici in cu-
ra al Cervello, B00/900 sotto i 18 anni,
70 minori di 6. Il controlio del ferro -
con risonanza magnetica - va farto dai
7-8 anni e poi annualmente perché le
trasfusionid’obbligo per questa malat-
tia portano un sovraccarico di ferro.
["07"] GELIA PARRINELLD
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Apre il campus di Ematologia al Cervello una eccellenza europea - Palermo - Repubblica.it

cervello_una_eccellenza_europea-58456321/

Apro il campus di Ematologia

al Cervello una eccellenza europea

Lo ha voluto la fondazione Franco e Plera Cutino: & fa prima struttura europea in cuw si potranno
eseguire | trapianti con le cellule staminak ai malati &\ 1alassemia, finora possibill solo negh Stati
Uniti. La testimonianza di due ragazze sicliane operate negh Usa

di GIUSI SPICA

[ Lo feggo dopo |

La pnma petra fu posta net 2008. Ogg, a soll tre

anni dalfinizio di quel sogno, Il campus “Franco e
Plera Cutino” per s cura dei malati di talassema &
: K realtd. La struttura appena inaugurata, con i suol SFOGLIA
B 4.500 metn quadratl e |a sala per | trapant, & unica
(. 3 In Europa, Un sogno da cingue miiond di euro reso IN D‘G"ALE
possibile dalla generosita di privati & famgle di tutta
\ |talia. E cosl | pazienti siciiani, e non scio, non -
i dovranno pid emigrare in Amenca per essere e—
"lrxro del nuovo Campus trapeantati. A rendere omaggio al nuovo centro, |
primi due siciiani al mondo ad aver subito if trapianto
ulasumla. ospedale cervello, con cellule staminall, Il "padre” della cura e nicerca
palermo, franco e plera cutino sulf'anemia mediterranea David Weatherall & uno der

massimi esperti della terapia genica Mche!
Sadelamn.

€ GUARDA ! Le Immagini del campus / L'inaugurazione

Sono loro, Mana e Valentina, le protagoniste defia seconda gomata di festeggiaments per i taglo
del nasiro defla nuova siruttura. Sono le prime due pazienti al mondo ad aver subito fa cura con le
callule st . Una terapa sp le che te nel prefievo di dna che, una voita lavorato
in favorato in laboratonio, viene remniettato endovena. E cosl per le due siciiane si accende ia
speranza di tomnare 3 una vita normale. "Sono stata operata & novembre al Memonal Sloan
Kattering ai New York dal professore Boulad - racconta Valentina Dolce, 23 anni - e adesso
incrocto be dita: dovrd aspettars un anno per capre se sono guanta del tutto”. Come lei, anche
Mara Greco, 18 anni, ha scelto di sottoporsi &l trattamento spenmentale: “Tutle le spese - dice
- sono state pagate dalfassociazione Cutino, dal viaggio al soggiomo. Da quando sono nata ogni
15-20 giomni devo fare una trasfusione del sangue. Per non partare delle analisi e dei prefievi
continul. Adesso per me sl aprono nuove praspettive di vita®.

In Sicia !a talassema colpisce pd di 2.500 persone, sw circa 7000 in tutto i teriono nazionale.
Una realta che non suscita Minteresse economico defle grandi case farmaceutiche perché

considerata una patologia rara, ma che non lascia indifferenti | component! di una famigia RISTORANTI E LOCALI A PALERMOnc/
alcamese che viene investita da un lutto il cul ricordo non vuole stiadire nel tempo."ll dolore per Palermo Mangiare e bere
la perdita di ma sorelia - dice i regista Giuseppe Cutino, presidente deila Fondazione Franco e Tiplci (19) 2
Piera Cutino - & stato elaborato dalla nostra famigha trovando piena vita nelfassociazionismo. D& pizzerie (sg) ~ Cefall (30)
qui, Nimpegno a sastenere con tutti | mezzi possibll g studi volti ad una concreta via di Specialita di Bagherla  (29)
guanigione, trasformando un progetto utopico in una realtd tangibde”, carne (37 Carinl (18)
Specialita di Monresle  (18)
|| Campus aspira ad essere un polo d'eccelienza nazionale @ un centro o formazione per medici, pesce 42)  yorrasinl  (13)

biclogh e tecnici provenienti dal bacino del Mediterraneo. E Funica struttura in Eurcpa ad inglobare  Migllorl ristorant! Altre citta
anche la sala trapianto per [a terapia genica. | lavon, seguiti dalfarchitetto Silvio Piccolo, si sono Migliorl locall

appena conclusi & da subito sono aglodl | locall per I'area di degenza, con 18 posti lefto, camere

sterill destinati ai pazientl trapiantati, una ludoteca per | pil piccoll, la “Casa Amica” con | suol 50 Visuallzza tutte le offerte e scont|
posti letto per | famlian del ncoveratl dell’ospadale Villa Sofia-Cervello. “Per | pnmi trapianti -
spega |l primario del reparto Aurelio Mangano - si aspettano le autorizzazion: ministerial e

Cerca un nstorants o un locale
verosimimente si partird tra un anno”.

