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ELLA: UN'INTELLIGENZA
CHE APPARTIENE A EX

E se provassimo a guardarci allo specchio con gli occhi degli altri?
Siamo certi che le nostre intenzioni, parole, toni, sguardi tengano
conto dell'altro?

Riusciamo ad esprimere con pudore e rispetto un pensiero, senza
preoccuparci di ferire, colpire o mentire?

Siamo consapevoli di quante verita per noi certe, siano in realta let-
tura di una verita diversa?

Quanta onesta intellettuale guida le nostre scelte, azioni, progetti e
rapporti con l'altro?

Quanto siamo trasparenti?

Va bene, non & questo lo spazio piu idoneo per affrontare l'astratto;
la vita ci chiede di essere concreti, ad un’ideazione deve corrispon-
dere un'azione, che non & solo un mezzo per ottenere un fine, ma
cid che da senso alla politica, quindi pensiero che diventa progetto
attuabile, non fine a sé stesso, bensi pensato per la realizzazione di
un cambiamento.

Questo & guardarsi con gli occhi dell'altro, con trasparenza, ma &
pur vero che & molto difficile. Siamo piu abili a raccontarci storie, per
cercare consensi, giustificare i nostri bisogni, raggiungere gli obiet-
tivi che sono solo nostri.

Raccontiamo storie per sentirci grandi in un meccanismo piu gran-
de di noi che ci trascina e ci lasciamo usare per comodita, o anche
solo per pigrizia intellettuale.

Siamo obbedienti come soldatini di piombo alle leggi che ci chie-
dono di applicare qualcosa che a noi fa comodo, perché ci libera
dall'intruso che vuole invadere il nostro spazio. E allora mancano
la volonta e |la capacita di mettere in discussione una norma che ci
esclude, in nome di un'alleanza che € solo nelle parole, ma non negli
intenti. Dobbiamo rifarci ad un modello di reciprocita che scaturisce
dall’'essere in accordo con sé stessi, che viene prima della ricerca del
consenso da parte degli altri.

Nel Gorgia, Platone fa dire a Socrate: “ ..personalmente credo, ottimo
amico, sia meglio per me avere la lira scordata e suonare stonato, an-
che con tutto il coro di cui sono corista e che la maggior parte degli
uomini sia in disaccordo con me e pensi il contrario di cid che io pen-
S0, piuttosto che non essere in sintonia con me stesso e contraddirmi”

Maria Serena Russo

'




GME ROMA 2026

Maggio 2026 3

GME 2026 - GENERAZIONE

Il Valore della formazione nelle malattie
Emorragiche Congenite

Il Valore della formazione nelle
malattie Emorragiche Conge-
nite, questo il tema in occasio-
ne della ricorrenza della GME,
svoltasi a Roma. Come sempre
momento di incontro, scambi
e dibattiti.

Tra i relatori, il Dott. Castaman
presidente della SISET, ha
espresso come “negli ultimi
anni stiamo assistendo ad un
paradosso: arrivano piu farma-
ci innovativi, di elevata quali-
ta, che richiedono conoscen-
ze specifiche e una gestione
accurata. Questi trattamenti
vanno capiti, monitorati, uti-
lizzati con appropriatezza. Al
tempo stesso, pero, si regi-
stra una progressiva carenza
di figure dedicate alllambito
delllemofilia. Sempre meno
giovani vengono awvviati a un
percorso esclusivo su diagnosi
e gestione delle MEC.

Per questo & nata anche l'ini-
ziativa della SISET di creare la
figura dell'esperto di emostasi
e trombosi, un professionista
che possa diventare punto di
riferimento almeno nelle prin-
cipali realta ospedaliere italia-
ne. Il vero problema & I'assen-
za di un modello uniforme a
livello nazionale. Solo alcune
regioni, come Lombardia ed
Emilia Romagna, hanno reti
strutturate e riconosciute.

C'e inoltre il problema dei la-
boratori specializzati, fonda-
mentali per la diagnosi e il
monitoraggio, sono sempre
meno. Cosi si rischia di per-
dere un’expertise essenziale,
proprio mentre i nuovi farma-
ci richiedono test specifici,
interpretazioni accurate e un
monitoraggio adeguato con
pazienti cronici, che devono
essere seguiti per tutta la vita
e che nel tempo cambiano ap-
proccio terapeutico.”

S« G«

In maniera molto esplicita il
dott. Miscusi, Dir, Gen. per le
Specializzazioni sanitarie, i
dottorati di Ricerca e altra for-
Mmazione post-universitaria del
Ministerodell’'Universita e della
Ricerca, ha affermato: "produ-
ciamo diplomi non competen-
za" evidenziando che "bisogna
fare un percorso formativo per
definire meglio le scuole di
specializzazione razionalizzan-
do i percorsi formativi con un
Diploma Supplement, creato
dalla Commissione Europea
e dal Consiglio d'Europa, che
e un documento aggiuntivo
al diploma di specializzazio-
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ne che certifichi competen-
ze specifiche maturate dallo
specializzando durante il per-
corso, per avere un bollino di
competenza nella sub-specia-
lita. Altra direttrice riguarda le
Clinical Fellowship post-spe-
cializzazione, percorsi avanzati
che consentono ai medici gia
specialisti di acquisire compe-
tenze ultra-specialistiche".

1))

Questo in risposta alla richie-
stadi Fedemo dicreare un per-
corso formativo riconosciuto
sulle competenze in emostasi
e trombosi, "che intercetta pie-
namente una criticita reale del
nostro sistema. L'assenza oggi
di un riconoscimento formale
di questa figura professionale,
che rende difficile attrarre gio-
vani specialisti nei Centri Emo-
filia e trattenerli nel tempo.

