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Strumenti per migliorare la qualità della vita e 
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L'ALLARME

Talassemia: migliora la qualità di
vita dei pazienti, ma i centri
specializzati rischiano di
chiudere
Il 90 per cento dei pazienti dichiara di avere una qualità
di vita soddisfacente. Ma dai questionari inviati a
malati e medici emerge una preoccupazione per il
futuro: i centri speciali di cura rischiano di diventare
meno efficienti per tagli delle risorse e la carenza di
personale specializzato

redazione, 9 Maggio 2016 17:00

Un modello efficiente di assistenza è messo a rischio dai tagli delle

risorse. Si tratta dei 30 centri di cura italiani dove i pazienti talassemici

compiono l’intero percorso diagnostico-terapeutico, dalle trasfusioni

fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la

cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia. Un pericolo per 7.000

malati, evidenziato dalle Associazioni dei pazienti federate in United

(Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e la

Drepanocitosi) che insieme alla  Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie (Site) hanno promosso la prima indagine mai

realizzata in Italia sul “carico” complessivo della malattia talassemica. 

L’indagine “Il valore per la persona con beta talassemia major”, curata

dalla Fondazione Istud e realizzata con il contributo non condizionato

di Novartis, è stata presentata in occasione della  Giornata Mondiale

della Talassemia che si celebra l’8 maggio. 
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Dai questionari, rivolti a 157 persone con beta talassemia major e 43

professionisti sanitari, emerge che, per quanto la talassemia resti una

malattia cronica con un percorso terapeutico dal forte impatto sulla

quotidianità, i malati abbiano una migliore qualità e aspettativa di

vita.  Le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano,

coltivano hobbies e interessi, mettono su famiglia, traguardo

impensabile fino a pochi anni fa. Sono padroni del loro tempo e

guardano al futuro con serenità.  

Entrando nel merito delle cure, molti pazienti hanno tratto vantaggi

considerevoli dall’assunzione orale del farmaco ferrochelante.

Oltre l’80 per cento degli intervistati si aspetta che i farmaci siano

sempre più efficaci, sicuri e con minori effetti collaterali.

Comunque, ora come ora, il 90 per cento dei pazienti dichiara di avere

una qualità di vita soddisfacente. Molto dipende dal buon rapporto con

il proprio medico. Una relazione talmente assidua negli anni da

trasformarsi quasi in amicizia: il 92 per cento delle persone

interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri

professionisti sanitari. Anche per il medico vale lo stesso: la reazione

con il paziente è un elemento cruciale della terapia.

Oggi però, con la possibile chiusura dei Centri esperti,  si rischia di

mandare all’aria i progressi ottenuti finora. 

«Le criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro

sempre maggiori per i medici -afferma Marco Bianchi, presidente

United-  potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei

Centri di riferimento che vanno invece salvaguardati a tutela dei

pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai professionisti che

operano con dedizione all’interno delle strutture». 

I medici che lavorano nei centri di riferimento, rispondendo ai

questionari dell’indagine, hanno parlato di ritmi di lavoro

stressanti, mancanza di  tempo da dedicare ai pazienti, ridotta qualità

delle prestazioni e delle aspettative professionali.  

Condizioni che ricadono sulla qualità di vita del paziente che già deve 

sostenere il pesante carico della malattia. Ci sono i costi diretti, come

le spese per il trasferimenti ai centri di cura e per la gestione delle

complicanze (visite specialistiche e acquisto di farmaci non

rimborsabili), anche se il 56 per cento delle persone con Beta

Talassemia Major è sostenuto dalla Legge 104. E poi ci sono i costi

indiretti. 

Secondo la ricerca il problema principale riguarda l’ambito lavorativo:

per il 50 per cento del campione, la gestione delle terapie comporta

assenze periodiche sempre più difficili da richiedere. I talassemici

finiscono così per rinunciare alle ambizioni professionali.  

È uno degli aspetti del “burden of illness”, il carico della malattia, con

cui è più difficile convivere.

Per ricevere gratuitamente notizie su questo argomento inserisci il tuo indirizzo email nel box e
iscriviti:
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Alla vigilia della Giornata Mondiale della Talassemia, che si
celebra l’8 maggio, UNITED - Unione Associazioni per le
Anemie Rare la Talassemia e la Drepanocitosi e SITE -
Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie presentano
la prima indagine italiana sul carico della malattia, condotta
sui pazienti talassemici e i loro medici curanti da Fondazione
ISTUD, con il contributo non condizionato di Novartis. A
fronte di relazioni di cura molto positive tra pazienti e
medici e della migliore qualità di vita garantita dalle
innovazioni terapeutiche, difficoltà organizzative e
mancanza di investimenti verso nuovo personale
specializzato mettono a rischio il modello basato sui Centri
esperti, che assicurano ai pazienti cure a elevata complessità
non delegabili ad altri presidi territoriali.

Un modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che
insieme alle terapie garantisce sopravvivenza e qualità di vita a circa
7.000 pazienti italiani, è messo a rischio dalla contrazione delle
risorse e dalla disgregazione delle professionalità impegnate nei
Centri esperti, gli unici in grado di assicurare la continuità delle cure
per la malattia e le sue complicanze. 
A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della
Talassemia che si celebra l’8 maggio, sono le Associazioni dei
pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le Anemie
Rare la Talassemia e la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società
Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie) hanno promosso la prima
indagine mai realizzata in Italia sul “carico” complessivo della
malattia talassemica: l’indagine “Il valore per la persona con Beta
Talassemia Major”, curata dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il
contributo non condizionato di Novartis, ha coinvolto in modo
parallelo i pazienti talassemici e i loro medici curanti per rilevare
criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura. 
Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche
dedicate ai vissuti emozionali, emerge come oggi la talassemia, per
quanto resti una malattia cronica e con un percorso terapeutico
impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più
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duratura e soprattutto di qualità: le persone con talassemia
“pensano positivo”, lavorano, mettono su famiglia, traguardo
impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la
preoccupazione per il possibile venir meno dei Centri esperti, legato
anche al mancato ricambio generazionale di professionisti formati
ad hoc per queste patologie.
«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata
e a una gestione delle complicanze considerate all’avanguardia dalla
comunità scientifica internazionale. E grazie alla maggiore efficacia e
maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un costante
miglioramento della qualità di vita» afferma Marco Bianchi,
Presidente UNITED. «Ma le criticità organizzative, il taglio del
personale, i carichi di lavoro sempre maggiori per i medici
potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di
riferimento che vanno invece salvaguardati a tutela dei pazienti e
per difendere l’esperienza accumulata dai professionisti che
operano con dedizione all’interno delle strutture». 
Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero
percorso diagnostico-terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione
delle eventuali gravi complicanze come la cardiopatia, le
endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico
medico che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di
più attività con tempi di attesa considerati inaccettabili e
scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.
«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri
possono catalizzare diversi specialisti con le competenze necessarie
per affrontare la complessità di questi pazienti e le varie
complicanze della malattia. È scientificamente evidenziato come la
prognosi della patologia cambi drammaticamente in peggio se non
si è seguiti presso centri specialistici – afferma Gian Luca Forni,
Presidente SITE – oggi purtroppo la rete organizzativa creata negli
Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che hanno
pochi riscontri nel campo sanitario sta andando incontro a un
processo di disgregazione: il mantenimento di questo sistema non
comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo
significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il
Servizio Sanitario Nazionale».
Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia
interpellate per la ricerca hanno un vissuto improntato a serenità,
fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti dichiara di avere
una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle
esigenze di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali,
lavorano, sono attivi, coltivano hobbies e interessi. 
Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni
di cura con il medico, talmente assidue negli anni da trasformarsi
quasi in rapporto parentale o amicale: il 92% delle persone
interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri
professionisti sanitari. 
Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla
relazione con il paziente, fonte di soddisfazione e di gratificazione
che scaturisce da un’assistenza basata su impegno e dedizione.
«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite
presso i Centri di riferimento, parla di ritmi di lavoro stressanti,
difficoltà a dedicare al paziente il tempo ritenuto opportuno, rischio
percepito di riduzione della qualità delle prestazioni e delle
aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da
parte delle dirigenze – afferma Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità
e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a dispetto delle difficoltà, la
motivazione professionale rimane forte e il valore più importante
che emerge dal vissuto dei medici è proprio la relazione con i
pazienti, anche se si avvertono segnali di stanchezza, esaurimento e
tensione».
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Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico
effettivo di malattia, ovvero l’insieme dei costi diretti e indiretti che i
pazienti devono sostenere. 
Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni
lavorative: per il 50% del campione, la gestione delle terapie
comporta assenze periodiche sempre più difficili da richiedere con
conseguente riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi
diretti, rappresentati dalle spese di trasferimento verso i Centri di
cura e da spese extra per la gestione delle complicanze (visite
specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si fanno sentire
anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è
supportato dalla Legge 104, punto di forza del welfare nazionale. 
«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è
presente nell’ambito della talassemia, impegnandosi sia nello
sviluppo, nella produzione e nella commercializzazione di terapie
ferrochelanti sempre più innovative, sia con attività educazionali per
gli operatori sanitari del settore e soprattutto con il dialogo costante
e il lavoro congiunto con le associazioni pazienti. Da questo punto di
vista l’indagine ‘Il valore per la persona con Beta Talassemia Major’
rappresenta una tappa fondamentale nella conoscenza dei bisogni e
delle attese dei pazienti e degli operatori sanitari, la cui
comprensione deve essere alla base della nostra attività» – ha
commentato Luigi Boano, General Manager di Novartis Oncology
Italia.
Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo
ereditario causate da alterazioni della produzione qualitativa o
quantitativa dell’emoglobina, la proteina contenuta nei globuli rossi
che veicola l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la
talassemia è caratterizzata da deficit o dall’assenza totale della
sintesi delle catene della beta-globina. I pazienti italiani si
concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel Delta del Po, ma i
vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti uniformemente
anche in zone come il Nord-Est del Paese che prima ne era
preservato. 
Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti
utilizzate per rimuovere il ferro che si accumula nel sangue e negli
organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti orali hanno
aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle
complicanze, assicurando importanti miglioramenti in termini di
prognosi, aspettativa e qualità di vita. 
Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della
talassemia e delle emoglobinopatie non venissero preservati e
potenziarti nelle loro risorse.
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Sab, 07/05/2016 - 11:26

Talassemia, i Centri esperti un punto di riferimento da preservare

Marco Bianchi

Presidente UNITED - Associazione per le Anemie Rare, la Talassemia e la Drepanocitosi

 

 

UNITED sostiene insieme a SITE la ricerca “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”:

quali sono gli obiettivi di questa iniziativa? Come è nata questa collaborazione con una Società

scientifica e un’azienda farmaceutica?

Sebbene in passato siano state portate avanti dalle singole Associazioni iniziative di questo tipo a

livello locale, ci siamo resi conto che solo UNITED, nata nel 2012 come federazione tra associazioni,

poteva dare una risposta di respiro nazionale alle richieste dei pazienti. In questi quattro anni, UNITED

è cresciuta a livello nazionale e la nostra collaborazione con SITE si è ampliata di pari passo. La novità

di questa indagine sta proprio nell’essere riusciti a coinvolgere per la prima volta tutte le Associazioni:

grazie alla sua valenza questa ricerca potrà essere presentata al prossimo tavolo del TIF, Talassemia

International Federation, l’8 maggio, in occasione della Giornata mondiale. L’altro aspetto innovativo

dell’indagine condotta da ISTUD sta nell’aver coinvolto, oltre ai pazienti, gli stessi clinici, fatto di grande

rilevanza in quanto il rapporto che si crea tra medico e paziente in questa patologia è diverso rispetto

a quanto si verifica in tutte le altre malattie croniche, con un coinvolgimento e una continuità

decisamente maggiori.

 

Qual è oggi il carico di malattia per un paziente talassemico? Com’è cambiata la situazione negli

ultimi anni per quanto riguarda l’assistenza e sul fronte delle terapie?

Search...
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Il carico maggiore è legato alle ripercussioni della malattia sulla situazione lavorativa, come conferma

anche la ricerca ISTUD. È diventato più difficile fare assenze sul lavoro o chiedere permessi anche per

motivi di salute. Il talassemico deve sottoporsi a trasfusioni di sangue ogni due settimane, bisogna poi

considerare le assenze dovute alla necessità di effettuare almeno una volta all’anno esami di

laboratorio e indagini strumentali per le complicanze. L’astenia inoltre può limitare le ore disponibili per

l’attività lavorativa.

Lo scenario di riferimento è complessivamente migliorato soprattutto grazie ai chelanti orali che hanno

contributo ad alleggerire il carico di malattia, migliorando sensibilmente l’aderenza alle cure e la qualità

di vita dei pazienti. La rete dei centri esperti che è attiva da oltre quarant’anni in Italia, ha saputo

assicurare ai pazienti talassemici un’assistenza a 360 gradi, grazie alle competenze e alla cultura degli

operatori sanitari. La centralità del paziente e l’ottimo valore di relazione emergono chiaramente dalle

storie e dalle risposte di quanti hanno partecipato all’indagine.

Una volta la talassemia veniva considerata patologia a forte impatto sociale, ma con la prevenzione e

gli screening sono diminuiti i nuovi casi: un esempio è la città di Ferrara dove è dal 1984 che non nasce

un bimbo affetto da talassemia; inoltre, adesso la malattia è seguita in maniera così efficace che

qualche coppia decide di portare avanti la gravidanza anche se dalle indagini risulta un feto

talassemico. Tuttavia, se da un lato i progressi diagnostici e terapeutici avvantaggiano i nuovi nati e i

giovanissimi, dall’altro gli avanzamenti hanno portato a un calo dell’attenzione nei confronti dei

pazienti di vecchia data e a uno spostamento incongruo di risorse.

 

Quali sono gli aspetti di maggior interesse che emergono dall’indagine?

Eravamo certi che dall’indagine sarebbero emerse importanti differenze territoriali: lo scenario è invece

quello di una realtà assistenziale omogenea da nord a sud e questo è il risultato di un sistema

efficiente, basato su alcuni capisaldi: un ottimo rapporto dei pazienti con il proprio medico curante;

l’esperto di talassemia come fulcro di una squadra multidisciplinare; la presa in carico integrata e

globale del paziente talassemico; protocolli di cura che includevano periodiche visite specialistiche e la

gestione delle complicanze. I pazienti si sentono ben curati e ascoltati e affermano di poter svolgere

una vita più attiva rispetto a quanto prospettato loro da bambini, forse perché tutti noi abbiamo

sofferto a causa delle tante limitazioni che la malattia imponeva e che con i progressi scientifici sono

state superate. Oggi siamo più forti e propositivi, ma le cose stanno cambiando, e dalla ricerca

emergono le preoccupazioni di pazienti e medici riguardo al fatto che questo sistema non venga

salvaguardato. Cosa accadrà tra 10-15 anni, quando sarà inevitabile il ricambio generazionale dei

professionisti sanitari?

 

Perché vi preoccupa il ricambio generazionale? Quanto è importante la continuità della relazione

del paziente con lo specialista o il team di specialisti?