» Solo la citta
L'associazione Pera Cutino Onlus & nata nel 1988 con lo scopo d promuovers attivita d ) Gitta e provincia
informazione, prevenzione e assistenza sanitana, ma anche con lowettivo di raccogliers fondi da
destinare alla ncerca scientfica. Da allora sono stati raggiunti notevod progressi, grazie al lavaro [
dello staff diretto da Aurelio Maggio presso il reparto di Ematologia @ Malattie rare del sangue. In
collaborazione con universitd intemazionall, sono statl elaborati Ia terapia genica e |l trapianto in
utero, Quello dell'ospedale di Palermo & I'unico centro in 11akia in cui & possibile sapere gid alla

| Cerca.

TROVA INDIRIZZ] UTILI

sesta settmana di gestazione la condizione di salute del bambino attraverso la diagnosi prenatak Cerca negozi e professionisti
delta celocentesi, [Cosa vuoi cercare? |
l Palermo l

| partner che hanno reso possibile I raggungmento di guesto pnmo traguardo sono Enel Cuare
Onius, Novartis, Créesi, Rotary Al Unicredd, IntesaSan Paoio, Banca Prossima, Siciconad. | V/clmo = | Cerca.
|l prossimo obéettivo & Fattivazione dei laboratort d'analisi allinterno delta struttura: un aitro sogno

da un milione & mezzo di euro. Adesso si apre ia nuova gara di generosits a caccia del miione @ | Naviga per categorla:

mMezzo o euro Necessano per realizzare | nuovl laboraton d'analisi della struttura. . %LEGGIO AUTO

> NCESSIONARI AUTO  TAXI
1 P
(09 maggio 2013) © RIPRODUZIONE RISERVATA . RMACIE OSPEDALI PRONTO
SOCCORSO
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Terapia genica, ultima frontiera

della scienza

La ricerca in Sicilia si riorganizza
e cerca di migliorare
i giorni dei malati di talassemia.

A questo contribuisce anche la diagnosi
prenatale e la terapia genica,

ma i timori sono per i tagli alla sanita.

I punto del professor Aurelio Maggio
Teresa Bellemo

a vita di tutti

n un territorio dove la talassemia ha una

diffusione molto lontana dalla sua nor-

male definizione di malattia rara, si rivela

importantissimo il supporto della ricerca
c della prevenzione. A questo servono le facilita-
zioni messe a disposizione dei malati da parte del
servizio sanitario regionale, come I'esenzione del
ticket per le donne che efferruano il rest e per i
loro compagni a rischio. Una delle problematiche
pili complesse legate a questa malattia ¢, infarti,
quella della forte probabilita di avere figli ralas-
semici. Sotto questo aspetro la Sicilia ¢ all'avan-
guardia. Il polo di Ematologia II dell'ospedale
Villa Sofia-Cervello di Palermo ¢ infawi I'unico
centro in Italia che offre la diagnosi prenatale me-
diante celocentesi. Questa innovativa tipologia di
diagnosi consente di avere conoscenza sullo stato
fetale a solo due sertimane dal test di gravidanza.
La diagnosi ¢ eseguita dalla settima alla nona
sertimana di gravidanza ed ¢ possibile avere il ri-
sultato in pochi giorni. Un supporto fondamen-
tale quindi per tutte le coppie malate o portatrici
sane del morbo. Ne parla Aurclio Maggio, diret-
tore della strurttura, che sortolinea come questa
diagnosi sia preziosa per molte coppie anche a li-
vello nazionale. «Nel nostro centro arrivano cop-

W 170« DOSSIER « SICILIA 2012

pie provenienti da diverse regioni italiane, non
solo dalla Sardegna ma anche da Lombardia,
Piemonte, Veneton.

Quali sono i risultati della riorganizzazione

della rete regionale della talassemia che vede al
centro proprio il polo di Ematologia I1 da lei
diretto?
«La rete regionale della ralassemia consente di ese-
guire prevenzione, terapia e ricerca clinica attra-
verso I'individuazione di compiti specifici asse-
gnati ai diversi centri di talassemia individuati.
Tale riorganizzazione consente di assistere il pa-
ziente in accordo alla severita della sua patologia
in centri specializzati. La Sicilia & Punica regione
italiana a presentare una strutcura di rete cosi ar-
ticolata ¢ ad avere, in contemporanea, un finan-
ziamento regionale dedicato per la ricerca. Biso-
gna ricordare che la prevenzione si basa anche
sull'esenzione dal ticker per le donne dai 15 ai 50
anni che eseguono il test per la talassemia. Lesen-
zione al pagamento del ticker viene estesa agli uo-
mini se partner di donne portatrici sanes.

