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Comunicato stampa

Al via un innovativo progetto di Medicina Narrativa per i pazienti colpiti da talassemia in cura al Day Hospital dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria di Ferrara.

Racconto e narrazione per una migliore gestione della talassemia da parte dei pazientie del personale sanitario della struttura ospedaliera della città.
Un progetto realizzato dall’Associazione ALTdi Ferrara (Associazione per la lotta alla talassemia Rino Vullo)grazie ai fondi del Community Award Programdi Gilead Sciencese al patrocinio dell’Azienda Ospedaliero Universitaria di Ferrara, del Comunedella città, e di United Onlus/Federazione delle Associazioni Talassemia e drepanocitosi.
Sabato 3 dicembre presentazione del progetto al castello estense di ferrara.
Ferrara, 2dicembre 2016- Dalla prossima settimana Ferrara diventa punto di riferimento in Italia per la medicina narrativaapplicata alla talassemiagrazie ad un progetto dell’Associazione ferrarese ALT (Associazione per la lotta alla talassemia Rino Vullo)vincitore al Community Award Program, Bando di concorso nazionale rivolto ad Organizzazioni No Profitpromosso dalla società biofarmaceutica Gilead Sciences.
Il progetto - Storie di malattia, storie di vita. Progetto di medicina narrativa in Talassemia, coordinato dalla dott.ssa Alessandra Mangolini di ALT, consentirà ai pazienti talassemici in cura al Day Hospital dell’Azienda Ospedaliero-Universitariadi Ferrara di raccontare la propria esperienza di malattia ad una Esperta di medicina narrativa che ne raccoglierà le testimonianze in forma scritta. Il materiale raccolto, opportunamente rielaborato, sarà di supporto ai medici e psicologi della struttura ospedaliera ferrarese per individuare i migliori approcci di gestione del paziente affetto da questa patologia.Gli incontri con l’Esperto avverranno all’interno di una sala dell'Ospedale S.Anna di Conamessa a disposizione dall’Azienda Ospedaliero-Universitaria di Ferrara.L’iniziativa che verrà presentata sabato 3 dicembre al Castello Estense ha il patrocinio dell’Università degli Studi di Ferrara, del Comune di Ferrara, del Servizio Sanitario della Regione e di United Onlus/Associazione Talassemia.
«Siamo davvero grati alla nostra direzione sanitariaper averci messo a disposizione una salaall’interno del Day Hospital- ha spiegato la dott.ssaAlessandra Mangolini–Questo ci ha consentito di destinare i fondi ottenuti al Bando di Concorso, in parte, per l’allestimento della sala ma soprattutto per la realizzazione dei colloqui con l’Esperto che potremo garantire per oltre 9 mesi così da accogliere un numero di pazienti superiore alle iniziali previsioni”.

Attualmente il DayHospital di Ferrara segue circa 300 persone con talassemia. Il progetto prevede di coinvolgere inizialmente 30 pazienti che però potranno aumentare nel corso del tempo grazie ai fondi ricevuti.

La talassemia è una malattia con cui si può convivere. Se fino a trent’anni fa l’obiettivo era permettere ai bambini affetti da questa malattia di diventare adulti, oggi è quello di permettere agli adulti di diventare anziani in serenità. Pertanto saranno coinvolti nel servizio soggetti di tutte le età:dai bambini (per i quali sarà studiato un approccio ad hoc) agli anziani, anche se la maggior parte dei pazienti di Ferrara si attesta attorno ai 35-45 anni. 
La scelta di attivare questa iniziativa nel contesto della talassemia non è casuale: «Si tratta di una malattia cronica che il paziente sa di dover portare con sé tutta la vita. Le terapie inoltre possono essere pesanti,è necessario ricorrere a frequenti trasfusioni di sangue, a manovre diagnostiche impegnative ed esami continui: l’impatto psicologico è quindi notevole», sottolinea ancora la dott.ssa Alessandra Mangolini.