È fondamentale: i pazienti sono abituati a questa continuità della relazione che dura tutta una vita e

diventa talmente assidua negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale. Ogni

paziente vede il proprio medico curante almeno due volte al mese, e vanno inoltre considerate le visite

specialistiche durante l’anno. D’altra parte la continuità relazionale è parte integrante della continuità

assistenziale, necessaria sotto il profilo clinico in quanto un malessere che può apparentemente

essere banale per altre patologie croniche, può diventare un segnale importante nel paziente

talassemico. Le criticità organizzative e strutturali, il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre

maggiori cui sono sottoposti i nostri medici, possono mettere a rischio questa continuità, perno della

corretta gestione del paziente talassemico.

 

Quali sono le aspettative e i timori dei pazienti per il futuro?

I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle

complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. Nel tempo, inoltre,

abbiamo assist ito a un vero giro di boa riguardo al l ’eff icacia del le terapie e a un costante

miglioramento della qualità della vita. Sarà per questo che tutti noi ci aspettiamo sempre qualcosa di

più e di meglio. Vorremmo farmaci e terapie sempre più efficaci, contiamo sulla terapia genica per il

futuro; vorremmo poter accedere ai nuovi farmaci per l’eradicazione dell’epatite C senza dover

aspettare che la fibrosi epatica diventi severa, anche considerando che il sovraccarico di ferro comune

ai talassemici è un fattore di ulteriore rischio di evoluzione maligna dell’epatopatia con rischio

aumentato per carcinoma del fegato. Siamo preoccupati per il destino dei Centri di riferimento, la loro
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Sardegna Medicina è una testata registrata. Autorizzazione Tribunale di Cagliari n. 20/12 del 04/09/2012 - sardegnamedicinanew@gmail.com

Ambito: Associazioni

Talassemia, assistenza a rischio "estinzione"? L'allarme di medici e pazienti italiani
Talassemia, tagli e riduzione del personale mettono a rischio il modello di cura
Pazienti e medici: vivere la Talassemia tra speranze, ostacoli e timori per il futuro

graduale e progressiva disgregazione è forse il timore più grande. Vorremmo che questo sistema, così

efficiente e vincente, fosse salvaguardato e potenziato per difendere la mole di esperienza,

competenza e cultura che nei decenni si è accumulata grazie ai professionisti che operano con

dedizione all’interno delle strutture.

 

Quali sono le principali richieste delle Associazioni?

Per mantenere questi standard e preservare la qualità di vita dei pazienti le Associazioni pazienti

chiedono di non abbassare la guardia sul problema sangue in Italia, affinché vi sia la disponibilità per le

trasfusioni in qualunque momento; sollecitano un potenziamento dei Centri per i quali i protocolli

internazionali prevedono un medico esperto ogni 50 pazienti mentre adesso la tendenza in alcune

realtà italiane è di un esperto ogni 150 pazienti; importante è anche l‘accesso ai nuovi farmaci anti-

HCV per i pazienti talassemici con infezione da epatite C per impedire alla patologia epatica di

aggravarsi con perdite di vite umane e aggravio dei costi; in generale vorremmo una maggiore

attenzione del Ministero della Salute, dell’AIFA e del governo per i nostri centri.

 

Quali sono gli obiettivi e le principali attività di UNITED?

Come accennato sopra, UNITED si è formata nel 2012 con lo scopo di rappresentare in unica voce tutte

le decine di Associazioni dei pazienti presenti sul territorio nazionale. I nostri obiettivi riguardano lo

sviluppo della ricerca clinica e la formazione delle nuove generazioni di medici esperti in talassemia e di

tutte le figure coinvolte nel percorso assistenziale. Ci proponiamo di rappresentare la situazione

italiana a livello europeo e internazionale e di sviluppare rapporti con le istituzioni e i nostri referenti, in

particolare l’Associazione volontari sangue, l’Istituto Superiore di Sanità, il Ministero della Salute e

l’AIFA. Una delle nostre maggiori ambizioni sarà quella di realizzare un proposta di legge per

consolidare la presenza e le attività dei Centri esperti. In questi quattro anni abbiamo cercato di

ottenere una revisione del Codice della strada per la parte che riguarda i pazienti talassemici; abbiamo

organizzato con i pazienti due congressi, uno internazionale e uno nazionale, con la presenza dei

maggiori esperti non solo italiani nel campo delle terapie e della ricerca; un impegno importante che

intendiamo portare avanti è quello di incontrare e coinvolgere tutte le Associazioni pazienti talassemici

presenti nel Paese. 

Patologie correlate: Talassemia

Dimensione: Sardegna Italia

Tags: talassemia UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e la
Drepanocitosi) SITE (Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie) Paola
Chesi Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD sardegna Sicilia Delta del
Po Luigi Boano Novartis Oncology Italia
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Sab, 07/05/2016 - 11:37

Talassemia, tagli e riduzione del personale mettono a rischio il modello di
cura

Gian Luca Forni

Presidente SITE, Società Italiana Talassemie e Emoglobinopatie

 

Centri esperti e innovazioni terapeutiche

aiutano a “pensare positivo”.

Ma tagli e riduzione del personale

mettono a rischio il modello di cura

 

SITE sostiene insieme a UNITED la ricerca “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”:

quali sono gli obiettivi di questa iniziativa?

L’indagine “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major” ha avuto come obiettivo quello di

raccogliere informazioni il più possibile esaustive sul percorso terapeutico-assistenziale di questi

pazienti e le possibili implicazioni su quello che viene comunemente definito come “burden of illness”,

ovvero l’impatto della malattia sulla vita quotidiana e sulle sue diverse componenti, individuandone il

costo sociale, diretto e indiretto. L’aspetto innovativo dell’indagine sta nell’aver indagato sul carico

emozionale dei pazienti e dei medici attraverso la narrazione libera, per arricchire le informazioni con il

vissuto dei diretti interessati e degli operatori sanitari. Tutto questo ha reso meno arida la ricerca.

Grazie alla collaborazione tra SITE e UNITED, e al supporto non condizionato di Novartis, azienda
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fortemente coinvolta in questo tipo di patologia, si è potuto dare avvio a un’indagine multicentrica,

rappresentativa del territorio nazionale. Il valore più bello emerso, e quello forse più inaspettato,

riguarda il vissuto dei pazienti, che manifestano una visione positiva, ottimistica rispetto alla malattia,

alle terapie, alla copertura assistenziale, evidenziando un’ottima relazione con i centri e i medici. Il

disvalore è legato, invece, alla preoccupazione per il futuro delle strutture e per i fattori organizzativi.

 

Qual è l’inquadramento e lo scenario epidemiologico delle talassemie?

Le emoglobinopatie, delle quali le talassemie fanno parte, sono un gruppo eterogeneo di anemie di

tipo ereditario autosomico recessivo il che significa che da una coppia di portatori può nascere un

bambino ammalato. Queste patologie sono causate da alterazioni della produzione dell’emoglobina, la

proteina contenuta nei globuli rossi che ha la funzione di portare l’ossigeno in tutto l’organismo. In

particolare, la Beta Talassemia Major è caratterizzata da un grave deficit o dall’assenza totale della

sintesi delle catene della beta-globina. La Beta Talassemia Major, detta morbo di Cooley, è la forma più

grave della Beta Talassemia. La diffusione delle emoglobinopatie interessa tutta la fascia temperata

del mondo ad alta pressione malarica, perché l’essere portatori sani di una emoglobinopatia come la

beta talassemia comportava una maggiore resistenza nei confronti della malaria. Per questo motivo i

portatori di emoglobinopatie in queste zone erano più numerosi. I flussi migratori come quelli attuali da

aree ad alta prevalenza hanno diffuso questa caratteristica facendo si che le emoglobinopatie siano

oggi riconosciute come una emergenza sanitaria internazionale. Nel mondo sono più di 180 milioni gli

individui portatori di anomalie dell’emoglobina di questi il 40% portatore sano di Beta Talassemia. In

Italia i portatori sani sono circa 3 milioni con una prevalenza che raggiunge il 15-20% in alcune Regioni

e aree come la Sardegna, la Sicilia, il Delta del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti

uniformemente anche in zone come il Nord-Est del Paese che prima ne era preservato. Sono circa

7.000 i malati talassemici.

 

Come è cambiato in questi anni lo scenario terapeutico? Che impatto ha avuto l’avvento dei

farmaci chelanti orali?

Ci sono stati alcuni passaggi determinanti di tipo organizzativo a partire dagli Anni ‘50-‘60 del secolo

scorso quando in Italia la Talassemia fu riconosciuta come una emergenza sanitaria. Il legislatore,

seguendo le indicazioni del mondo scientifico, affrontò questa emergenza creando una rete di strutture

di prevenzione e cura che avevano il compito di diagnosticare i portatori sani di queste forme di anemia

e di cercare di curare i malati che all’epoca avevano una aspettativa di vita di pochi anni e per i quali

allora non esistevano terapie. Questa rete di strutture che si è in buona parte mantenuta anche con

l’introduzione del Servizio Sanitario Nazionale, ha portato nei decenni successivi al raggiungimento di

obiettivi che hanno pochi riscontri nel campo sanitario. Le campagne di prevenzione hanno portato ad

una drastica riduzione delle nascite di bambini affetti dalle forme gravi di talassemia. La prognosi della

malattia è cambiata da patologia rapidamente letale e senza terapie a malattia a prognosi aperta.

Tutto questo grazie ad un paziente lavoro quotidiano di assistenza globale ai pazienti. Probabilmente

per essere stato frutto di un lavoro poco evidente questo straordinario successo della medicina non ha

goduto delle attenzioni mediatiche viceversa dedicate ad altre vicende sanitarie più eclatanti.

Le principali tappe terapeutiche a partire dagli Anni ‘60 sono state l’introduzione delle trasfusioni di

sangue per ovviare alla mancata produzione di emoglobina e all’anemia mortale conseguente. La

trasfusione di sangue prolungava la sopravvivenza dei pazienti, ma comportava accumulo di ferro

nell’organismo incapace di eliminarlo. A causa della sua elevata tossicità, l’accumulo di ferro nel fegato,

prima, e poi in molti altri organi, comportava l’insorgenza di complicanze che portavano a morte i

pazienti. Negli Anni ’70 è arrivato il primo chelante a somministrazione lenta (8-12 ore), per via

sottocutanea con una piccola pompa. Una terapia impegnativa ma salvavita. Negli Anni ’90 fece la sua

comparsa il primo chelante orale assunto tre volte al giorno. Poi nel 2006 fu la volta di un chelante in

mono somministrazione orale, che ha ulteriormente semplificato il carico terapeutico con un impatto

estremamente positivo sull’aderenza alla terapia, in passato assai ridotta con conseguente comparsa

di gravi complicanze. Da queste innovazioni terapeutiche sono derivati miglioramenti in termini di

prognosi, qualità della vita e sopravvivenza.

 

Il focus della terapia adesso si è spostato dalla sopravvivenza alla qualità di vita e alla gestione

delle complicanze: da questo punto di vista qual è l’importanza dei Centri esperti? Quali sono oggi i

problemi più ricorrenti nell’assistenza sanitaria ai pazienti talassemici?

I Centri di riferimento svolgono un ruolo fondamentale, in quanto la terapia richiede un approccio

multidisciplinare e solo i centri possono catalizzare diversi specialisti con la preparazione e le
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competenze necessarie per affrontare la complessità e la gestione di questi pazienti. I centri, inoltre,

svolgono anche la formazione che permette agli specialisti di affrontare le varie complicanze, prima tra

tutte la cardiopatia, che fino ad alcuni anni fa portava quasi sempre a morte, le endocrinopatie,

l’epatopatia, l’osteoporosi. Sicuramente, senza i centri di cura non avremmo gli ottimi risultati di oggi,

proprio perché sono necessari medici esperti in grado di riconoscere e gestire le caratteristiche

peculiari di queste patologie. È stato scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia

cambi drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso Centri specialistici, il cosiddetto “effetto

centro”. Oggi purtroppo la sussistenza di questi Centri è a rischio: la rete organizzativa creata negli

Anni ’60 e dimostratasi vincente sta andando incontro a un processo di disgregazione insieme alla

cultura che si è accumulata in oltre 50 anni di lavoro nei vari settori della diagnosi e della prevenzione,

della terapia e della ricerca.

 

Quali sono attualmente le prospettive dei Centri esperti?

Non è esagerato parlare di una vera emergenza: l’Italia che era considerato, a ragione, il Paese più

all’avanguardia nella cura e nella ricerca nel campo delle talassemie e delle emoglobinopatie, rischia

adesso di ritrovarsi sguarnito di strutture e professionalità in presenza di una nuova emergenza. Negli

anni sarà inevitabile il ricambio generazionale ma mancheranno operatori sanitari preparati e in grado

di sostituire i professionisti in uscita. E d’altra parte questo ambito è poco attrattivo per i giovani,

scarsamente finanziato. Inoltre i laboratori, componente essenziale del percorso diagnostico-

terapeutico di prevenzione ed assistenziale, sono stati spesso scorporati dai centri e le attività di

diagnosi e prevenzione rischiano di diventare meno efficaci perché il counselling deve essere fatto da

personale esperto del la patologia e non può essere delegato a strutture general iste. Così,

paradossalmente, malgrado i tagli, i costi aumenteranno per l’inappropriatezza delle prestazioni, e

aumenterà anche l’incidenza perché l’informazione sulla patologia sarà carente.

 

In che misura la contrazione delle risorse e i tagli al personale potrebbero mettere a rischio questo

modello?

Oggi i centri di riferimento per la cura di queste patologie sono circa 30 sul territorio nazionale.

Saranno proprio quelli più grandi, complessi e meglio organizzati a rischiare maggiormente a causa

della frammentazione. Il modello assistenziale che abbiamo creato in tanti anni di duro lavoro funziona,

lo dicono i risultati e lo ribadisce quest’ultima indagine condotta da ISTUD. Il mantenimento di una rete

come questa non comporta un aggravio delle spese mentre smantellarla significherebbe senza dubbio

aumento dei costi sociali e per il Servizio sanitario nazionale. Preservare i Centri è fondamentale per

patologie come le talassemie, che necessitano di una cura globale e quotidiana che, oggi, è possibile

grazie alle terapie innovative, a specialisti formati e a un modello assistenziale vincente.

 

Uno degli aspetti che emerge dalla ricerca ISTUD è quello relativo al valore della relazione con i

medici, da parte dei pazienti: come viene vissuto questo aspetto dai medici? E qual è la condizione

del medico che si dedica all’assistenza dei pazienti talassemici?

Gli operatori sanitari in questo caso hanno a che fare con pazienti iper-cronici, alcuni di loro hanno

superato i 50 anni. Il legame che si crea tra medico e paziente va oltre il semplice e usuale rapporto

curante-malato: la relazione diventa consuetudine, si arriva quasi a costruire una situazione che

riproduce le stesse dinamiche del contesto familiare, specialmente quando i pazienti sono in età

adolescenziale. I pazienti più giovani, infatti, hanno spesso un rifiuto del medico curante così come

rifiutano la figura genitoriale e molto spesso è difficile per il medico gestire i rapporti con loro e con i

componenti della famiglia. Certamente per il medico seguire questi pazienti è molto impegnativo

psicologicamente, anche perché la continuità assistenziale è molto serrata. Il medico sperimenta un

forte carico emozionale legato a un’assistenza che comporta impegno e dedizione, e che non sempre è

riconosciuta dai Direttori delle aziende sanitarie, dal momento che le logiche ispirate alla gestione

efficiente dei tempi investono anche il mondo della sanità. Questo fa si che l’operatore sanitario soffra,

oppresso da un senso di doppia frustrazione che tuttavia riesce ancora a compensare.