Quali sono le ultime scoperte e gli ultimi
progressi fatti sul fronte della ricerca?
«Possiamo distinguere progressi nella terapia con-

\'Cil‘&:\l)llﬂlt‘ e prugrusxi I’IL‘":I K’I‘ﬂpi:l non conven-
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Mesette condizioni). Simile obiettivo si pone anche
L silocentesi. In questo caso si vanno ad analizzare
" coriali placentari, in un periedo compreso tra la
s = Pundicesima settimana.
| L Translucenza nucale & un'ecografia che va a misu-
e entro il primo trimestre di gravidanza, la fessura
| hucida che si trova a livello della cute nucale del
o maumentodellospessoredellatranslucenzain-
e & un aumento di rischio di anomalie Cromosomi-
e come lasindrome di Down o di malformazioni nel
S Ma la questione, come si diceva, € solo statistica.
W o= test, infine, valuta la presenza di tre sostanze
| Sedente in parte dalla placenta e in parte dal fegato
L o lalfafetoproteina, 'estriolo non coniugato €
% Seta-gonadotropina corionica. | risultati ottenuti
Wm0 inseriti in un computer che, con un softwa-
" Sedicato, li elabora prendendo in considerazione
Sl parameltri come I'eta materna, il peso corpo-
s dellz madre, la settimana di gestazione datata
J amente, 1a presenza di patologie materne

I
a
x
[*]
o
@

Il piil recente dei test,

sviluppato in ltalia,

Estratto da
Pg 29

individua la talassemia

(per esempio il diabete), un'eventuale gravidanza ge-
mellare, Lelaborazione di tutti questi dati fornisce
un numero, che esprime 1a probabilita che la gestante
possa avere un figlo affetto dalla sindrome di Down.
Ultimo arrivato tra i test prenatali, la celocentesi. Un
esame che consente di sapere, gid al secondo mese di
gestazione, se il feto sara affetto da talassemia. La tec-
nica & stala messa a punto presso I'Ospedale Cervello
di Palermo dall'equipe guidata dal professor Aurelio
Maggio e a giorni sard oggetto di una pubblicazione
sul prestigioso British Journal of Haematology. B
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Successo palermitano
trapiantato il fegato
a paziente talassemico

E'il secondo caso al mondo: «Hope» sta bene

PaLermo, «Hopes: speranza in inglese. Dietro questo
nome, dal chiaro significato simbolico, si nasconde
V. R, un uomo di 42 anni di Ribera, in provincia di
Agrigento, il secondo talassemico al mondo ad es-
sere stato sottoposto ton successo a trapianto di fe-
gato. Un primato tutto palermitano, frutto della
. stretta sinergia fradue punte di diamante della Sa-
* nitd isolana, I'ospedale Cervello, all'avanguardia
nelle cura della taiessemia, e 'Ismett, [stituto me-
diterraneo per i trapianti.
La delicata operazione & stata eseguita il 6 aprile

.esordito Maggio - si pensava a questa
‘me a tma condizione clinica che, comportando tra-

che {l direttore amministrativo, Roberto Collett, il

direttore medico di presidio, Gabriella Filippazzo, e

cnuseppe Cutipo rappresentante dell'associazione
«Piera Cutinor.

Una svolta resa passibile grazie ai natevoli pro-

i della medicina compiuti nel trattamento

della talassemia. €Una quindicina di anni fa - ha
malattia co-

sfusioni di sangue dai sei mesi di vita in poi, avreb-

dalla sintes! difettasa
di emoglabina,

la proteina del sangue
che trasporta 'ossigeno

W Sintomi e cONSEqUenze v i

¢ Grave anemia
¢ Modificazionl scheletriche
¢ Se non curata porta
alla morte prima dei 6 annl
di vita

‘Terapia - ‘

¢ Ripetute ha:lu:lnnl
di sangue ed Infusion|
(lunghe anche 12 ore.
di sostanze che el
I'accumulo di ferro

¢ 3>
Lo prm o 0 S ol Y

be portato alla morte intorno ai 20-25 anni. In que-  *
sya ottica, utilizzare un organo per un paziente di
questo tipo sarebbe stato interpretato come uno .
spreco. Oggi non & piiy cosi: L'aspettativa di vita &
notevolmente migliorata, dilatandosi nel tempo e
consentendodi di deﬁ:ﬂmogg:htalassuﬂamnpi—

tologia a

! V R.ha trascorsi ospedalieridi
tutto Oln: latalassemia che lo costringea
trasfusioni di sapgue sin dall'eta di appena sgi me-
si, il paziente ha subito 'asportazione della a

|4s\1-\ j

del 2007. Qualche anno fa, un paziente canadese era ILPRIMATQ  seianni. Nel 1981 gli venne diagnosticata I'epatite
stato sottoposto alla stesso intervento in un aspeda- Lint t0é g.gnmo anni fa comparve anche un tumore epa- - .
le di Toronto, nterven

Una scommessa vinta, hanna ﬁfenm feri : I passi avanti compiuti sul fronte della sicurezza |
mattina el corso della conferenza Stam Stato esegullo  gell trasfusione e del miglioramento delle tecniche
zata al Cervello il direttore generale de(‘l’ospeda]e nell 'apnle di osservazione dell'accumulo di ferro nell'organi-
Francesco Falgares, che ha visto schierati in primali- | scorso. L'unico smo - uno degli Fﬂ'e(d pit gravi della patologia -
nea i medici di Ematologia Il con Talassemia del no- : o hanno convinto I'lsmett a tentare il trapianto,
lsocomiodnadino, diretta da Aurelio Ma dic::del- precedente in * lM:essg -lg:pg st(anbs;;ne el:m‘tllntl:; :! sgt;opg;lsi
'équipe chirurgica dell'lsmett ﬁndz ttore a terapia per contrastare al i base dal-
mégdifo-sden;'xt]‘xm. Bruno Gridelli (nella foto). Canada . la quale & affetto,