I colloqui riguarderanno proprio i temi cardine legati al vissuto della malattia. «In questo modo esploreremo gli aspetti più importanti toccando temi come la compliance terapeutica e l’impatto emotivo della patologia sulla vita quotidiana. Va tenuto presente che in genere alcuni aspetti non vengono discussi con il medico, ad esempio il rispetto delle indicazioni terapeutiche. In un contesto come quello del colloquio individuale di Medicina Narrativa, invece, il paziente è più libero di esprimere dubbi che non solleverebbe davanti al medico». 

«L’obiettivo non è solo quello di affiancare il paziente sotto il profilo psicologico», conclude la dott.ssa Mangolini, «ma anche quello di raccogliere informazioni utili al personale sanitario. Non a caso al termine del percorso non escludiamo la possibilità di riunire le storie raccolte in un volume o di poter pubblicare i risultati raggiunti su riviste scientifiche».
Informazioni sull’Associazione ALT “Rino Vullo” Ferrara

L’Associazione è stata costituita nel lontano 1974 grazie all'intuizione di alcuni genitori che, insieme al Prof. Calogero Vullo, credettero utile e necessario organizzarsi in associazione onlus per una condivisione di strategie e lavori a sostegno del centro di cura e soprattutto dei pazienti e genitori. La nostra associazione negli anni è cresciuta e i pazienti oggi adulti hanno preso posto nel consiglio direttivo. ALT "Rino Vullo" è parte attiva nei tavoli tecnici istituzionali tra i quali la Consulta Regionale Sangue ed il tavolo per le emoglobinopatie della regione Emilia-Romagna oltre ad essere parte della UNITED (Federazione Nazionale delle Talassemie, Drepanocitosi e Anemie Rare). Per saperne di più: www.altferrara.it.
Informazioni sul Community Award Program

Il Community Award Program è arrivato quest’anno alla sua 5a edizione. Con questo Bando vengono selezionati e premiati i migliori progetti proposti da Associazioni pazienti e più in generale da Organizzazioni No Profit italiani che, secondo il giudizio di una Commissione giudicatrice indipendente, dimostrino di avere ricadute positive sulla qualità di vita e sull’assistenza terapeutica delle persone affette da HIV, Epatiti e patologie oncoematologiche. Nei cinque anni del Bando sono stati presentati oltre 120 progetti e le Commissioni Giudicatrici di ogni Edizione ne hanno selezionato e premiato in totale 48, 13 solo quest’anno. 4 i criteri con cui vengono valutati i progetti: 1.contenuto, 2.obiettivi e fattibilità, 3.originalità e innovatività, 4.esperienza del proponente nell‘ambito tematico del progetto. Nel corso dei 5 anni sono stati assegnati oltre 900.000 euro di cui quasi 300.000 quest’anno. Per saperne di più: www.communityawardprogram.it.
La scelta del progetto proposto da ALT è avvenuta tra oltre 30 progetti presentati da altrettante Associazioni pazienti di tutto il paese. ALT si è distinta per l’originalità del progetto e la sua concreta realizzabilità, due dei criteri considerati dalla Commissione nella selezione e nel finanziamento dei progetti. Ha pesato nell’attribuzione del premio anche la lunga esperienza che l’Associazione ha nell’ambito della talassemia. Insieme al progetto di ALT sono stati premiati altri 12 progetti proposti da Associazioni pazienti italiane che svolgono la loro attività a supporto di pazienti affetti da HIV, Epatiti e patologie oncoematologiche.

Informazioni su Gilead Sciences
Gilead Sciences, Inc. è una società biofarmaceutica basata sulla ricerca e impegnata nella scoperta, sviluppo e commercializzazione di terapie innovative in aree terapeutiche nelle quali vi siano ancora esigenze mediche non soddisfatte. Dalla sua fondazione a Foster City (California) nel 1987, Gilead è diventata una delle più importanti aziende biofarmaceutiche del mondo, forte di un portfolio di prodotti in rapida espansione, di una pipeline di farmaci sperimentali in costante crescita e di 8.300 collaboratori presenti in 30 Paesi. 
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