D’altra parte questa attività non apre la strada a carriere allettanti né a forti remunerazioni nel privato

e tutti vivono un senso d’insicurezza per il futuro. Eppure basterebbe assai poco per ribaltare la

situazione: consolidare il modello organizzativo dimostratosi vincente focalizzandosi sui progressi,

mettendo in campo programmi nazionali di prevenzione, promuovendo la ricerca per la realizzazione di

nuovi farmaci. Un maggiore riconoscimento al lavoro quotidiano potrebbe cambiare le prospettive

future. 
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NOTIZIE IN ANTEPRIMA E SEMPRE GRATIS

Salute H24

« RIGENERAZIONE TESSUTI POLMONARI: LA MEDICINA MOLECOLARE AL SERVIZIO DELLA
PNEUMOLOGIA | Principale

06/05/2016

Un modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie

garantisce sopravvivenza e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è messo a rischio

dalla contrazione delle risorse e dalla disgregazione delle professionalità impegnate nei

Centri esperti, gli unici in grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le sue

complicanze.

A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che si celebra l’8

maggio, sono le Associazioni dei pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le

Anemie Rare la Talassemia e la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie) hanno promosso la prima indagine mai realizzata in Italia

sul “carico” complessivo della malattia talassemica: l’indagine “Il valore per la persona con

Beta Talassemia Major ”, curata dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non

condizionato di Novartis, ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro medici

curanti per rilevare criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura.

Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali,

emerge come oggi la talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso

terapeutico impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più duratura e

soprattutto di qualità: le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono su

famiglia, traguardo impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la

preoccupazione per il possibile venir meno dei Centri esperti, legato anche al mancato

ricambio generazionale di professionisti formati ad hoc per queste patologie.

«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle

complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. E grazie

alla maggiore efficacia e maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un costante

miglioramento della qualità di vita» afferma Marco Bianchi, Presidente UNITED. «Ma le

criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre maggiori per i medici

Talassemia, l’allarme dei medici e dei pazienti
italiani: Centri esperti a rischio per tagli di risorse e
carenza di personale specializzato
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potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento che vanno

invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai

professionisti che operano con dedizione all’interno delle strutture».

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-

terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la

cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico

che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa

considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono catalizzare

diversi specialisti con le competenze necessarie per affrontare la complessità di questi

pazienti e le varie complicanze della malattia.  È  scientificamente evidenziato come la

prognosi della patologia cambi drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso centri

specialistici –  afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete

organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che hanno

pochi riscontri nel campo sanitario sta andando incontro a un processo di disgregazione: il

mantenimento di questo sistema non comporta un aggravio delle spese, mentre

smantellarlo significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il Servizio

Sanitario Nazionale».

Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia interpellate per la ricerca

hanno un vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti

dichiara di avere una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle

esigenze di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi,

coltivano hobbies e interessi.

Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico,

talmente assidue negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92%

delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti

sanitari.

Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente, fonte

di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su impegno e

dedizione.

«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di

riferimento, parla di  ritmi di lavoro stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo

ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della qualità delle prestazioni e delle

aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da parte delle dirigenze  –

afferma Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a

dispetto delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il valore più importante

che emerge dal vissuto dei medici è proprio la relazione con i pazienti, anche se si

avvertono segnali di stanchezza, esaurimento e tensione».

Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia,

ovvero l’insieme dei costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere.

Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del

campione, la gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre più difficili da
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richiedere con conseguente riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti,

rappresentati dalle spese di trasferimento verso i Centri di cura e da spese extra per la

gestione delle complicanze (visite specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si

fanno sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è supportato dalla

Legge 104, punto di forza del welfare nazionale.

«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è presente nell’ambito della

talassemia, impegnandosi sia nello sviluppo, nella produzione e nella commercializzazione

di terapie ferrochelanti sempre più innovative, sia con attività educazionali per gli operatori

sanitari del settore e soprattutto con il dialogo costante e il lavoro congiunto con le

associazioni pazienti. Da questo punto di vista l’indagine ‘Il valore per la persona con Beta

Talassemia Major’ rappresenta una tappa fondamentale nella conoscenza dei bisogni e

delle attese dei pazienti e degli operatori sanitari, la cui comprensione deve essere alla

base della nostra attività» – ha commentato Luigi Boano, General Manager di Novartis

Oncology Italia.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario causate da

alterazioni della produzione qualitativa o quantitativa dell’emoglobina, la proteina contenuta

nei globuli rossi che veicola l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la talassemia è

caratterizzata da deficit o dall’assenza totale della sintesi delle catene della beta-globina. I

pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel Delta del Po, ma i

vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti uniformemente anche in zone come il

Nord-Est del Paese che prima ne era preservato.

Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti utilizzate per rimuovere il

ferro che si accumula nel sangue e negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti

orali hanno aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze,

assicurando importanti miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e qualità di vita.

Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della talassemia e delle

emoglobinopatie non venissero preservati e potenziarti nelle loro risorse.
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CENTRI ESPERTI A RISCHIO PER TAGLI DI RISORSE E CARENZA DI PERSONALE SPECIALIZZATO

Talassemia, allarme medici e pazienti italiani
Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente

Di: Redazione       

Locandina

Tweet

Roma, 6 maggio 2016 – Un modello efficiente e vincente di

assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie garantisce

sopravvivenza e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è

messo a rischio dalla contrazione delle risorse e dalla

disgregazione delle professionalitàimpegnate nei Centri esperti,

gli unici in grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le

sue complicanze. A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale

della Talassemia che si celebra l’8 maggio,sono le Associazioni dei

pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la

Talassemia e la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie) hannopromosso la prima indaginemai
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realizzata in Italia sul “carico”complessivo della malattia talassemica:

l’indagine “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”, curata

dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non condizionato di

Novartis, ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro

medici curanti per rilevare criticità, bisogni e aspettative legate al

processo di cura. Dai questionari, integrati da brevi narrazioni

autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali, emerge come oggi la

talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso

terapeutico impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita

più duratura e soprattutto di qualità:le persone con talassemia “pensano

positivo”, lavorano, mettono su famiglia, traguardo impensabile fino a

pochi anni fa.Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il

possibile venir menodei Centri esperti, legato anche al mancato ricambio

generazionale di professionisti formati ad hoc per queste patologie.

«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata

e a una gestione delle complicanze considerate all’avanguardia

dalla comunità scientifica internazionale. E grazie alla maggiore

efficacia e maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo diun costante

miglioramento della qualità di vita» afferma Marco

Bianchi,PresidenteUNITED.«Ma le criticità organizzative, il taglio del

personale, i carichi di lavoro sempre maggiori per i medici potrebbero

determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento che

vanno invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere

l’esperienza accumulata dai professionisti che operano con dedizione

all’interno delle strutture». Nei circa 30 Centri di cura italianii pazienti

compiono l’intero percorso diagnostico-terapeutico dalle trasfusioni fino

alla gestione delle eventuali gravi complicanzecome la cardiopatia, le

endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti daun unico medico

che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività con

tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle

necessità delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono

catalizzare diversi specialisti con le competenze necessarie per affrontare

la complessità di questi pazienti e le varie complicanze della malattia.È

scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi

drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso centri specialistici–

afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete

organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di

obiettivi che hanno pochi riscontri nel campo sanitario sta andando

incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento di questo

sistema non comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo

significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il Servizio

Sanitario Nazionale». Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone

con talassemia interpellate per la ricerca hanno un vissuto improntato a

serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti dichiara di

avere una qualità di vita soddisfacente.I pazienti, meno condizionati dalle

esigenze di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano,

sono attivi, coltivano hobbies e interessi. Elemento centrale della qualità di

vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico, talmente assidue

negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92%

delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri

professionisti sanitari.

Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con

il paziente, fonte di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da
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un’assistenza basata su impegno e dedizione.

«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i

Centri di riferimento, parla diritmi di lavoro stressanti, difficoltàa dedicare

al paziente il tempo ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della

qualità delle prestazioni e delle aspettative professionali, auspicio di

maggior riconoscimento da parte delle dirigenze – afferma Paola

Chesi,Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a

dispetto delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il

valore più importante che emerge dal vissuto dei medici è proprio la

relazione con i pazienti, anche se si avvertono segnali di stanchezza,

esaurimento e tensione». Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca

emerge anche il carico effettivo di malattia, ovvero l’insieme dei costi

diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere. Secondo la ricerca il

carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del

campione, la gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre

più difficili da richiedere con conseguente riduzione delle proprie ambizioni

professionali. I costi diretti, rappresentati dalle spese di trasferimento

verso i Centri di cura e da spese extra per la gestione delle complicanze

(visite specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si fanno

sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è

supportato dalla Legge 104, punto di forza del welfare nazionale.

«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è

presente nell’ambito della talassemia, impegnandosi sia nello sviluppo,

nella produzione e nella commercializzazione di terapie ferrochelanti

sempre più innovative, sia con attività educazionali per gli operatori

sanitari del settore e soprattutto con il dialogo costante e il lavoro

congiunto con le associazioni pazienti. Da questo punto di vista l’indagine

‘Il valore per la persona con Beta Talassemia Major’ rappresenta una

tappa fondamentale nella conoscenza dei bisogni e delle attese dei

pazienti e degli operatori sanitari, la cui comprensione deve essere alla

base della nostra attività» – ha commentato Luigi Boano, General

Manager di Novartis Oncology Italia.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo

ereditario causate da alterazioni della produzione qualitativa o quantitativa

dell’emoglobina, la proteina contenuta nei globuli rossi che veicola

l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la talassemia è caratterizzata

da deficit o dall’assenza totale della sintesi delle catene della beta-globina.

I pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel

Delta del Po,ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti

uniformemente anche in zone come il Nord-Est del Paese che prima ne

era preservato. Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie

ferrochelanti utilizzate per rimuovere il ferro che si accumula nel sangue e

negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti orali hanno

aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze,

assicurando importanti miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e

qualità di vita. Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura

dellatalassemia e delle emoglobinopatie non venissero preservati e

potenziarti nelle loro risorse.

Londra, Sadiq Khan: “Sarò il sindaco di
tutti”
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ATTUALITÀ 7 MAG 2016, 22:23

CENTRI ESPERTI A RISCHIO PER TAGLI DI RISORSE E CARENZA DI PERSONALE SPECIALIZZATO

Talassemia, allarme medici e pazienti italiani
Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente

Di: Redazione       

Locandina

Tweet

Roma, 6 maggio 2016 – Un modello efficiente e vincente di

assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie garantisce

sopravvivenza e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è

messo a rischio dalla contrazione delle risorse e dalla

disgregazione delle professionalitàimpegnate nei Centri esperti,

gli unici in grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le

sue complicanze. A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale

della Talassemia che si celebra l’8 maggio,sono le Associazioni dei

pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la

Talassemia e la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie) hannopromosso la prima indaginemai
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realizzata in Italia sul “carico”complessivo della malattia talassemica:

l’indagine “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”, curata

dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non condizionato di

Novartis, ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro

medici curanti per rilevare criticità, bisogni e aspettative legate al

processo di cura. Dai questionari, integrati da brevi narrazioni

autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali, emerge come oggi la

talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso

terapeutico impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita

più duratura e soprattutto di qualità:le persone con talassemia “pensano

positivo”, lavorano, mettono su famiglia, traguardo impensabile fino a

pochi anni fa.Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il

possibile venir menodei Centri esperti, legato anche al mancato ricambio

generazionale di professionisti formati ad hoc per queste patologie.

«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata

e a una gestione delle complicanze considerate all’avanguardia

dalla comunità scientifica internazionale. E grazie alla maggiore

efficacia e maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo diun costante

miglioramento della qualità di vita» afferma Marco

Bianchi,PresidenteUNITED.«Ma le criticità organizzative, il taglio del

personale, i carichi di lavoro sempre maggiori per i medici potrebbero

determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento che

vanno invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere

l’esperienza accumulata dai professionisti che operano con dedizione

all’interno delle strutture». Nei circa 30 Centri di cura italianii pazienti

compiono l’intero percorso diagnostico-terapeutico dalle trasfusioni fino

alla gestione delle eventuali gravi complicanzecome la cardiopatia, le

endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti daun unico medico

che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività con

tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle

necessità delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono

catalizzare diversi specialisti con le competenze necessarie per affrontare

la complessità di questi pazienti e le varie complicanze della malattia.È

scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi

drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso centri specialistici–

afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete

organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di

obiettivi che hanno pochi riscontri nel campo sanitario sta andando

incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento di questo

sistema non comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo

significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il Servizio

Sanitario Nazionale». Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone

con talassemia interpellate per la ricerca hanno un vissuto improntato a

serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti dichiara di

avere una qualità di vita soddisfacente.I pazienti, meno condizionati dalle

esigenze di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano,

sono attivi, coltivano hobbies e interessi. Elemento centrale della qualità di

vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico, talmente assidue

negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92%

delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri

professionisti sanitari.

Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con

il paziente, fonte di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da
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un’assistenza basata su impegno e dedizione.

«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i

Centri di riferimento, parla diritmi di lavoro stressanti, difficoltàa dedicare

al paziente il tempo ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della

qualità delle prestazioni e delle aspettative professionali, auspicio di

maggior riconoscimento da parte delle dirigenze – afferma Paola

Chesi,Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a

dispetto delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il

valore più importante che emerge dal vissuto dei medici è proprio la

relazione con i pazienti, anche se si avvertono segnali di stanchezza,

esaurimento e tensione». Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca

emerge anche il carico effettivo di malattia, ovvero l’insieme dei costi

diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere. Secondo la ricerca il

carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del

campione, la gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre

più difficili da richiedere con conseguente riduzione delle proprie ambizioni

professionali. I costi diretti, rappresentati dalle spese di trasferimento

verso i Centri di cura e da spese extra per la gestione delle complicanze

(visite specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si fanno

sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è

supportato dalla Legge 104, punto di forza del welfare nazionale.

«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è

presente nell’ambito della talassemia, impegnandosi sia nello sviluppo,

nella produzione e nella commercializzazione di terapie ferrochelanti

sempre più innovative, sia con attività educazionali per gli operatori

sanitari del settore e soprattutto con il dialogo costante e il lavoro

congiunto con le associazioni pazienti. Da questo punto di vista l’indagine

‘Il valore per la persona con Beta Talassemia Major’ rappresenta una

tappa fondamentale nella conoscenza dei bisogni e delle attese dei

pazienti e degli operatori sanitari, la cui comprensione deve essere alla

base della nostra attività» – ha commentato Luigi Boano, General

Manager di Novartis Oncology Italia.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo

ereditario causate da alterazioni della produzione qualitativa o quantitativa

dell’emoglobina, la proteina contenuta nei globuli rossi che veicola

l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la talassemia è caratterizzata

da deficit o dall’assenza totale della sintesi delle catene della beta-globina.

I pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel

Delta del Po,ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti

uniformemente anche in zone come il Nord-Est del Paese che prima ne

era preservato. Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie

ferrochelanti utilizzate per rimuovere il ferro che si accumula nel sangue e

negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti orali hanno

aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze,

assicurando importanti miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e

qualità di vita. Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura

dellatalassemia e delle emoglobinopatie non venissero preservati e

potenziarti nelle loro risorse.
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Talassemia, l’allarme dei medici e dei pazienti italiani
Centri esperti a rischio per tagli di risorse e carenza di personale specializzato

Alla vigilia della Giornata Mondiale della Talassemia, che si celebra l’8 maggio, UNITED – Unione Associazioni
per le Anemie Rare la Talassemia e la Drepanocitosi e SITE – Società Italiana Talassemie ed
Emoglobinopatie presentano la prima indagine italiana sul carico della malattia, condotta sui pazienti
talassemici e i loro medici curanti da Fondazione ISTUD, con il contributo non condizionato di Novartis. A
fronte di relazioni di cura molto positive tra pazienti e medici e della migliore qualità di vita garantita dalle
innovazioni terapeutiche, difficoltà organizzative e mancanza di investimenti verso nuovo personale
specializzato mettono a rischio il modello basato sui Centri esperti, che assicurano ai pazienti cure a
elevata complessità non delegabili ad altri presidi territoriali.

Un modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie garantisce
sopravvivenza e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è messo a rischio dalla contrazione delle
risorse e dalla disgregazione delle professionalità impegnate nei Centri esperti, gli unici in grado di
assicurare la continuità delle cure per la malattia e le sue complicanze.

A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che si celebra l’8 maggio, sono le
Associazioni dei pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e la
Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie) hanno promosso la
prima indagine mai realizzata in Italia sul “carico” complessivo della malattia talassemica: l’indagine “Il
valore per la persona con Beta Talassemia Major”, curata dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo
non condizionato di Novartis, ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro medici curanti per
rilevare criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura.

Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali, emerge come
oggi la talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso terapeutico impattante sulla
quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più duratura e soprattutto di qualità: le persone con
talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono su famiglia, traguardo impensabile fino a pochi anni fa.
Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il possibile venir meno dei Centri esperti, legato
anche al mancato ricambio generazionale di professionisti formati ad hoc per queste patologie.

«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle complicanze
considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. E grazie alla maggiore efficacia e
maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un costante miglioramento della qualità di vita» afferma Marco
Bianchi, Presidente UNITED. «Ma le criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre
maggiori per i medici potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento che vanno
invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai professionisti che operano
con dedizione all’interno delle strutture».

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-terapeutico dalle
trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la cardiopatia, le endocrinopatie,
l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico che nello spazio di una stessa mattinata deve
occuparsi di più attività con tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità
delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono catalizzare diversi specialisti con le
competenze necessarie per affrontare la complessità di questi pazienti e le varie complicanze della malattia. È
scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi drammaticamente in peggio se non si è
seguiti presso centri specialistici – afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete
organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che hanno pochi riscontri nel
campo sanitario sta andando incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento di questo sistema non
comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e
per il Servizio Sanitario Nazionale».

Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia interpellate per la ricerca hanno un
vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti dichiara di avere una
qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle esigenze di cura dopo l’avvento delle
terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi, coltivano hobbies e interessi.

Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico, talmente assidue
negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92% delle persone interpellate rivela di
sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti sanitari.

Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente, fonte di
soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su impegno e dedizione.
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«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di riferimento, parla di ritmi di
lavoro stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della
qualità delle prestazioni e delle aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da parte delle
dirigenze – afferma Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a dispetto
delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il valore più importante che emerge dal vissuto dei
medici è proprio la relazione con i pazienti, anche se si avvertono segnali di stanchezza, esaurimento e
tensione».

Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia, ovvero l’insieme dei
costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere.

Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del campione, la
gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre più difficili da richiedere con conseguente
riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti, rappresentati dalle spese di trasferimento
verso i Centri di cura e da spese extra per la gestione delle complicanze (visite specialistiche e acquisto di
farmaci non rimborsabili) si fanno sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è
supportato dalla Legge 104, punto di forza del welfare nazionale.

«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è presente nell’ambito della talassemia,
impegnandosi sia nello sviluppo, nella produzione e nella commercializzazione di terapie ferrochelanti sempre più
innovative, sia con attività educazionali per gli operatori sanitari del settore e soprattutto con il dialogo costante e
il lavoro congiunto con le associazioni pazienti. Da questo punto di vista l’indagine ‘Il valore per la persona con
Beta Talassemia Major’ rappresenta una tappa fondamentale nella conoscenza dei bisogni e delle attese dei
pazienti e degli operatori sanitari, la cui comprensione deve essere alla base della nostra attività» – ha
commentato Luigi Boano, General Manager di Novartis Oncology Italia.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario causate da alterazioni della
produzione qualitativa o quantitativa dell’emoglobina, la proteina contenuta nei globuli rossi che veicola
l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la talassemia è caratterizzata da deficit o dall’assenza totale
della sintesi delle catene della beta-globina. I pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in
Sicilia, nel Delta del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti uniformemente anche in zone
come il Nord-Est del Paese che prima ne era preservato.

Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti utilizzate per rimuovere il ferro che si
accumula nel sangue e negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti orali hanno aumentato
l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze, assicurando importanti miglioramenti in termini
di prognosi, aspettativa e qualità di vita.

Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della talassemia e delle emoglobinopatie non
venissero preservati e potenziarti nelle loro risorse.
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6 maggio 2016

Medicina scienza e ricerca

Talassemia, la buona qualità di vita dei 7
mila pazienti italiani messa a rischio dai
tagli alle risorse
A lanciare l’allarme, alla vigilia della Giornata mondiale in programma l’8 maggio,
sono le associazioni dei pazienti. Le preoccupazioni sono legate anche al mancato
ricambio generazionale di professionisti formati ad hoc per queste patologie

di Redazione Aboutpharma Online

Un modello efficiente di assistenza al paziente
con talassemia, che insieme alle terapie
garantisce sopravvivenza e qualità di vita a
circa 7.000 pazienti italiani, è messo a rischio
dalla contrazione delle risorse e dalla
disgregazione delle professionalità impegnate
nei Centri esperti, gli unici in grado di
assicurare la continuità delle cure per la
malattia e le sue complicanze. A lanciare

l’allarme, a ridosso della Giornata mondiale della talassemia, che si celebra l’8 maggio, sono le
Associazioni dei pazienti federate in United (Unione associazioni per le anemie rare la
talassemia e la drepanocitosi) che insieme a Site (Società italiana talassemie ed
emoglobinopatie) hanno promosso l’indagine ‘Il valore per la persona con Beta Talassemia
Major’, curata dalla Fondazione Istud e realizzata con il contributo non condizionato di
Novartis.

La ricerca ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro medici curanti per
rilevare criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura. Dai questionari, integrati da
brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali, emerge come oggi la
talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso terapeutico impattante
sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più duratura e soprattutto di qualità: le
persone con talassemia ‘pensano positivo’, lavorano, mettono su famiglia, traguardo
impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il
possibile venir meno dei Centri esperti, legato anche al mancato ricambio generazionale di
professionisti formati ad hoc per queste patologie.

“I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle
complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale – spiega
Marco Bianchi, presidente United – Ma le criticità organizzative, il taglio del personale, i
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carichi di lavoro sempre maggiori per i medici potrebbero determinare la progressiva
disgregazione dei Centri di riferimento che vanno invece salvaguardati a tutela dei pazienti e
per difendere l’esperienza accumulata dai professionisti che operano con dedizione
all’interno delle strutture”. Nei circa 30 Centri di cura italiani, i pazienti compiono l’intero
percorso diagnostico-terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi
complicanze come la cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da
un unico medico che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività con
tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle
persone. “È scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi
drammaticamente in peggio se non si è seguiti nei centri specialistici – aggiunge Gian Luca
Forni, presidente Site – oggi, purtroppo, la rete organizzativa creata negli Anni ’60 sta
andando incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento di questo sistema non
comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo significherebbe senza dubbio
aumento dei costi sociali e per il Servizio sanitario nazionale”.

A fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia interpellate per la ricerca
hanno un vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti
dichiara di avere una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle
esigenze di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi e
coltivano interessi. Il 92% rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti
sanitari. Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il
paziente, fonte di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su
impegno e dedizione.

Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia, ovvero
l’insieme dei costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere. Ebbene, il carico più
grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del campione, la gestione delle terapie
comporta assenze periodiche sempre più difficili da richiedere con conseguente riduzione
delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti, rappresentati dalle spese di trasferimento
verso i Centri di cura e da spese extra per la gestione delle complicanze (visite specialistiche e
acquisto di farmaci non rimborsabili) si fanno sentire anche se il 56% delle persone con Beta
Talassemia Major è supportato dalla Legge 104, punto di forza del welfare nazionale.
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Talassemia, cure a rischio per tagli di risorse e
carenza di personale specializzato
Un modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie garantisce sopravvivenza e
qualità di vita a circa 7mila pazienti italiani, è messo a rischio dalla contrazione delle risorse e dalla disgregazione delle
professionalità impegnate nei Centri esperti, gli unici in grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le
sue complicanze. A lanciare l'allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che si celebra l'8 maggio,
sono le Associazioni dei pazienti che hanno promosso la prima indagine mai realizzata in Italia sul “carico” complessivo
della malattia talassemica.

08 maggio 2016

Un modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie

garantisce sopravvivenza e qualità di vita a circa 7mila pazienti italiani, è messo a rischio

dalla contrazione delle risorse e dalla disgregazione delle professionalità impegnate nei

Centri esperti, gli unici in grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le

sue complicanze. 

A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che si celebra l’8

maggio, sono le Associazioni dei pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le

Anemie Rare la Talassemia e la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana

Talassemie ed Emoglobinopatie) hanno promosso la prima indagine mai realizzata in

Italia sul “carico” complessivo della malattia talassemica.

L’indagine “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”, curata dalla Fondazione
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ISTUD e realizzata con il contributo non condizionato di Novartis, ha coinvolto in modo

parallelo i pazienti talassemici e i loro medici curanti per rilevare criticità, bisogni e

aspettative legate al processo di cura. 

Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai vissuti

emozionali, emerge come oggi la talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con

un percorso terapeutico impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più

duratura e soprattutto di qualità: le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano,

mettono su famiglia, traguardo impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici

condividono la preoccupazione per il possibile venir meno dei Centri esperti, legato anche

al mancato ricambio generazionale di professionisti formati ad hoc per queste patologie.

«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione

delle complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. E

grazie alla maggiore efficacia e maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un

costante miglioramento della qualità di vita» afferma Marco Bianchi, Presidente UNITED.

«Ma le criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre maggiori

per i medici potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di

riferimento che vanno invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere

l’esperienza accumulata dai professionisti che operano con dedizione all’interno delle

strutture». 

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-

terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la

cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico

che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa

considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono catalizzare

diversi specialisti con le competenze necessarie per affrontare la complessità di questi

pazienti e le varie complicanze della malattia. È scientificamente evidenziato come la

prognosi della patologia cambi drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso

centri specialistici – afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete

organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che hanno

pochi riscontri nel campo sanitario sta andando incontro a un processo di disgregazione:

il mantenimento di questo sistema non comporta un aggravio delle spese, mentre

smantellarlo significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il Servizio

Sanitario Nazionale».

Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia interpellate per la

ricerca hanno un vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei

pazienti dichiara di avere una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati

dalle esigenze di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi,

coltivano hobbies e interessi. 

Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico,

talmente assidue negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92%

delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti

sanitari. 

Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente,

fonte di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su

impegno e dedizione.

«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di

riferimento, parla di ritmi di lavoro stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo
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ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della qualità delle prestazioni e delle

aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da parte delle dirigenze –

afferma Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a

dispetto delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il valore più importante

che emerge dal vissuto dei medici è proprio la relazione con i pazienti, anche se si

avvertono segnali di stanchezza, esaurimento e tensione».

Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia,

ovvero l’insieme dei costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere. 

Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del

campione, la gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre più difficili da

richiedere con conseguente riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti,

rappresentati dalle spese di trasferimento verso i Centri di cura e da spese extra per la

gestione delle complicanze (visite specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si

fanno sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è supportato

dalla Legge 104, punto di forza del welfare nazionale. 

«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è presente nell’ambito

della talassemia, impegnandosi sia nello sviluppo, nella produzione e nella

commercializzazione di terapie ferrochelanti sempre più innovative, sia con attività

educazionali per gli operatori sanitari del settore e soprattutto con il dialogo costante e il

lavoro congiunto con le associazioni pazienti. Da questo punto di vista l’indagine ‘Il valore

per la persona con Beta Talassemia Major’ rappresenta una tappa fondamentale nella

conoscenza dei bisogni e delle attese dei pazienti e degli operatori sanitari, la cui

comprensione deve essere alla base della nostra attività» – ha commentato Luigi Boano,

General Manager di Novartis Oncology Italia.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario causate da

alterazioni della produzione qualitativa o quantitativa dell’emoglobina, la proteina

contenuta nei globuli rossi che veicola l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la

talassemia è caratterizzata da deficit o dall’assenza totale della sintesi delle catene della

beta-globina. I pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel Delta

del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti uniformemente anche in zone

come il Nord-Est del Paese che prima ne era preservato. 

Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti utilizzate per rimuovere

il ferro che si accumula nel sangue e negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci

chelanti orali hanno aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle

complicanze, assicurando importanti miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e

qualità di vita. 

Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della talassemia e delle

emoglobinopatie non venissero preservati e potenziarti nelle loro risorse.

© Riproduzione riservata
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Giù le mani dai centri per la talassemia
By admin
maggio 7, 2016 07:02

(Credits:
Christine und David Schmitt/Flickr CC)

Un’eccellenza della sanità italiana che rischia di essere smantellata. È la rete dei centri che si occupano della talassemia, istituita negli anni
Sessanta dello scorso secolo per far fronte all’emergenza vissuta in alcune regioni d’Italia all’indomani della migrazione sud-nord che ha
caratterizzato il dopo guerra. “Un sistema che ha garantito prevenzione, diagnosi e terapia in maniera accurata e capillare. Tanto che oggi i pazienti
italiani possono godere di un’assistenza di ottimo livello, vivono a lungo e riescono a gestire la malattia al meglio”, afferma Gian Luca Forni,
presidente della Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (Site). “Ma che ora rischia di essere smantellata per via dei tagli ai costi
sanitari”.

Per questo, in occasione della Giornata Mondiale della Talassemia (8 maggio), l’Unione Associazioni per le anemie rare, la talassemia e la
drepanocitosi (United), insieme alla Site, lancia un appello perché l’eccellenza italiana continui a essere garantita a tutti i pazienti. “Se è vero che
oggi la talassemia non è più un emergenza come lo era negli anni passati e che sono ormai pochi i bambini che nascono con questa malattia, è
altrettanto vero che noi malati abbiamo bisogno di assistenza continua e specializzata”, afferma Marco Bianchi, presidente United.
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Le talassemie sono un gruppo di malattie del sangue genetiche ed ereditarie, causate dall’alterazione della sintesi dei componenti
dell’emoglobina, che determina un abbassamento del suo contenuto nel sangue e una riduzione del volume dei globuli rossi, Ogni anno nel mondo
nascono circa 300.000 bambini talassemici. Le persone affette da Beta Talassemia Major sono 3 milioni nel mondo. In Italia si valuta che vi siano
circa 7.000 pazienti e circa 3.500.000 portatori sani. L’accumulo di ferro caratteristico di questa condizione, per quanto compensato dai trattamenti
chelanti, provoca danni a diversi organi: i pazienti talassemici sviluppano nel corso del tempo problemi cardiaci e renali. E molti di loro hanno
anche l’epatite C a causa del contagio avvenuto per via trasfusionale quando non venivano fatti controlli specifici. “Il paziente talassemico è
complesso e deve essere curato in un centro che garantisca un’expertise specifica”, sostiene ancora Forni.