Presentiieri nell'aula didattica Vmcenzn Fician- — ROBERTO VALGUARNERA
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Da una ricerca la cura delle cellule malate. In Italia 8 mila pazienti

Staminali anti-talassemia

Roma. Curare le cellule sta-
minali portatrici del gene difet-
wso che causa I'anemia medi-
terranea grazie all'azione d una
sorta di “cavallo di Troia", per
poi Teimpiantarie, una volta “sa
nate”, nel paziente talassemico
garantendogli cosi la guarigione.
Si basa su questo meccanismo il
nuovo omettente metodo
che gorreg;e portare alla cura
definitiva della talassemia atira-
Verso, appunto, la terapia genica
applicata alle celjule staminali.
La terapia - gia sperimentata con
suctesso sul [opy, t primati e ora
anche su cellule staminali uma-
ne - & frutto della collaborazione
tra I'o “Cervello” di Pa-
lermo e il Memorial Sloan Kette-
ring Cancer Center di New York.
Nel monde i malati di anemia
meditertanea sono otto milioni
I italia ottomnila.

Q) Servizio a pagina 9

dapag. 9

- Ricerca congiunta tra un ospedale di Palermo e un centro americano

Dalle staminali la cura alla talassemia

Nelle cellule malate sara sostituito il gene difettoso

». Della stessa opi-
nione & Sadelain: <Molti sarebbero i
vantagg di tale terapia: si annulia il
rischio di rigetto,
reimmesse Sono le cel
stesso paziente e si utilizzerebbero
dosi minime di chemio.

Roma. La chiave per una cura de}-
la talassemia (0 anemia mediterra-
nea) che nel mondo colpisce oltre 3
milioni di persone e 8.000 in ltalia,
sta nella cura delle ce]lule staminali
“malate’ del pazjente che danno Juo-
go alla patologia. Curarle, significa
sostituire il gene difettoso che im-
pedisce la produzione di un'emo-
globina normale con un 2ne $ano,
trasportato da una sorta di “cavalic
di troia™ un vettore virale in cuij j
geni_pericolosi sono rimpiazzati da
quelli curativi e che riesce ad entra-
re nella cellula per sanarla. Dz
questo “cavallo Troia” potrebbe
arrivare la cura definitiva per la
talassemia: if vettore, messo a pun-
to in laboratario, & stato battezzato
G9 ed & il frutto del lavoro congiun-
o dell’ uig: della Divisione di
Ematologia dell'Ospedale “Cervello
di Palermo, diretta da M?un’.ﬁp Mag-
sio, ¢ deéll'équipe di Michaei Sade-
lain del Dipartimento di Genetica
Umana del Memoria] Sjoan Kette-
ring Cancer Center di New York. [
Primi risultati, hanno affermato gih
scienziati, sopo «entusiasmanti»: Ja
terapia genira sufle staminali contro
Ia talassemia funziona nei topi, nei
priroati (esperimenti sono stati con-
dotti sy due scimmie, con risultati
soddisfacenti ad un anno dall'inter-
vepte) & anchie su cellufe staminali
umane {prelevate dal. midollo osseo
di 10 pazienti siciliani, sono state
purificate e quindi congelate per es-
sere inviate oltreoceano, dove gli
esperti americani le hanno trattate
con if vettore G9).

Gli esperimenti (i cui risultati sono
pubblicati sulla nivista "Nature Bio-
technology’} sono stati
alla cura dell'anemia falciforme (in
cui l'emoglobina
ciente ma anomala e per questo,
oltre a immertere il gene. sano, si
abbassa 1a concentrazione della

finalizzati

rodotta & suffi-

ottum: risujtatys,

erché ad essere
e cellule dellq

proteina anomala introducendo an-
che una molecola con azione di di-
sturbo), ma [a cura & estendibile alla
taJassemia {Qui l2 quantiti di emo-
globina otta & insufficiente e
percid si Incrementa Il quanrtitativo
del gene mancante). cle cellule
stamuinali modificate attraverso la
terapia genica hanno mostrato un
aumento della produzione di emo-
globjna fetale, cio? sana, di 4-5 vol-
te rispetto ai fivelli di base - ha
spiegato Maggio - inoltre, nelle cel-
lule di pazienti affetti dalle forme
pit gravi di talassemia s1 & avuta
una ione del 90-95% della pro-
duzjone di emogiobina difettosas.