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali
gravi complicanze come la cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico che nello spazio di una
stessa mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.
L’eccellenza dei centri è testimoniata anche dai risultati della prima indagine mai realizzata in Italia sul “carico” complessivo della malattia
talassemica: l’indagine “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”, curata dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non
condizionato di Novartis. I numeri dicono chiaramente che la stragrande maggioranza dei pazienti ha sviluppato un senso di appartenenza al proprio
centro, che spesso frequenta per tutta la vita, e ha un buon rapporto con il personale specializzato. Unica pecca la disorganizzazione, che porta a
volte a lunghe attese e disguidi.

L’articolo Giù le mani dai centri per la talassemia sembra essere il primo su Galileo.
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Sab, 07/05/2016 - 11:51

Pazienti e medici: vivere la Talassemia tra speranze, ostacoli e timori per il
futuro

Paola Chesi

Ricercatrice Area Sanità e Salute, Fondazione ISTUD

 

Pazienti e medici, vivere la Beta Talassemia Major

tra speranze, ostacoli e timori per il futuro

 

Quale metodologia è stata seguita nella ricerca “Il valore per la persona con Beta Talassemia

Major”?

L’approccio metodologico utilizzato per l’indagine “Il Valore per la persona con Beta Talassemia Major”,

ha previsto l’integrazione tra analisi quantitativa e qualitativa, in modo da individuare e quantificare sia

l’organizzazione delle cure sia il carico della malattia e il vissuto quotidiano della persona affetta da

Beta Talassemia Major. Sono stati scelti due strumenti di indagine quali-quantitativi: un questionario,

per ottenere informazioni relative ai servizi offerti, la qualità delle terapie, l’organizzazione dei centri di

cura, gli aspetti economici, le criticità; un breve racconto autobiografico, per comprendere il vissuto

della persona, i suoi valori, i contesti familiari, sociali, relazionali e lavorativi di riferimento. Sono

pervenuti dai pazienti 157 questionari, e in parallelo abbiamo coinvolto i loro curanti, ottenendo 43

questionari. Grazie alla collaborazione di UNITED e SITE abbiamo potuto diffondere l’indagine su tutto il

territorio nazionale, in maniera omogenea tra il Nord, il Centro ed il Sud Italia; questo, anche in

assenza di una significatività statistica, che non rientrava tra gli obiettivi della ricerca, ci ha permesso di

considerare le informazioni raccolte come uno spaccato verosimile dello scenario nazionale.

 

Quale fotografia d’insieme emerge sullo stato dell’assistenza alla Beta Talassemia?

I risultati ottenuti dall’indagine ci dicono molto sia rispetto alle caratteristiche organizzative e
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assistenziali dei servizi di cura sia rispetto al vissuto di pazienti e medici. Molti sono gli elementi di

“valore” che emergono sotto il profilo relazionale (i pazienti si sentono ascoltati e inclusi nei processi

decisionali) e dal punto di vista della qualità delle cure e delle terapie, sempre più innovative. Tuttavia,

emergono anche aspetti di disvalore che riguardano i nuovi assetti organizzativi: limitatezza delle

risorse, carenza di personale, ritmi di lavoro stressanti, tempi di attesa più lunghi, che diventano veri e

propri fattori di rischio per il modello di cura attuale sottoposto a una frammentazione che porta

inevitabilmente a ridurre la qualità e la quantità dei servizi. Le testimonianze dei pazienti (riduzione

delle cure) e degli operatori sanitari (carico lavorativo non sostenibile) sono corali. Dalla ricerca

emergono quindi due dati importanti: da un lato che l’attuale modello assistenziale proposto funziona,

perché prevede un centro di cura esperto e multidisciplinare dentro il quale il paziente compie l’intero

percorso diagnostico-terapeutico, compresa la gestione delle complicanze; dall’altro, l’allungamento

dell’aspettativa di vita dei pazienti comporta un aumento della complessità, ma anche la necessità di

assicurare ai pazienti un buon livello di qualità della vita, bisogni ai quali si può dare risposta solo

all’interno dei centri di cura esperti, la cui funzione oggi è messa in serio rischio dalla contrazione delle

risorse e dalla disgregazione delle professionalità, con il risultato che le strutture diventano sempre

meno “esperte” ed i professionisti sono sempre meno dedicati alla cura delle emoglobinopatie.

 

Quali sono i principali “valori” o aspetti positivi per i pazienti e quali, invece, le aree di

insoddisfazione?

Il primo valore che emerge è quello delle relazioni di cura, che incidono molto sulla qualità della vita dei

pazienti e sono direttamente correlate all’efficienza del Centro e alla qualità delle prestazioni che offre.

L’altro aspetto al quale i pazienti attribuiscono un grande valore è la qualità della vita quotidiana. Oggi

la Beta Talassemia Major, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso terapeutico

fortemente impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’aspettativa di vita più duratura e

soprattutto di qualità. Grazie alle terapie innovative, i pazienti sono meno condizionati dalle esigenze

di cura e oggi lavorano, sono attivi e, se le condizioni fisiche lo permettono, coltivano hobbies e

interessi, viaggiano, fanno sport, si dedicano al volontariato. L’altro valore, sentito fortemente, è la

prospettiva del futuro: poter parlare del proprio domani, fare progetti, avere una visione d’insieme che

fino a qualche decennio fa era impensabile. Tutto questo potrebbe essere messo a rischio dalla

disgregazione e frammentazione dei centri di cura, che comporterebbe il ritorno a un passato vecchio

di decenni con una penalizzazione di tutte le conquiste fatte, inclusa la qualità di vita. L’altro disvalore

è legato alle mancate opportunità lavorative. Persone che negli anni hanno assistito al miglioramento

della loro aspettativa di vita, che hanno conquistato anche una migliore qualità di vita, si sentono

penalizzate sul lato professionale a causa delle terapie mensili, dei limiti territoriali, della perdita di

giornate lavorative e, conseguentemente, delle opportunità lavorative.

 

Dal punto di vista dei professionisti sanitari, quali sono le principali criticità?

Il progetto “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major” ha coinvolto anche i professionisti

sanitari direttamente impegnati nella cura della malattia. Tra pazienti e medici c’è uniformità di visione

sulle criticità che coinvolgono i Centri di cura. I professionisti sanitari vivono questa situazione sulla

propria pelle: frammentazione delle strutture e delle professionalità, carichi di lavoro con ritmi

insostenibili, impossibilità di dedicare al paziente il tempo ritenuto opportuno, riduzione della qualità

delle prestazioni, progressiva riduzione delle aspettative professionali. Ma, a dispetto delle difficoltà, la

motivazione professionale rimane forte e il valore più importante che emerge dal vissuto dei medici è

proprio la relazione con i pazienti. A maggior ragione i professionisti sono preoccupati per il futuro dei

propri pazienti, a causa sia dei cambiamenti organizzativi nei Centri che della mancanza di nuovo

personale dedicato, in grado di sostituirli e proseguire il lavoro fatto negli anni.

 

Cosa emerge per quanto riguarda il vissuto emozionale di pazienti e medici?

I pazienti riescono a mettere in atto strategie efficaci per fronteggiare la malattia e sono in grado di

attingere a risorse rilevanti per migliorare il loro vissuto. Il principale “motore” è la vita, la visione del

futuro, le prospettive, che ruotano intorno alla famiglia, al lavoro, alle relazioni personali e affettive. Le

persone affette da Beta Talassemia Major ci mostrano che la loro vita può essere piena, ricca,

realizzata. Nonostante l’infanzia difficile, oggi questi pazienti si raccontano da adulti spesso realizzati,

in una vita dove i protagonisti sono loro stessi e non più la malattia. I medici curanti hanno come

risorsa da un lato la relazione di cura, il rapporto con il paziente che una volta instauratosi va avanti

negli anni, dall’altro la grande motivazione professionale e la dedizione al proprio lavoro. Resta però

forte la preoccupazione verso il futuro dei centri di cura ed il timore che il lavoro svolto con tale

dedizione per molti anni possa vanificarsi rapidamente a causa di nuovi assetti organizzativi in arrivo e
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Sardegna Medicina è una testata registrata. Autorizzazione Tribunale di Cagliari n. 20/12 del 04/09/2012 - sardegnamedicinanew@gmail.com
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Sab, 07/05/2016 - 11:16

Talassemia, assistenza a rischio "estinzione"? L'allarme di medici e
pazienti italiani

Un modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie garantisce

sopravvivenza e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è messo a rischio dalla contrazione delle

risorse e dalla disgregazione delle professionalità impegnate nei Centri esperti, gli unici in grado di

assicurare la continuità delle cure per la malattia e le sue complicanze.

A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che si celebra l’8 maggio, sono

le Associazioni dei pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e

la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie) hanno

promosso la prima indagine mai realizzata in Italia sul “carico” complessivo della malattia talassemica:

l’indagine “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”, curata dalla Fondazione ISTUD e

realizzata con il contributo non condizionato di Novartis, ha coinvolto in modo parallelo i pazienti

talassemici e i loro medici curanti per rilevare criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura.

Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali, emerge

come oggi la talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso terapeutico

impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più duratura e soprattutto di qualità:

le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono su famiglia, traguardo impensabile

fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il possibile venir meno dei

Centri esperti, legato anche al mancato ricambio generazionale di professionisti formati ad hoc per

queste patologie.

«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle complicanze

considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. E grazie alla maggiore efficacia e

maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un costante miglioramento della qualità di vita» afferma

Marco Bianchi, Presidente UNITED. «Ma le criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro

sempre maggiori per i medici potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento

che vanno invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai

professionisti che operano con dedizione all’interno delle strutture».

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-terapeutico dalle

trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la cardiopatia, le endocrinopatie,

l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico che nello spazio di una stessa mattinata

deve occuparsi di più attività con tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle

necessità delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono catalizzare diversi specialisti con le

competenze necessarie per affrontare la complessità di questi pazienti e le varie complicanze della malattia.

È scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi drammaticamente in peggio se non si

è seguiti presso centri specialistici – afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete

organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che hanno pochi riscontri nel
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Ambito: 
Associazioni Centri Cliniche Cure Ospedali Prevenzione Ricerca e
sperimentazione Società scientifiche

campo sanitario sta andando incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento di questo sistema

non comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo significherebbe senza dubbio aumento dei costi

sociali e per il Servizio Sanitario Nazionale».

Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia interpellate per la ricerca hanno un

vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti dichiara di avere

una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle esigenze di cura dopo l’avvento

delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi, coltivano hobbies e interessi.

Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico, talmente

assidue negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92% delle persone

interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti sanitari.

Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente, fonte di

soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su impegno e dedizione.

«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di riferimento, parla di ritmi di

lavoro stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione

della qualità delle prestazioni e delle aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da

parte delle dirigenze – afferma Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD –

ma, a dispetto delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il valore più importante che emerge

dal vissuto dei medici è proprio la relazione con i pazienti, anche se si avvertono segnali di stanchezza,

esaurimento e tensione».

Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia, ovvero l’insieme

dei costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere.

Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del campione, la

gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre più difficili da richiedere con conseguente

riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti, rappresentati dalle spese di trasferimento

verso i Centri di cura e da spese extra per la gestione delle complicanze (visite specialistiche e acquisto

di farmaci non rimborsabili) si fanno sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è

supportato dalla Legge 104, punto di forza del welfare nazionale.

«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è presente nell’ambito della talassemia,

impegnandosi sia nello sviluppo, nella produzione e nella commercializzazione di terapie ferrochelanti sempre

più innovative, sia con attività educazionali per gli operatori sanitari del settore e soprattutto con il dialogo

costante e il lavoro congiunto con le associazioni pazienti. Da questo punto di vista l’indagine ‘Il valore per la

persona con Beta Talassemia Major’ rappresenta una tappa fondamentale nella conoscenza dei bisogni e

delle attese dei pazienti e degli operatori sanitari, la cui comprensione deve essere alla base della nostra

attività» – ha commentato Luigi Boano, General Manager di Novartis Oncology Italia.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario causate da alterazioni

della produzione qualitativa o quantitativa dell’emoglobina, la proteina contenuta nei globuli rossi che

veicola l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la talassemia è caratterizzata da deficit o

dall’assenza totale della sintesi delle catene della beta-globina. I pazienti italiani si concentrano

soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel Delta del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno

distribuiti uniformemente anche in zone come il Nord-Est del Paese che prima ne era preservato.

Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti utilizzate per rimuovere il ferro che

si accumula nel sangue e negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti orali hanno

aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze, assicurando importanti

miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e qualità di vita.

Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della talassemia e delle emoglobinopatie

non venissero preservati e potenziarti nelle loro risorse.

Patologie correlate: Talassemia

Dimensione: Sardegna Italia

Tags: talassemia UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e la
Drepanocitosi) SITE (Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie) Paola
Chesi Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD sardegna Sicilia Delta del
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Giù le mani dai centri
per la talassemia
7 MAGGIO 2016 - LETIZIA GABAGLIO -  STAMPA

In occasione della Giornata Mondiale della

Talassemia, i pazienti e i medici che si occupano di

questa malattia lanciano l’allarme

Share this:

(Credits:

Christine und David Schmitt/Flickr CC)

Un’eccellenza della sanità italiana che rischia di essere

smantellata. È la rete dei centri che si occupano della

talassemia, istituita negli anni Sessanta dello scorso

secolo per far fronte all’emergenza vissuta in alcune

regioni d’Italia all’indomani della migrazione sud-nord

che ha caratterizzato il dopo guerra. “Un sistema che

ha garantito prevenzione, diagnosi e terapia in

maniera accurata e capillare. Tanto che oggi i pazienti

italiani possono godere di un’assistenza di ottimo

livello, vivono a lungo e riescono a gestire la malattia

al meglio”, afferma Gian Luca Forni, presidente della

Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie

(Site). “Ma che ora rischia di essere smantellata per via

dei tagli ai costi sanitari”.

Per questo, in occasione della Giornata Mondiale

della Talassemia (8 maggio), l’Unione Associazioni

per le anemie rare, la talassemia e la drepanocitosi

(United), insieme alla Site, lancia un appello perché
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l’eccellenza italiana continui a essere garantita a tutti i

pazienti. “Se è vero che oggi la talassemia non è più

un emergenza come lo era negli anni passati e che

sono ormai pochi i bambini che nascono con questa

malattia, è altrettanto vero che noi malati abbiamo

bisogno di assistenza continua e specializzata”,

afferma Marco Bianchi, presidente United.

Le talassemie sono un gruppo di malattie del

sangue genetiche ed ereditarie, causate

dall’alterazione della sintesi dei componenti

dell’emoglobina, che determina un abbassamento del

suo contenuto nel sangue e una riduzione del volume

dei globuli rossi, Ogni anno nel mondo nascono circa

300.000 bambini talassemici. Le persone affette da

Beta Talassemia Major sono 3 milioni nel mondo. In

Italia si valuta che vi siano circa 7.000 pazienti e circa

3.500.000 portatori sani. L’accumulo di ferro

caratteristico di questa condizione, per quanto

compensato dai trattamenti chelanti, provoca danni a

diversi organi: i pazienti talassemici sviluppano nel

corso del tempo problemi cardiaci e renali. E molti di

loro hanno anche l’epatite C a causa del contagio

avvenuto per via trasfusionale quando non venivano

fatti controlli specifici. “Il paziente talassemico è

complesso e deve essere curato in un centro che

garantisca un’expertise specifica”, sostiene ancora

Forni.

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono

l’intero percorso diagnostico-terapeutico dalle

trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi

complicanze come la cardiopatia, le endocrinopatie,

l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico

medico che nello spazio di una stessa mattinata deve

occuparsi di più attività con tempi di attesa

considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle

necessità delle persone. L’eccellenza dei centri è

testimoniata anche dai risultati della prima indagine

mai realizzata in Italia sul “carico” complessivo della

malattia talassemica: l’indagine “Il valore per la

persona con Beta Talassemia Major”, curata dalla

Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non

condizionato di Novartis. I numeri dicono chiaramente

che la stragrande maggioranza dei pazienti ha

sviluppato un senso di appartenenza al proprio

centro, che spesso frequenta per tutta la vita, e ha un

buon rapporto con il personale specializzato. Unica

pecca la disorganizzazione, che porta a volte a

lunghe attese e disguidi.
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L’
8 maggio si celebra la  Giornata Mondiale della Talassemia. In vista di
questa giornata, UNITED – Unione Associazioni per le Anemie Rare la
Talassemia e la Drepanocitosi e SITE – Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie, hanno presentato la prima indagine italiana sul carico della
malattia, “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”, condotta sui
pazienti talassemici (circa 7000 in Italia) e i loro medici curanti da Fondazione
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ISTUD, i cui risultati hanno evidenziato grosse difficolta’.

Dai questionari emerge come oggi la talassemia, per quanto resti una malattia cronica,
può’ garantire un’attesa di vita più duratura e soprattutto di qualità: le persone con
talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono su famiglia, traguardo impensabile fino
a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il possibile venir
meno dei Centri esperti, legato anche al mancato ricambio generazionale di professionisti
formati ad hoc per queste patologie.
«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione
delle complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. E
grazie alla maggiore efficacia e maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un
costante miglioramento della qualità di vita» afferma Marco Bianchi, Presidente UNITED.
«Ma le criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre maggiori per
i medici potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento
che vanno invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere l’esperienza
accumulata dai professionisti che operano con dedizione all’interno delle strutture».

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-
terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la
cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico
che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa
considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono catalizzare
diversi specialisti con le competenze necessarie per affrontare la complessità di questi
pazienti e le varie complicanze della malattia. È scientificamente evidenziato come la
prognosi della patologia cambi drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso
centri specialistici – afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete
organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che
hanno pochi riscontri nel campo sanitario sta andando incontro a un processo di
disgregazione: il mantenimento di questo sistema non comporta un aggravio delle spese,
mentre smantellarlo significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il
Servizio Sanitario Nazionale».

 

Ma a fronte dei timori per il futuro, oltre il 90% dei pazienti dichiara di avere una qualità di
vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle esigenze di cura dopo l’avvento
delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi, coltivano hobbies e interessi.
Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico: il
92% delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri
professionisti sanitari.
Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente,
fonte di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su
impegno e dedizione.

«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di
riferimento, parla di ritmi di lavoro stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo
ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della qualità delle prestazioni e delle
aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da parte delle dirigenze –
afferma Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a
dispetto delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il valore più
importante che emerge dal vissuto dei medici è proprio la relazione con i pazienti, anche
se si avvertono segnali di stanchezza, esaurimento e tensione».
Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia,
ovvero l’insieme dei costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere.
Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del
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campione, la gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre più difficili da
richiedere con conseguente riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti,
rappresentati dalle spese di trasferimento verso i Centri di cura e da spese extra per la
gestione delle complicanze (visite specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si
fanno sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è supportato dalla
Legge 104, punto di forza del welfare nazionale.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario causate da
alterazioni della produzione qualitativa o quantitativa dell’emoglobina, la proteina
contenuta nei globuli rossi che veicola l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la
talassemia è caratterizzata da deficit o dall’assenza totale della sintesi delle catene della
beta-globina. I pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel Delta
del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti uniformemente anche in
zone come il Nord-Est del Paese che prima ne era preservato.

Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti utilizzate per
rimuovere il ferro che si accumula nel sangue e negli organi in seguito alle trasfusioni. I
farmaci chelanti orali hanno aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle
complicanze, assicurando importanti miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e
qualità di vita.
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Il portale di informazione e approfondimento medico diretto da Nicoletta Cocco

COMUNICATI STAMPA

Talassemia, assistenza a rischio
estinzione? L’allarme di medici e
pazienti italiani
DI INSALUTENEWS · 6 MAGGIO 2016

Centri esperti a rischio per tagli di risorse e carenza di personale specializzato.

Alla vigilia della Giornata Mondiale della Talassemia, che si celebra l’8 maggio,

UNITED – Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e la

Drepanocitosi e SITE – Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie

presentano la prima indagine italiana sul carico della malattia, condotta sui

pazienti talassemici e i loro medici curanti da Fondazione ISTUD.

A fronte di relazioni di cura molto positive tra pazienti e medici e della

migliore qualità di vita garantita dalle innovazioni terapeutiche, difficoltà

organizzative e mancanza di investimenti verso nuovo personale

specializzato mettono a rischio il modello basato sui Centri esperti, che

assicurano ai pazienti cure a elevata complessità non delegabili ad altri

presidi territoriali

Roma, 6 maggio 2016 – Un modello efficiente e vincente di assistenza

alla talassemia, che insieme alle terapie garantisce sopravvivenza e

qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è messo a rischio dalla
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contrazione delle risorse e dalla disgregazione delle professionalità

impegnate nei Centri esperti, gli unici in grado di assicurare la continuità

delle cure per la malattia e le sue complicanze.

A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che

si celebra l’8 maggio, sono le Associazioni dei pazienti federate in UNITED

(Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e la Drepanocitosi)

che insieme a SITE (Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie)

hanno promosso la prima indagine mai realizzata in Italia sul “carico”

complessivo della malattia talassemica: l’indagine “Il valore per la persona

con Beta Talassemia Major”, curata dalla Fondazione ISTUD, ha coinvolto in

modo parallelo i pazienti talassemici e i loro medici curanti per rilevare

criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura.

Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai

vissuti emozionali, emerge come oggi la talassemia, per quanto resti una

malattia cronica e con un percorso terapeutico impattante sulla

quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più duratura e soprattutto di

qualità: le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono

su famiglia, traguardo impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e

medici condividono la preoccupazione per il possibile venir meno dei Centri

esperti, legato anche al mancato ricambio generazionale di professionisti

formati ad hoc per queste patologie.

“I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a

una gestione delle complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità

scientifica internazionale. E grazie alla maggiore efficacia e

maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un costante

miglioramento della qualità di vita – afferma Marco Bianchi, Presidente

UNITED – Ma le criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di

lavoro sempre maggiori per i medici potrebbero determinare la progressiva

disgregazione dei Centri di riferimento che vanno invece salvaguardati a

tutela dei pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai

professionisti che operano con dedizione all’interno delle strutture”.

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso

diagnostico-terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali

gravi complicanze come la cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia.

Spesso però sono seguiti da un unico medico che nello spazio di una stessa

mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa considerati

inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.

“La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono

catalizzare diversi specialisti con le competenze necessarie per affrontare

la complessità di questi pazienti e le varie complicanze della malattia. È

scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi

drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso centri specialistici –

afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete
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organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di

obiettivi che hanno pochi riscontri nel campo sanitario sta andando

incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento di questo

sistema non comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo

significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il Servizio

Sanitario Nazionale”.

Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia

interpellate per la ricerca hanno un vissuto improntato a serenità, fiducia e

apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti dichiara di avere una qualità di

vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle esigenze di cura

dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi,

coltivano hobbies e interessi.

Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura

con il medico, talmente assidue negli anni da trasformarsi quasi in

rapporto parentale o amicale: il 92% delle persone interpellate rivela di

sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti sanitari. Anche per il

medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente,

fonte di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza

basata su impegno e dedizione.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario

causate da alterazioni della produzione qualitativa o quantitativa

dell’emoglobina, la proteina contenuta nei globuli rossi che veicola

l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la talassemia è caratterizzata

da deficit o dall’assenza totale della sintesi delle catene della beta-globina.

I pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel

Delta del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti

uniformemente anche in zone come il Nord-Est del Paese che prima ne

era preservato.

Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti

utilizzate per rimuovere il ferro che si accumula nel sangue e negli organi

in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti orali hanno aumentato

l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze, assicurando

importanti miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e qualità di

vita. Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della

talassemia e delle emoglobinopatie non venissero preservati e potenziarti

nelle loro risorse.
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Talassemia, l’allarme dei medici e dei pazienti italiani:
Centri esperti a rischio per tagli di risorse e carenza di
personale specializzato
A fronte di relazioni di cura molto positive tra pazienti e medici e della migliore qualità
di vita garantita dalle innovazioni terapeutiche, difficoltà organizzative e mancanza di
investimenti verso nuovo personale specializzato mettono a rischio il modello basato
sui Centri esperti, che assicurano ai pazienti cure a elevata complessità non delegabili
ad altri presidi territoriali.

Roma, 06/05/2016 - 15:55 (informazione.it - comunicati stampa - salute e benessere) Un
modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie
garantisce sopravvivenza e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è messo a rischio
dalla contrazione delle risorse e dalla disgregazione delle professionalità impegnate nei
Centri esperti, gli unici in grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le sue
complicanze. 
A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che si celebra l’8
maggio, sono le Associazioni dei pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le
Anemie Rare la Talassemia e la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana
Talassemie ed Emoglobinopatie) hanno promosso la prima indagine mai realizzata in Italia
sul “carico” complessivo della malattia talassemica: l’indagine “Il valore per la persona con
Beta Talassemia Major”, curata dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non
condizionato di Novartis, ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro medici
curanti per rilevare criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura. 
Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali,
emerge come oggi la talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso
terapeutico impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più duratura e
soprattutto di qualità: le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono su
famiglia, traguardo impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la
preoccupazione per il possibile venir meno dei Centri esperti, legato anche al mancato
ricambio generazionale di professionisti formati ad hoc per queste patologie.
«I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle
complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. E grazie
alla maggiore efficacia e maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un costante
miglioramento della qualità di vita» afferma Marco Bianchi, Presidente UNITED. «Ma le
criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre maggiori per i medici
potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento che vanno
invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai
professionisti che operano con dedizione all’interno delle strutture». 
Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-
terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la
cardiopatia, le endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico che
nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa
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considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.
«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono catalizzare diversi
specialisti con le competenze necessarie per affrontare la complessità di questi pazienti e le
varie complicanze della malattia. È scientificamente evidenziato come la prognosi della
patologia cambi drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso centri specialistici –
afferma Gian Luca Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete organizzativa creata negli
Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che hanno pochi riscontri nel campo
sanitario sta andando incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento di questo
sistema non comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo significherebbe senza
dubbio aumento dei costi sociali e per il Servizio Sanitario Nazionale».
Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia interpellate per la ricerca
hanno un vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti
dichiara di avere una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle
esigenze di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi,
coltivano hobbies e interessi. 
Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico,
talmente assidue negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92%
delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti
sanitari. 
Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente, fonte
di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su impegno e
dedizione.
«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di
riferimento, parla di ritmi di lavoro stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo
ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della qualità delle prestazioni e delle
aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da parte delle dirigenze –
afferma Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a
dispetto delle difficoltà, la motivazione professionale rimane forte e il valore più importante
che emerge dal vissuto dei medici è proprio la relazione con i pazienti, anche se si avvertono
segnali di stanchezza, esaurimento e tensione».
Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia,
ovvero l’insieme dei costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere. 
Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del
campione, la gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre più difficili da
richiedere con conseguente riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti,
rappresentati dalle spese di trasferimento verso i Centri di cura e da spese extra per la
gestione delle complicanze (visite specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si
fanno sentire anche se il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è supportato dalla
Legge 104, punto di forza del welfare nazionale. 
«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è presente nell’ambito
della talassemia, impegnandosi sia nello sviluppo, nella produzione e nella
commercializzazione di terapie ferrochelanti sempre più innovative, sia con attività
educazionali per gli operatori sanitari del settore e soprattutto con il dialogo costante e il
lavoro congiunto con le associazioni pazienti. Da questo punto di vista l’indagine ‘Il valore
per la persona con Beta Talassemia Major’ rappresenta una tappa fondamentale nella
conoscenza dei bisogni e delle attese dei pazienti e degli operatori sanitari, la cui
comprensione deve essere alla base della nostra attività» – ha commentato Luigi Boano,
General Manager di Novartis Oncology Italia.
Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario causate da
alterazioni della produzione qualitativa o quantitativa dell’emoglobina, la proteina
contenuta nei globuli rossi che veicola l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la
talassemia è caratterizzata da deficit o dall’assenza totale della sintesi delle catene della
beta-globina. I pazienti italiani si concentrano soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel Delta
del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno distribuiti uniformemente anche in zone
come il Nord-Est del Paese che prima ne era preservato. 
Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti utilizzate per rimuovere il
ferro che si accumula nel sangue e negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti
orali hanno aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze,
assicurando importanti miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e qualità di vita. 
Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della talassemia e delle
emoglobinopatie non venissero preservati e potenziarti nelle loro risorse.
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Futuro incerto per la cura della talassemia

  Un modello efficiente e vincente di assistenza alla
talassemia, che insieme alle terapie garantisce sopravvivenza
e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è messo a
rischio dalla contrazione delle risorse e dalla disgregazione
delle professionalità impegnate nei Centri esperti, gli unici in
grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le
sue complicanze. A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata
Mondiale della Talassemia che si celebra l’8 maggio, sono le

Associazioni dei pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la Talassemia e la
Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie) hanno promosso la prima
indagine mai realizzata in Italia sul “carico” complessivo della malattia talassemica: l’indagine “Il valore per la
persona con Beta Talassemia Major”, curata dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non
condizionato di Novartis, ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro medici curanti per rilevare
criticità, bisogni e aspettative legate al processo di cura. Dai questionari, integrati da brevi narrazioni
autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali, emerge come oggi la talassemia, per quanto resti una malattia
cronica e con un percorso terapeutico impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più
duratura e soprattutto di qualità: le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono su famiglia,
traguardo impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il possibile
venir meno dei Centri esperti, legato anche al mancato ricambio generazionale di professionisti formati ad hoc
per queste patologie. «I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle
complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. E grazie alla maggiore efficacia
e maneggevolezza delle terapie oggi beneficiamo di un costante miglioramento della qualità di vita» afferma
Marco Bianchi, Presidente UNITED. «Ma le criticità organizzative, il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre
maggiori per i medici potrebbero determinare la progressiva disgregazione dei Centri di riferimento che vanno
invece salvaguardati a tutela dei pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai professionisti che operano
con dedizione all’interno delle strutture». Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso
diagnostico-terapeutico dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la cardiopatia,
le endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico che nello spazio di una stessa
mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi
delle necessità delle persone. «La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono
catalizzare diversi specialisti con le competenze necessarie per affrontare la complessità di questi pazienti e le
varie complicanze della malattia. È scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi
drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso centri specialistici – afferma Gian Luca Forni, Presidente
SITE – oggi purtroppo la rete organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato al raggiungimento di obiettivi che
hanno pochi riscontri nel campo sanitario sta andando incontro a un processo di disgregazione: il mantenimento
di questo sistema non comporta un aggravio delle spese, mentre smantellarlo significherebbe senza dubbio
aumento dei costi sociali e per il Servizio Sanitario Nazionale». Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone
con talassemia interpellate per la ricerca hanno un vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro.