Il percorso di terapia, ha sottoline-
ato «consiste nel prelevare celluje
staminali emopoietiche, ovvero de!
midolle osseo e ggrutate alla pro-
duzioge di emoglobina, dal paziente
per trattatie con i1 vettore virale,
una volta guarite le cellule verranno
E'cmtrodorte_ nel malato, che pe}

2t U &1 sara sott o a2 un
ciclocfi?péhemlorerapia ommoderata in
modo da climinare tutto il midollo
0sses malato, incapace di produrre
eipoglobing uumuin. o

In pratica, ha affermato Maggio,
<si tratta di un vero e proprio atito-
trapianto, da cui ¢ lecito attendersi
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Una cura genetica da speranza ai talassemici

Cellule starninali contro l'anemia mediterranea: la terapia presentata ieri a Roma

Ducclo Pasqua

®Una nueva tlerapia per

sconfiggere I'anemia mediter-

ranea. E stata presentata ieri a

Roma, nell’ambito della Gior-

nata Mondiale della Lotta alla
) ia. Un' y

¢isono circa 8mila (400 nel La-
zio), mentre due milioni e mez-
20 50N0 i sani che ri-
schiano ¢i trasmetiere la ma-
lattia ai figli. Finora i malati so-
no stati costretti a sottoporsi a
continve trasfusioni e pesanti
ierapie. con poche prospettive
conarele di guarigione. Unaso~
huzione efcace &1 traptamo di
midollo osseo, ma per buona
parte dei pazionti non si riesce
a trovase un donatore compati-
bile. L4 scoperta anmmciata ie-
T rappresenin duntgur una
nuova speranza per i talacgermi-
¢i, che potranno guarire defini-
tivamaente grazie alle ierapia
genica in eoltule staminah. 1.'in-
novative patoda & frutto delia
collaborazione s bs divisione
di Ematologia Il dell'Ospedaie
«Cervello» di Palermo, direliz
da Aurelte Maggio, ¢ Fiquipe
i Michael Sadelam dal fipar-
Hroertio i genetica Umans g
Memorial Slvan Ketteriog Can-
ver Center df New York. Gli
i 2ono stadi condotti
von i supporic della Fondazio-

ne a
«Leosardo (I.:’ifzrmbrone». della
L'ondazione «Plera Cutino» e
della Sodieti per lo studic delle
talassemie ed emoglebinopa-
te. I risultati, per ia Jore rile-
vanza mni.i{:; aoms stafi
pubblicatisulfa prestigiosa rivi-
sia «Nature biotecnnology:.
i.e sperimentazione in labora-

_ tario & stats condotia su collule

di topo e su cellule staminali d3
midollo osseo di pazienti falce-
mici siciliani. ] ricercatori han-
no pensato di risolvere 1 pro-
blerna modificando i gene di-
fetoso che causa la formazio-
nedi globuli rossi anormaki, so-
stituendo le sequenze malate
con quelle terapeutiche, ¢ pro-
cedendo poi 2 una sorta di auto-
trapianto. «I risultati gono stati
entusiasmanti - ha spiegato i
professor Aurelio Maggio - dal
momento che nelle cellule di
pazienti affetti dalle forme pilx
gravi di talassemia si & avuta
tma riduzione del 90-95 per
cento della produzione di emo-
difettosa». I professor
'aolo Cianciolfi, responsabile
del Centrp di riferimento regi:
nale per la cora della talasse-
mia, presso il «Sant’EBugenio»
di Roma, ba parlato brevemen-
te della situazione lazialc. «Un
censimentc cffettunio 2 Roma
pochi mesi fa - ha detto Cian-
ciudli - ha segnalato la presen-
2a.di 38 talassemici, tuth extra-
comunitari. Questi pazienti
ourlroppo 81 presentano pres-
50 Je nostre struture soio (utan-
do nasae wm figho malato, ren-
dende guindi difficle una st-
ma reals della diffusione delia
patologla. K comungue fonda-
mentalc curarli al meglo, per
poter utilizzare in foturs Ja i
rapia sperimantata da Sace-
Jain » Maggion. La taiassemia
ha, origine in Alrica, ma iu se-
wuiks ai movimenti migratori
degli ulimi anni 9 st& rapida-
mente diffendendo im tutta Fu-
rn{m. ¢ non solo. «Ogni anno
nel mondo vengonc concepiti
50.000* soggetti talassemici -
spinga ancora Maggio - mentre
circa 100.000 sona geelli tral-
tatd presso Je struttre medi-
che, ¢ 27,000 quelli che perdo-
o 13 vita. Porehd si possa armi-
vare alla mismigone di questa
palattia & fondamentale finan-
zare la ricercay
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AL CERVELLO

Contro la talassemia, un nuovo mi-
croscopio all'ospedale Cervello. Arri-
va dall'Associazione Piera Cutino,
chel'haacquistato graziea un proget-
to della durata di un anno attivato
con il contributo della Fondazione
Monte Paschi di Siena. Un'apparec-
chiaturaall’avanguardia che consen-
tira di controllare ogni singola cellula
e quindi di migliorare gli effetti della
terapia genetica nella cura della talas-
semia. Fa dunque un ulteriore passo
avantiillavorodiricerca dell’Associa-
zione Piera Cutino contro I'anemia
mediterranea. Un lungo impegno
che oggiviene approfondito con I'ac-
quisto del nuovo microscopio. L'at-
trezzatura & completa di un sistema
di lettura ad altissima definizione
cherileva le molecole generatrici del-
le proteine (Fish). 11 dottor Aurelio
Maggio, che & il responsabile dell'atti-
vita di ricerca nonche primario della
seconda divisione di ematologia al-
I'ospedale Cervello dove operal'Asso-
ciazione Piera Cutino, spiega che il
nuovo sostegno «prevede varie altre
possibilita di interventon. Il primario
del Cervello sottolinea anche che, ol-
tre al microscopio, I'associazione ha
dato il suo appoggio ad altre iniziati-
ve. Efraqueste «l'acquisto dialtre ap-
parecchiature, le borse di studio per
due giovani ricercatori, un biologo e
un biotecnologo, e per un responsabi-
le amministrativo. Ma anche I'acqui-

GIORNALE DI SICILIA

Estratto da
Pg 31

=== | ‘apparecchiatura € stata acquistata dall'associazione Cutino
conil contributo di una banca. Vede ad altissima definizione

d Talassemia, un passo avanti

grazie al super-microscopio

sto di materiale di consumo e la pro-
mozione dei risultati scientifici otte-
nuti».