   Otre il 90% dei pazienti dichiara di avere una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle esigenze
di cura dopo l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi, coltivano hobbies e interessi. Elemento
centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico, talmente assidue negli anni da
trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92% delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai
medici e dagli altri professionisti sanitari. Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il
paziente, fonte di soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su impegno e dedizione.
«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di riferimento, parla di ritmi di lavoro
stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo ritenuto opportuno, rischio percepito di riduzione della qualità delle
prestazioni e delle aspettative professionali, auspicio di maggior riconoscimento da parte delle dirigenze – afferma
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Talassemia, assistenza a rischio “estinzione”? L’allarme
di medici e pazienti italiani
Di La Redazione pubblicato il 6 maggio 2016

SHARE TWEET SHARE SHARE 0 COMMENTI

Un modello efficiente e vincente di assistenza alla talassemia, che insieme alle terapie garantisce

sopravvivenza e qualità di vita a circa 7.000 pazienti italiani, è messo a rischio dalla contrazione

delle risorse e dalla disgregazione delle professionalità impegnate nei Centri esperti, gli unici in

grado di assicurare la continuità delle cure per la malattia e le sue complicanze.

A lanciare l’allarme, a ridosso della Giornata Mondiale della Talassemia che si celebra l’8 maggio,

sono le Associazioni dei pazienti federate in UNITED (Unione Associazioni per le Anemie Rare la

Talassemia e la Drepanocitosi) che insieme a SITE (Società Italiana Talassemie ed

Emoglobinopatie) hanno promosso la prima indagine mai realizzata in Italia sul “carico”

complessivo della malattia talassemica: l’indagine “Il valore per la persona con Beta Talassemia

Major”, curata dalla Fondazione ISTUD e realizzata con il contributo non condizionato di Novartis,

ha coinvolto in modo parallelo i pazienti talassemici e i loro medici curanti per rilevare criticità,

bisogni e aspettative legate al processo di cura.

Dai questionari, integrati da brevi narrazioni autobiografiche dedicate ai vissuti emozionali, emerge

come oggi la talassemia, per quanto resti una malattia cronica e con un percorso terapeutico

impattante sulla quotidianità, si può vivere con un’attesa di vita più duratura e soprattutto di

qualità: le persone con talassemia “pensano positivo”, lavorano, mettono su famiglia, traguardo

impensabile fino a pochi anni fa. Ma pazienti e medici condividono la preoccupazione per il

possibile venir meno dei Centri esperti, legato anche al mancato ricambio generazionale di

professionisti formati ad hoc per queste patologie.
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POPOLARI ARTICOLI RECENTI COMMENTI

Oroscopo per oggi mercoledì 4
maggio 2016

Autovelox in agguato sulla S.S.
387

Cane guarisce da un grave
tumore grazie a rimedi naturali

Windows 10 “inquietante e
spaventoso”

Strane email in risposta agli
annunci su Subito.it

Milano. Il divorzio breve. Una
sfida della speranza oltre i
fallimenti

ORISTANO, INTERVISTA ALLA
SCRITTRICE RITA SANNA

Libri al macero, le amare
considerazioni di una scrittrice
su un barbaro rituale

Inchiesta: Cosa gira nelle
proposte per gli aspiranti
giornalisti

Il trasversale universo di Laura
Lattuada- Incontro con l’Artista

Soleminis. Trasporti situazione
indecente

Oroscopo per oggi mercoledì 4
maggio 2016

Talassemia, assistenza a rischio
“estinzione”? L’allarme di
medici e pazienti italiani

Pubblicato il nuovo bando del
concorso “Il Banco di Sardegna
per la Scuola”

ABBABULA 2016 – Domani
anteprima Festival con Daniele
Silvestri: disponibilità loggione
e servizio BabyParking

Giulia Moi (M5s): ” Emergenza
agricoltura nel settore lattiero-
caseario

Tocco (FI) la Asl unica produce
solo tagli riceviamo e
inoltriamo

«I pazienti talassemici italiani sono abituati a

un’assistenza integrata e a una gestione delle

complicanze considerate all’avanguardia dalla

comunità scientifica internazionale. E grazie alla

maggiore efficacia e maneggevolezza delle terapie

oggi beneficiamo di un costante miglioramento

della qualità di vita» afferma Marco Bianchi,

Presidente UNITED. «Ma le criticità organizzative,

il taglio del personale, i carichi di lavoro sempre maggiori per i medici potrebbero determinare la

progressiva disgregazione dei Centri di riferimento che vanno invece salvaguardati a tutela dei

pazienti e per difendere l’esperienza accumulata dai professionisti che operano con dedizione

all’interno delle strutture».

Nei circa 30 Centri di cura italiani i pazienti compiono l’intero percorso diagnostico-terapeutico

dalle trasfusioni fino alla gestione delle eventuali gravi complicanze come la cardiopatia, le

endocrinopatie, l’epatopatia. Spesso però sono seguiti da un unico medico che nello spazio di una

stessa mattinata deve occuparsi di più attività con tempi di attesa considerati inaccettabili e

scarsamente rispettosi delle necessità delle persone.

«La terapia richiede un approccio multidisciplinare e solo i Centri possono catalizzare diversi

specialisti con le competenze necessarie per affrontare la complessità di questi pazienti e le varie

complicanze della malattia. È scientificamente evidenziato come la prognosi della patologia cambi

drammaticamente in peggio se non si è seguiti presso centri specialistici – afferma Gian Luca

Forni, Presidente SITE – oggi purtroppo la rete organizzativa creata negli Anni ’60 che ha portato

al raggiungimento di obiettivi che hanno pochi riscontri nel campo sanitario sta andando incontro a

un processo di disgregazione: il mantenimento di questo sistema non comporta un aggravio delle

spese, mentre smantellarlo significherebbe senza dubbio aumento dei costi sociali e per il Servizio

Sanitario Nazionale».

Ma a fronte dei timori per il futuro, oggi le persone con talassemia interpellate per la ricerca hanno

un vissuto improntato a serenità, fiducia e apertura al futuro. Otre il 90% dei pazienti dichiara di

avere una qualità di vita soddisfacente. I pazienti, meno condizionati dalle esigenze di cura dopo

l’avvento delle terapie ferrochelanti orali, lavorano, sono attivi, coltivano hobbies e interessi.

Elemento centrale della qualità di vita dei pazienti sono le relazioni di cura con il medico, talmente

assidue negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale: il 92% delle persone

interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti sanitari.

Anche per il medico il principale valore è rappresentato dalla relazione con il paziente, fonte di

soddisfazione e di gratificazione che scaturisce da un’assistenza basata su impegno e dedizione.

«Parte dei medici interpellati, a proposito delle criticità percepite presso i Centri di riferimento,

parla di ritmi di lavoro stressanti, difficoltà a dedicare al paziente il tempo ritenuto opportuno,

rischio percepito di riduzione della qualità delle prestazioni e delle aspettative

professionali, auspicio di maggior riconoscimento da parte delle dirigenze – afferma Paola Chesi,

Ricercatrice Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD – ma, a dispetto delle difficoltà, la

motivazione professionale rimane forte e il valore più importante che emerge dal vissuto dei medici

è proprio la relazione con i pazienti, anche se si avvertono segnali di stanchezza, esaurimento e

tensione».

Oltre agli aspetti emozionali, dalla ricerca emerge anche il carico effettivo di malattia, ovvero

l’insieme dei costi diretti e indiretti che i pazienti devono sostenere.

Secondo la ricerca il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: per il 50% del campione,

la gestione delle terapie comporta assenze periodiche sempre più difficili da richiedere con

conseguente riduzione delle proprie ambizioni professionali. I costi diretti, rappresentati dalle

spese di trasferimento verso i Centri di cura e da spese extra per la gestione delle complicanze

(visite specialistiche e acquisto di farmaci non rimborsabili) si fanno sentire anche se il 56% delle

persone con Beta Talassemia Major è supportato dalla Legge 104, punto di forza del welfare

nazionale.
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GDF Foggia. Culturista
deceduto. Arrestato titolare di
una palaestra

Caserta. Sequestro di beni e
somme di denaro per circa 3,5
milioni di €

Confartigianato. Artigiani
artistico tradizionale Sardegna
su Amazon

Cagliari domenica 8 maggio
“Giardino sotto le mura”

Olbia. L’eroina della chitarra
Jenniffer Batten in concerto

Barbara loi says:
Sono stata sanzionata il 7 /02 e il 13/ 02
vi...

Mercury says:
In Puglia la situazione è ben peggiore,qui
re...

Paolo Mu says:
Contattalo su Facebook, ti risponde in
poche ...

laura says:
Buongiorno qualcuno ha ricevuto
risposta? Com...

Alessandra says:
Salve, su castedduonline ho trovato il
docum...

Pg says:
Salve a tutti. Anche a me Venerdì è stato
not...

Laura says:
Buongiorno Monica, il mio cane ha lo
stesso p...

Matteo Manunta says:
Salve, sono interessato al corso di arabo
al ...

La Redazione says:
Lo invii al Comune e al Prefetto...

Beatrice says:
Grande Patty Pravo,Cagliari ti
aspetta!Bellis...

«Novartis ha supportato il progetto perché da oltre cinquant’anni è presente nell’ambito della

talassemia, impegnandosi sia nello sviluppo, nella produzione e nella commercializzazione di

terapie ferrochelanti sempre più innovative, sia con attività educazionali per gli operatori sanitari

del settore e soprattutto con il dialogo costante e il lavoro congiunto con le associazioni pazienti.

Da questo punto di vista l’indagine ‘Il valore per la persona con Beta Talassemia Major’

rappresenta una tappa fondamentale nella conoscenza dei bisogni e delle attese dei pazienti e

degli operatori sanitari, la cui comprensione deve essere alla base della nostra attività» – ha

commentato Luigi Boano, General Manager di Novartis Oncology Italia.

Le emoglobinopatie sono un gruppo eterogeneo di anemie di tipo ereditario causate da alterazioni

della produzione qualitativa o quantitativa dell’emoglobina, la proteina contenuta nei globuli rossi

che veicola l’ossigeno in tutto l’organismo. In particolare, la talassemia è caratterizzata da deficit o

dall’assenza totale della sintesi delle catene della beta-globina. I pazienti italiani si concentrano

soprattutto in Sardegna, in Sicilia, nel Delta del Po, ma i vecchi e nuovi flussi migratori li hanno

distribuiti uniformemente anche in zone come il Nord-Est del Paese che prima ne era preservato.

Decisive, per la sopravvivenza dei pazienti, le terapie ferrochelanti utilizzate per rimuovere il ferro

che si accumula nel sangue e negli organi in seguito alle trasfusioni. I farmaci chelanti orali hanno

aumentato l’aderenza alla terapia e ridotto l’impatto delle complicanze, assicurando importanti

miglioramenti in termini di prognosi, aspettativa e qualità di vita.

Risultati che saranno a rischio se i Centri esperti nella cura della talassemia e delle

emoglobinopatie non venissero preservati e potenziarti nelle loro risorse.

Intervista a Marco Bianchi, Presidente UNITED – Associazione per le Anemie Rare, la

Talassemia e la Drepanocitosi

 I Centri esperti, un punto di riferimento da preservare per la qualità di vita e gli

standard di cura dei pazienti talassemici. 

UNITED sostiene insieme a SITE la ricerca “Il valore per la persona con Beta Talassemia

Major”, curata da Fondazione ISTUD e realizzata con il supporto di Novartis: quali sono

gli obiettivi di questa iniziativa? Come è nata questa collaborazione con una Società

scientifica e un’azienda farmaceutica?

Sebbene in passato siano state portate avanti dalle singole Associazioni iniziative di questo tipo a

livello locale, ci siamo resi conto che solo UNITED, nata nel 2012 come federazione tra

associazioni, poteva dare una risposta di respiro nazionale alle richieste dei pazienti. In questi
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oggitreviso.it - Recuperati tre escursionisti
bloccati in un fondo ad una valle

quattro anni, UNITED è cresciuta a livello nazionale e la nostra collaborazione con SITE si è

ampliata di pari passo. In Novartis abbiamo trovato un interlocutore che condivideva l’idea di una

ricerca dedicata al vissuto dei pazienti e alla loro soddisfazione in termini di assistenza. La novità

di questa indagine sta proprio nell’essere riusciti a coinvolgere per la prima volta tutte le

Associazioni: grazie alla sua valenza questa ricerca potrà essere presentata al prossimo tavolo del

TIF, Talassemia International Federation, l’8 maggio, in occasione della Giornata mondiale. L’altro

aspetto innovativo dell’indagine condotta da ISTUD sta nell’aver coinvolto, oltre ai pazienti, gli

stessi clinici, fatto di grande rilevanza in quanto il rapporto che si crea tra medico e paziente in

questa patologia è diverso rispetto a quanto si verifica in tutte le altre malattie croniche, con un

coinvolgimento e una continuità decisamente maggiori.

Qual è oggi il carico di malattia per un paziente talassemico? Com’è cambiata la

situazione negli ultimi anni per quanto riguarda l’assistenza e sul fronte delle terapie?

Il carico maggiore è legato alle ripercussioni della malattia sulla situazione lavorativa, come

conferma anche la ricerca ISTUD. È diventato più difficile fare assenze sul lavoro o chiedere

permessi anche per motivi di salute. Il talassemico deve sottoporsi a trasfusioni di sangue ogni

due settimane, bisogna poi considerare le assenze dovute alla necessità di effettuare almeno una

volta all’anno esami di laboratorio e indagini strumentali per le complicanze. L’astenia inoltre può

limitare le ore disponibili per l’attività lavorativa.

Lo scenario di riferimento è complessivamente migliorato soprattutto grazie ai chelanti orali che

hanno contributo ad alleggerire il carico di malattia, migliorando sensibilmente l’aderenza alle cure

e la qualità di vita dei pazienti. La rete dei centri esperti che è attiva da oltre quarant’anni in Italia,

ha saputo assicurare ai pazienti talassemici un’assistenza a 360 gradi, grazie alle competenze e

alla cultura degli operatori sanitari. La centralità del paziente e l’ottimo valore di relazione

emergono chiaramente dalle storie e dalle risposte di quanti hanno partecipato all’indagine.

Una volta la talassemia veniva considerata patologia a forte impatto sociale, ma con la

prevenzione e gli screening sono diminuiti i nuovi casi: un esempio è la città di Ferrara dove è dal

1984 che non nasce un bimbo affetto da talassemia; inoltre, adesso la malattia è seguita in

maniera così efficace che qualche coppia decide di portare avanti la gravidanza anche se dalle

indagini risulta un feto talassemico. Tuttavia, se da un lato i progressi diagnostici e terapeutici

avvantaggiano i nuovi nati e i giovanissimi, dall’altro gli avanzamenti hanno portato a un calo

dell’attenzione nei confronti dei pazienti di vecchia data e a uno spostamento incongruo di risorse.