Dunque un impegno a tutto cam-
po, quello dell'Associazione Piero Cu-
tino al Cervello. I contratti per i ricer-
catori sono gia stati attivati ed il bio-
tecnologo ha avuto I'opportunita di
fare uno stage di formazione nel labo-
ratorio del Memorial Sloam-Kette-
ring di New York con il quale, gia da

tempo, |'ospedale palermitano e la
stessa Associazione Piera Cutino han-
no avviato una collaborazione sugli
studi per la terapia genica della talas-
semia.

Nell’ambito diquesta collaborazio-
ne é stata avviata unasperimentazio-
ne su cellule staminali prelevate dal
midollo osseo di pazienti siciliani af-
fettida "anemia falciforme“, un diffe-
rente tipo di anemia congenita. Que-

sta sperimentazione ha dato risultati
definiti «sorprendenti. Di fatto - spie-
ga Aurelio Maggio - si & riusciti ad in-
crementare in queste cellule I'emo-
globina "buona®, cioé quella fetale,
mentre @ stata ridotta quella
"cattiva” ossia I'emoglobina falcifor-
me. Questo significa che, almeno in
laboratorio, la malattia & stata curata.
Adesso attendiamo i risultati sui pa-
zientin. D.P.

Le sale sterili dell'unita di Farmacia serviranno a sintetizzare medicine

All'ospedale Cervello attivate 3 camere bianche
per la preparazione di terapie personalizzate

Medicine preparate per il singolo malato, in ambienti pro-
tetti, a garanzia sterile, e nella massima sicurezza non solo
per gli utenti che sonoidestinatari delle cure ma anche per
glioperatori che manovrano i preparati. E lanuova frontie-
ra dell'ospedale Cervello, che ha attivato tre «camere bian-
che» nel suo reparto Farmacia.

Una nuova struttura, programmata con cura e oggi ope-
rativa nei locali della Farmacia dell’azienda ospedaliera di
via Trabucco, diretta da Angela Guttadauro.

Da qualche giorno medici, biologi e tecnici di laborato-
rio preparano in diretta, al momento della richiesta, le tera-
pie personalizzate per alcuni malati. Terapie su misura,
adatte alle prescrizioni dei medici. Le tre «camere bian-
che» sono state realizzate inambienti perfettamente sterili
e operano al riparo di tutte le precauzioni necessarie. «So-
no dotate di tutti gli strumenti per garantire la confezione

ottimale dei preparati e anche - sottolinea la responsabile,
Angela Guttadauro - I'assolutasicurezza degli stessi addet-
tialle preparazioni».

All'ospedale Cervello vengono quotidianamente prepa-
rati dunque prodotti galenici, chemioterapici e vengono
predisposte terapie nutrizionali che poi saranno sommini-
strate per via parenterale.

Peril direttore sanitario dell'azienda Cervello, Giuseppe
Ferrara, le tre camere biache sono «una nuova e moderna
struttura che rappresent: il risultato di un grande sforzo or-
ganizzativo e finanziario (ell'ospedale. Ma sono anche un
traguardo che & stato possibile raggiungere grazie alla pro-
fessionalita degli operatori della Farmacia. Gia da tempo
l'ospedale & proiettato verse un approccio terapeutico
orientato al singolo pazic: e, da oggi questa linea & operati-
vanel dettaglion. D.P.
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Per adesso € ancora in fase di studio, ma Linnovativa soluzione ha dato buoni risultati
sugli animali su cui & stata sperimentata. Al via i primi test sulluomo

Talassemia, si guarira
con le STAMINALI?

E una malattia del sangue

uone notizie per chi

soffre di anemia

mediterranea

arrivano dalla
Giornata mondiale della lotta
alla Talassemia, che si &
tenuta poche settimane fa.
Grazie alla collaborazione tra
I'ospedale Cervello di
Palermo e il Memorial Sloan
Kettering cancer center di
New York (Usa), infatti, & in
via di sperimentazione
sull'uomo una nuova cura
che, utilizzando le cellule
staminali dello stesso
malato, potrebbe guarire la
malattia. Non si tratta ancora
di una certezza, ma di una
possibilita concreta per cui si
nutrono tante buone
speranze.

Quando si parla di talasse-
mia, non si intende un singo-
lo disturbo, ma un gruppo di
malattie ereditarie caratte-
rizzate dall’alterata pro-
duzione di emoglobina, la
sostanza che si trova nei glo-
buli rossi e che trasporta
P'ossigeno nellorganismo.

@ In queste malattie Pemo=
globina prodotta & poca,
difettosa e danneggia la
membrana dei globuli rossi,
riducendone la quantita di-
sponibile e provocando cosi
anemia. I globuli rossi pre-
senti sono plecoli, fragill e
incapaci di trasportare la
necessaria quantitd di ossi-
geno ai tessuti.

@ La forma piu seria tra le
talassemie ¢ 'anemia me-
diterranea, molto diffusa
soprattutto in Sardegna.
Esistono perd anche forme di
talassemia che provocano
sintomi attenuati della ma-
lattia.

Pud essere
associata
all’anemia
falciforme

Spesso in associazione alla
talassemia si ha un’altra
malattia, la drepanocito-
sl (0 anemia falciforme), che
in Italia & diffusa soprat-
tutto in Sicilia e nel Sud-
Italia. Anche in questo caso

MASTERFLE

si ha a che fare con una
malattia ereditaria, che
si trasmette come la talas-
semia (vedi di seguito) e che
provoca conseguenze molto
simili.

@ In chi soffre di drepanoci-
tosi, infatti, Pemoglobina &
difettosa (¢ chiamata emo-
globina S) e conferisce ai
globull rossi una tipica
forma a falee. L'emoglobina
S prende il suo nome dall’in-
glese “sickle” che significa
appunto falce.

® In chi ¢ malato il sangue
diventa particolarmente
denso, con il rischio che si
formino trombl e che I'af-
flusso di sangue attraverso i

I numeri
del disturbo

Nel mondo i portatori
sani delle talassemie
sono circa 300 milioni,
mentre i malati sono pill
o meno 3 milionl.
Ogni anno si registrano
50.000 nuovi casi in
tutto il mondo.

@ In ltalia, le persone
che soffrono di
talassemia sono circa
8.000, mentre ben 2
milioni e mezzo sono
portatori sani.

® Nel nostro Paese la
talassemia € piuttosto
diffusa, soprattutto nelle
zone dove un tempo
c’era la malaria. In
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CORRIERE DELLA SERA

RICERCA PROMETTENTE SPERIMENTAZIONE A VANTAGGIO DEI MALATI DI ANEMIA MEDITERRANEA s e S

Talassemia curata con I'Hiv

Un virus dell’Aids «ripulitos ha fatto da vettore al gene terapeutico in grado di correggere
I'anomalia che causa la malattia. L'esperimento, riuscito su! topo, € stato reso noto
a Palermo, dove si € realizzata una scoperta che contribuira ad eliminare il rischio di rigetto

SARA IL VIRUS DELL'AIDS (INATTIVATO) A GUARIRE
LA TALASSEMIA? PARREBBE DI Sl, STANDO ALLA
SPERIMENTAZIONE ATTUATA DA SCIENZIATI STATU-
NITENSI E [TALIANT.

A NEW YORK, MICHEL SADELAIN, DIRETTORE DEL
LABORATORIO DI GENETICA UMANA DEL MEMORIAL
SLOAN KETTERING CARCER CENTER, E STEFANO Ri-
VELLA, ITALIANO, DOCENTE AULA CORNELL UNIVER-
SITY, HANNG GUARTTO TOFT AFFETTT DA TALASSE-
MIA MAJOR, PORTANDO A BUON FINE UN ESPERIK
MENTO Dt TERAPIA GENICA !

E LA PRIMA VOLTA, NEULA STORIA DELLA MALAT-
TIA, CHE VIENE RAGGIUNTO UN RISULTATO cOS!
CONFORTANTE. ORA, LA SPERIMENTAZIONE DOVRA
ESSERE FATTA SIX "PRIMATI™ E, POI, SE | DATI POSH
TIVI SARANNO CONFERMATI, SULL'UOMO.

It spenmentatori han-
G no utilizzato, su alcum
topi affetti da talassc-
mia grave, un lentivirus (un
virus dell’Aids “ripulito” da-
~-gli-elementi che generano Ia
malattia) come vettore per il
trasporto, all'interno delle
cellule staminali ematopoie
tiche (le “madri” di tutte le
cellule del sangue), di un ge-
ne capace di correggere il di-
fetto genetico che causa la
tadassemia, un'anomalia nei
globuli rossi che conduce ad
une forma grave di anemia
La malattia viene, infatti,
anche cioamata “ancmin me-
diterranea”

BDIFETTO CORRETTO

«Dopo parecchi, intensi e ta-
lora deludenti sforzi, final-
mente stamo riusciti 2 duno-
strare che la terapia geoica
pud funzionares ha detto Mi
chel Sadelain, lo studioso
che ha illustratn i successi
ragnunti al congresso mon-

IN ARRVO
PILLOLA
ANTI FERRO

St apre una nuova era
nel trattamento

dedla wlrssemia; farmact
orall at posto i un
microinfusore che ogni
natte, per 8-10 ore, infetta
sotiocte sostanze capaa
di stiminare dagh organi
accumuio di fecro
Causato datie vasfusionl
Ci sangue alle quali

# talasmemico S deve
sottoporre ogm 15-20
ornt per avere globuli
mssi pormali ed evitare
grimv statt di anemia,
Ora & disponibile un
farmaco’ LT}
sommuirstrabile per via
ocale, nu nell'1-2 per
cento det casi pud dare
effetn coltaterali

Allr, sono m anhvo.