Quali sono gli aspetti di maggior interesse che emergono dall’indagine?

Eravamo certi che dall’indagine sarebbero emerse importanti differenze territoriali: lo scenario è

invece quello di una realtà assistenziale omogenea da nord a sud e questo è il risultato di un

sistema efficiente, basato su alcuni capisaldi: un ottimo rapporto dei pazienti con il proprio medico

curante; l’esperto di talassemia come fulcro di una squadra multidisciplinare; la presa in carico

integrata e globale del paziente talassemico; protocolli di cura che includevano periodiche visite

specialistiche e la gestione delle complicanze. I pazienti si sentono ben curati e ascoltati e

affermano di poter svolgere una vita più attiva rispetto a quanto prospettato loro da bambini, forse

perché tutti noi abbiamo sofferto a causa delle tante limitazioni che la malattia imponeva e che con

i progressi scientifici sono state superate. Oggi siamo più forti e propositivi, ma le cose stanno

cambiando, e dalla ricerca emergono le preoccupazioni di pazienti e medici riguardo al fatto che

questo sistema non venga salvaguardato. Cosa accadrà tra 10-15 anni, quando sarà inevitabile il

ricambio generazionale dei professionisti sanitari?

 Perché vi preoccupa il ricambio generazionale? Quanto è importante la continuità della

relazione del paziente con lo specialista o il team di specialisti?

È fondamentale: i pazienti sono abituati a questa continuità della relazione che dura tutta una vita

e diventa talmente assidua negli anni da trasformarsi quasi in rapporto parentale o amicale. Ogni

paziente vede il proprio medico curante almeno due volte al mese, e vanno inoltre considerate le

visite specialistiche durante l’anno. D’altra parte la continuità relazionale è parte integrante della

continuità assistenziale, necessaria sotto il profilo clinico in quanto un malessere che può

apparentemente essere banale per altre patologie croniche, può diventare un segnale importante

nel paziente talassemico. Le criticità organizzative e strutturali, il taglio del personale, i carichi di

POTREBBE INTERESSARTI…
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Pubblicato il nuovo bando del
concorso “Il Banco di Sardegna

per la Scuola”

← Precedente

lavoro sempre maggiori cui sono sottoposti i nostri medici, possono mettere a rischio questa

continuità, perno della corretta gestione del paziente talassemico.

Quali sono le aspettative e i timori dei pazienti per il futuro?

I pazienti talassemici italiani sono abituati a un’assistenza integrata e a una gestione delle

complicanze considerate all’avanguardia dalla comunità scientifica internazionale. Nel tempo,

inoltre, abbiamo assistito a un vero giro di boa riguardo all’efficacia delle terapie e a un costante

miglioramento della qualità della vita. Sarà per questo che tutti noi ci aspettiamo sempre qualcosa

di più e di meglio. Vorremmo farmaci e terapie sempre più efficaci, contiamo sulla terapia genica

per il futuro; vorremmo poter accedere ai nuovi farmaci per l’eradicazione dell’epatite C senza

dover aspettare che la fibrosi epatica diventi severa, anche considerando che il sovraccarico di

ferro comune ai talassemici è un fattore di ulteriore rischio di evoluzione maligna dell’epatopatia

con rischio aumentato per carcinoma del fegato. Siamo preoccupati per il destino dei Centri di

riferimento, la loro graduale e progressiva disgregazione è forse il timore più grande. Vorremmo

che questo sistema, così efficiente e vincente, fosse salvaguardato e potenziato per difendere la

mole di esperienza, competenza e cultura che nei decenni si è accumulata grazie ai professionisti

che operano con dedizione all’interno delle strutture.

 Quali sono le principali richieste delle Associazioni?

Per mantenere questi standard e preservare la qualità di vita dei pazienti le Associazioni pazienti

chiedono di non abbassare la guardia sul problema sangue in Italia, affinché vi sia la disponibilità

per le trasfusioni in qualunque momento; sollecitano un potenziamento dei Centri per i quali i

protocolli internazionali prevedono un medico esperto ogni 50 pazienti mentre adesso la tendenza

in alcune realtà italiane è di un esperto ogni 150 pazienti; importante è anche l‘accesso ai nuovi

farmaci anti-HCV per i pazienti talassemici con infezione da epatite C per impedire alla patologia

epatica di aggravarsi con perdite di vite umane e aggravio dei costi; in generale vorremmo una

maggiore attenzione del Ministero della Salute, dell’AIFA e del governo per i nostri centri.

Quali sono gli obiettivi e le principali attività di UNITED?

Come accennato sopra, UNITED si è formata nel 2012 con lo scopo di rappresentare in unica

voce tutte le decine di Associazioni dei pazienti presenti sul territorio nazionale. I nostri obiettivi

riguardano lo sviluppo della ricerca clinica e la formazione delle nuove generazioni di medici

esperti in talassemia e di tutte le figure coinvolte nel percorso assistenziale. Ci proponiamo di

rappresentare la situazione italiana a livello europeo e internazionale e di sviluppare rapporti con

le istituzioni e i nostri referenti, in particolare l’Associazione volontari sangue, l’Istituto Superiore di

Sanità, il Ministero della Salute e l’AIFA. Una delle nostre maggiori ambizioni sarà quella di

realizzare un proposta di legge per consolidare la presenza e le attività dei Centri esperti. In questi

quattro anni abbiamo cercato di ottenere una revisione del Codice della strada per la parte che

riguarda i pazienti talassemici; abbiamo organizzato con i pazienti due congressi, uno

internazionale e uno nazionale, con la presenza dei maggiori esperti non solo italiani nel campo

delle terapie e della ricerca; un impegno importante che intendiamo portare avanti è quello di

incontrare e coinvolgere tutte le Associazioni pazienti talassemici presenti nel Paese.
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27-29 Maggio 2016, Roma.

6° Convegno Nazionale

sulle Malattie Mitocondriali

21 Maggio 2016, Roma. Il

congresso di AICH-Roma

su presente e futuro della

malattia di Huntington

7 Maggio 2016, Genova.

“Vivere con l’Alopecia!”
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4 Maggio 2016, Milano.
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30 Aprile 2016, Modena.
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disabilità associate

26 Aprile 2016, Roma.

Presentazione Rapporto

Osservasalute 2015

24 e 25 Aprile 2016,

Castelsardo. Due giornate

per la ricerca sulla SLA

21-22 Aprile 2016, Siena.

5° Summit nazionale sulla

sterilità di coppia

21 Aprile 2016, Roma. Tra

informazione scientifica e

cronaca: fibrosi cistica,

l'unicità della malattia
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6 Maggio 2016, Roma. Talassemia: assistenza a rischio 'estinzione'?

6 Maggio 2016, Roma. Talassemia: assistenza a
rischio 'estinzione'?
Autore: Redazione , 22 Aprile 2016

La disintegrazione delle risorse mette in pericolo il percorso di cura delle talassemie,
della drepanocitosi e di altre emoglobinopatie, un modello vincente basato su Centri
esperti e  innovazioni terapeutiche. In occasione della Giornata Mondiale della
Talassemia (8 maggio 2016), Fondazione ISTUD, in collaborazione con UNITED e SITE,
presenta la prima ricerca italiana sul carico della malattia, realizzata con il contributo
non condizionato di Novartis.

L a  conferenza stampa si terrà il 6 maggio 2016 a Roma (Villa Malta, Via di Porta
Pinciana 1) e avrà inizio alle ore 11:30. All'evento parteciperanno:

Marco Bianchi,  Presidente UNITED (Unione Associazioni per  le Anemie Rare la
Talassemia e la Drepanocitosi);
Gian Luca Forni, Presidente SITE (Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie);
Paola Chesi, Ricercatrice Area Sanità e Salute, Fondazione ISTUD.

Tweet 0

Articoli correlati

• Siena, diagnosticata malattia rara a un bimbo morto dieci anni fa grazie a sequenziamento

del Dna

• Deficit di lipasi acida lisosomiale, nuovi dati da terapia pediatrica con sebelipase alfa

• La politica ai malati rari: “Fate lobbying sul governo senza esitare”

• Giornata mondiale delle malattie rare 2016: #UniamoLavoce

• 22 novembre 2015, Roma. Registri di malattie rare, strumenti di ricerca e di sorveglianza
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NOTIZIE RADIOCOR - FINANZA

ECONOMIA E FINANZA: GLI AVVENIMENTI DELLA SETTIMANA -10-

VENERDI' 6 maggio ----------------- ECONOMIA - Padova: nell'ambito di Galileo Festival
dell'Innovazione, sessione "La digitalizzazione delle imprese e della pubblica amministrazione". Ore
16,30. Partecipa, tra gli altri, Alberto Baban, vice presidente Confindustria e presidente P.I. di
Confindustria. Palazzo Bo, Archivio Antico, via VIII Febbraio, 2

- Sant'Agostino (Fe): "Innovare l'industria con l'acciaio", conferenza e visita del nuovo Magazzino
Autoportante Verticale di Ceramica Sant'Agostino. Ore 14,00

- Jolanda di Savoia (Fe): "L'agricoltura 4.0 a Jolanda di Savoia", cerimonia di consegna delle piu'
moderne macchine agricole al mondo. Ore 15,00. Partecipa, tra gli altri, Maurizio Martina, ministro
delle Politiche Agricole; Federico Vecchioni, a.d. Bonifiche Ferraresi, Marzio Devalle, a.d. John
Deer Italia. Presso Centro Albertini

- Firenze: The State of the Unione conference, organizzato dall'European University Institute
"Women in Europe and the World". Ore 9,00. Partecipa, tra gli altri, Matteo Renzi, Presidente del
Consiglio. Presso Palazzo Vecchio - Salone dei Cinquecento. termina domani

- Foligno: incontro Nemetria in occasione della XXIV Conferenza sul tema "La cultura industriale
nell'era della nuova manifattura: lavoro, credito territorio". Ore 9,30

Partecipano, tra gli altri, Giuseppe De Rita, Presidente Censis e Nemetria; Guidalberto Guidi,
Presidente Ducati Energia; Sandro De Poli, Presidente e a.d. GE Italia. Via Umberto I, 7

- Roma: conferenza stampa Fondazione Istud "Talassemia, assistenza a rischio "estinzione?". Ore
11,30. Villa Malta, via di Porta Pinciana, 1

- Roma: Assemblea Federmanager. Ore 15,00. Auditorium Parco della Musica, viale de Coubertin,
30

- Porto Cervo (Ot): II Forum del Lusso Possibile "Yacht: caccia al tesoro Italia". Ore 9,30. Centro
Congressi Cervo Hotel.
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ECONOMIA E FINANZA: GLI AVVENIMENTI DI VENERDI' 6 MAGGIO -3-

ECONOMIA - Foligno: incontro Nemetria in occasione della XXIV Conferenza sul tema "La cultura
industriale nell'era della nuova manifattura: lavoro, credito territorio". Ore 9,30

Partecipano, tra gli altri, Giuseppe De Rita, Presidente Censis e Nemetria; Guidalberto Guidi,
Presidente Ducati Energia; Sandro De Poli, Presidente e a.d. GE Italia. Via Umberto I, 7

- Roma: conferenza stampa Fondazione Istud "Talassemia, assistenza a rischio "estinzione?". Ore
11,30. Villa Malta, via di Porta Pinciana, 1

- Roma: Assemblea Federmanager. Ore 15,00. Auditorium Parco della Musica, viale de Coubertin,
30

- Roma: Convegno Nazionale Cosmed "Dirigenza pubblica: i decreti delegati della Legge 124/2015
e il nuovo modello contrattuale". Ore 10,00. Partecipano, tra gli altri, Vito De Filippo,
Sottosegretario alla salute; Sergio Gasparrini, Presidente dell'Aran. Presso Enpam, Via Torino, 38

- Roma: prosegue il Festival della TV e dei nuovi media 2016. Ore 17,30. Partecipano, tra gli altri,
Urbano Cairo, imprenditore ed editore; Marinella Soldi, a.d. Italia e Direttore Generale di Discovery
Networks Sud Europa; Andrea Zappia, a.d. di Sky Italia. Piazza Umberto I. Termina domenica 8
maggio

- Porto Cervo (Ot): II Forum del Lusso Possibile "Yacht: caccia al tesoro Italia". Ore 9,30. Centro
Congressi Cervo Hotel

- Budapest: indagine economica Ocse sull'Ungheria. Ore 15,30 (local time). Pesti Vigado', 2. Floor,
Northern Hall (Vigado' te'r 2, Budapest, 1051.
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ECONOMIA E FINANZA: GLI AVVENIMENTI DI VENERDI' 6 MAGGIO -4-

ECONOMIA - Firenze: The State of the Unione conference, organizzato dall'European University
Institute 'Women in Europe and the World'. Ore 9,00. Partecipa, tra gli altri, Matteo Renzi,
Presidente del Consiglio. Presso Palazzo Vecchio - Salone dei Cinquecento. termina domani

- Firenze: convegno organizzato da Scuola Normale Superiore 'Crisi, Europa e Lavoro'. Ore 17,00.
Partecipa, tra gli altri, Ignazio Visco, Governatore della Banca d'Italia

Palazzo Strozzi

- Foligno: incontro Nemetria in occasione della XXIV Conferenza sul tema 'La cultura industriale
nell'era della nuova manifattura: lavoro, credito territorio'. Ore 9,30

Partecipano, tra gli altri, Giuseppe De Rita, Presidente Censis e Nemetria; Guidalberto Guidi,
Presidente Ducati Energia; Sandro De Poli, Presidente e a.d. GE Italia. Via Umberto I, 7

- Roma: conferenza stampa Fondazione Istud 'Talassemia, assistenza a rischio 'estinzione?'. Ore
11,30. Villa Malta, via di Porta Pinciana, 1

- Roma: Assemblea Federmanager. Ore 15,00. Auditorium Parco della Musica, viale de Coubertin,
30

- Roma: Convegno Nazionale Cosmed 'Dirigenza pubblica: i decreti delegati della Legge 124/2015
e il nuovo modello contrattuale'. Ore 10,00. Partecipano, tra gli altri, Vito De Filippo, sottosegretario
alla Salute; Sergio Gasparrini, presidente Aran. Presso Enpam, Via Torino, 38

- Lido di Ostia (Roma): incontro promosso dalla Scuola di Polizia Tributaria della Guardia di Finanza
per la presentazione del IV Rapporto sui crimini agroalimentari in Italia. Ore 11,00. Partecipano, tra
gli altri, Roberto Moncalvo, presidente Coldiretti Nazionale; Gian Carlo Caselli, presidente Comitato
Scientifico Osservatorio sulla criminalita' nell'agricoltura e sul sistema agroalimentare; Gian Maria
Fara, presidente Eurispes; Carlo Ricozzi, Comandante Scuola di Polizia Tributaria della Guardia di
Finanza. Lido di Ostia, Via delle Fiamme Gialle, 14/16

- Porto Cervo (Ot): II Forum del Lusso Possibile 'Yacht: caccia al tesoro Italia'. Ore 9,30. Centro
Congressi Cervo Hotel

- Budapest: indagine economica Ocse sull'Ungheria. Ore 15,30.
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