UiCL &70, & stato provato
sy circa X0 pazienti B
sufficiente una sngota

RISCH!O

BASTA UNA GOCCIA DI SANGUE
PER SCOPRIRLO -

diale sulla talassernia, orga-
nizzato & Palermo dai Cen-
tri talassemia degli ospedali
Cervello, Di Cristina e Villa
Sofia_«L'utilizzo di vettori
lentivirali - osserva, invece,
Rivella, l'alto ricercatore,
italiano - ha crentn nuove
prospettive nel campo della
terapia genica. Questi virus,
fortemente infettanti, sono
in grado di trasfenire, con
alta eflicienza, il gene tera-
peutico all'interno delle cel-
hle bersaghio. Le nostre ri-
cerche provano che con Ia
terapin genica ¢ possibile n-
parare 'anomalia genetica
cauga della talassemia-.
Ottimista anche Sadelai

SULLE CELLULE BERSAGLIO

| virus dol'AJds (nela foto pacticelle virall sulla superficie ¢
un Hnfoctta 1) sono fortemente infettant! e quindd kn grado ¢
L]

che nbadisce: «Ci sono tutte
le ragioni per credere che
net proasimi a2nni i nisultati
saentificz ottenuti sul topi
poszano dare origine ad im-
portantt progressi clinicl e
terapeuticis.

W ISOLATORE

Gli saenziati devono pero n-
solvere un prablema. Il gene
introdotto potrebbe interfe-
nire con il funzienamento di
altri geni, creando danni an-
che gravi, o essere ricono-
scuto come estraneo e neu-
trolizzate dalle strutture del-
la’celluin nella quale s1 inse-
nisce. E qut entra in gioco
una scoperta dell'Universita
di Palermo, gia brevettata.
I gruppo del professor Gio-
vanni Spinelli ha identifiea-
to nel Dna del riccio di mare
un elemento adatto ad isola
re il gene terapeutico: 1o ren-
de da un lato inattaceabile e

D1

TRASMISSIONE

. Con aita gene
i eteno dede celluie bersagiio, per comeggere [ anomsia

doll’altro incapace di interfas
rire con i programmi di altri
gent. E nel laboratorio di te-
rapiz genica delln divisione
di ematologia IT dell’Azien-
da ospedaliera Cervello di
Palermo, diretta dal profes-
sor Aurelio Maggio, & stato
dimastrato che la sequenza
ncavata dal riccio marino
pud svolgere bene l'azione
1solante
-Abbtamo dimostrato che
questo “isolatore” & attivo
nelle cellule umane del san-
pe e pud essere utilizzato
pec lu realizzazione della te-
rapia genica per la curs del-
In talassemias sostiene ln
dattoressa Santina Acuto
che, insieme con la dottores-
sn Rosalba Ih Marzo, ha con-
dotto gl esperimenti
Carmelo Nlcolost

IN ARRNVO
ESAME
MAGNETICO

Per il malato taiassemico

finisce L schavity deita

PEOOUCDE Dropse

e Ol preeve df un
T 0 o fegato) per

valttare 1a quamia ot

concentrazione ¢ feero

nedl'erpann

Grazse a un opparecchia,

possibile se
campo magn
prevocata ¢
Cepli atomu 1o

0, el milza 2 ned
receirn 3

Al FIGLI

somministiazione al
PO, resta attvo pes
11-14 are e sembra avere
un boon grado di efficacia
e scuiezza, Doviebbe
essere gisponutite tra un
Paio ¢anni, Un aftro
composto, il GT 56252,

2 51310 spenmentatn in
Inhitterra. Anche in
questo €aso i sisulati
Spnteano prometients

a talassemia é una malattia ereditaria cau-
‘otto grnetico che impedlsce
nazione defi’'emoglobina aft'in-
Mrosd, (enomeno che determh-

terno ded g'o
N3 una grave aremia,
Si pud essere anche portator] del gene ano-
malo, ma non matatl.
Agli zrett deila trasmissione famillare, se
unn 550 del goaitod & poratore sano, ¢ il

! poswibimtd che B bambino
atora del gene difettoso (quindi,
i1 50 p2r zentn che nasca perfet-
tamer’ = sono. Se seiator] sanl sono entram-
Bl | zeniten), esiste 1 25 per cento d1 prodabiif

ta che ITbambino nasca talassemlico, il 25 che
<la sano e 1! SO che sia portatore non malato,
come | genltor,

In Hally, te persone colpite da talassemia so-
no olftre settemila, mentre | postator sanl pia
dl 2 millonl e moltl di questi non sanno di
esserfo.

Da qui, Fesigenza, prima del matrimonio, di
conoscere se o @ portatodd o menao el difetta
genetico. Basta un esame del sangue.

Le reglon] taflane con plu talassemicl sono:
Sardegna, Sicifia, Campania, Pugfia, Calabria,
Lazio, Emitia Romagna (in particotare 13 zona
di Ferrara) Lombartdia, Premente, Liguria

Sicaleaia che in Kala
sareblerD necesss
almena quattro i quest
appareccht. Ma sono
COTtON U0 ¢, comuispse,
n peocinto t rrivare

di Catania
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