Il Dott. Miscusi ha inoltre sot-
tolineato che "affinché la ri-
forma dia risultati e funzioni
necessita di un dialogo tra
mondo accademico, gli ordini
professionali, le societa scien-
tifiche e le associazioni dei pa-
zienti. In questa direzione va
la proposta di Fedemo di indi-
viduare una figura specialisti-
ca che attualmente manca e
che & essenziale per garantire
sia continuita di cura nei Cen-
tri Emofili, sia attrattivita per i
giovani medici che desiderano
intraprendere questo percorso
altamente specializzato”.
Tutto riporta essenzialmente
alla responsabilita delle singo-
le parti: clinici, istituzioni, asso-
ciazioni dei pazienti e aziende,
devono insieme semplificare
un percorso che rischia di al-
lontanare, nonostante 'abuso
del termine “alleanza”, da talu-
Nni menzionato con leggerezza.

Vogliamo pensare che le pro-
vocazioni emerse nel corso
della giornata lasceranno non
solo un ricordo sbiadito, ben-
si una riflessione su quanto
in realta e possibile costruire,
condividendo sforzi, lavoro e
impegno. Possibilmente in-
sieme nella stessa stanza, non
in quella accanto. In una com-
media che si rispetti gli attori
sono tutti sul palco.
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DATI SOLIDI, SCELTE IMPLICITE:
ETICA DELLA COSTRUZIONE
DELL'EVIDENZA IN EMOFILIA

A cura della Dott.ssa VERONICA GRIPPA

Nelllemofilia  contemporanea
disponiamo di dati sempre piu
solidi, derivati da studi metodo-
logicamente rigorosi, endpoint
ben definiti e analisi statistiche
raffinate. La medicina basata
sull’evidenza ha contribuito in
modo decisivo a trasformare la
storia naturale della malattia,
rendendo disponibili opzioni
terapeutiche efficaci e sempre
piu orientate alla personalizza-
zione del trattamento.

Eppure, proprio questa cre-
scente precisione rischia di
generare un equivoco: consi-
derare l'evidenza come una
fotografia completa e neutrale
della realta. Ogni dato, ancheil
piu robusto, ¢ il risultato di una
costruzione che implica scelte:
quali pazienti includere, quali
outcome misurare, quali tempi
osservare, quali risultati privi-
legiare nella comunicazione fi-
nale. In altre parole, I'evidenza

non é solo cio che emerge, ma
anche cio che viene seleziona-
to per emergere.

Questo non mette in discus-
sione la validita metodologica
degli studi né il ruolo centrale
dell’levidenza scientifica, ma
invita a riconoscerne i limiti in-
trinseci nella rappresentazio-
ne della complessita clinica.

Negli studi clinici in emofilia,
gli endpoint sono spesso chia-
ri, condivisi e misurabili: il tasso
annualizzato di sanguinamenti,
i livelli di fattore, la necessita di
trattamento. Indicatori fonda-
mentali, senza dubbio. Ma ogni
scelta metodologica comporta
anche un'esclusione.

Cio che viene definito come
centrale acquisisce peso cli-
nico e orienta le decisioni; cio

-

che resta secondario, o non
viene misurato, tende progres-
sivamente a perdere rilevanza
anche nella pratica quotidiana.
La riduzione del bleeding rate
esaurisce davvero il concetto di
efficacia terapeutica? Oppure
stiamo progressivamente iden-
tificando cid che & importante
con cid che & piu facilmente mi-
surabile?

Il rischio, in questo senso, non
@ metodologico ma epistemo-
logico: confondere la precisio-
ne con la completezza.

| dati, inoltre, non parlano mai
da soli. Vengono organizzati, in-
terpretati, narrati. In un contesto
in cui piu opzioni terapeutiche
risultano efficaci, la differenza
non risiede solo nei risultati, ma
nel modo in cui questi vengono
costruiti e presentati.
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L'enfasi pud spostarsi sulla ridu-
zione dei sanguinamenti, sulla
stabilita farmacocinetica o su in-
dicatori di qualita di vita. Nessu-
na di queste prospettive & scor-
retta. Ma nessuna & neutrale.

In questo senso, la ricerca clini-
ca non distorce i dati, ma li or-
ganizza secondo priorita che
non sono mai completamen-
te esplicite. E qui che emerge
una dimensione etica spesso
sottovalutata: non quella del-
la correttezza metodologica,
generalmente garantita, ma
quella della selezione e della
rappresentazione.

Il punto non é identificare di-
storsioni, ma riconoscere che
ogni processo di produzione
scientifica implica scelte che
meritano di essere condivise e
discusse.

Il clinico, a sua volta, non si con-
fronta con dati “puri”, ma con
evidenze gia strutturate. La
decisione terapeutica diventa
quindi un processo di mediazio-
ne complesso: tra dati aggregati
e singolo paziente, tra evidenza
disponibile e contesto reale, tra
efficacia dimostrata e rilevanza
individuale.

Quanto siamo consapevoli del
fatto che ogni scelta clinica si
fonda su evidenze gia orientate?
E quanto il processo decisiona-
le & realmente guidato dai dati,
rispetto a come quei dati sono
stati costruiti e comunicati?

In questo passaggio si delinea
una responsabilita condivisa.
Da un lato, quella della ricerca,
chiamata a rendere sempre piu
trasparenti non solo i risultati,
ma anche le scelte che li hanno
resi possibili. Dall'altro, quella
del clinico, che non pud limitar-
si a recepire l'evidenza, ma deve
interpretarla criticamente, rico-
noscendone i limiti.

In un’epoca caratterizzata da
una crescente complessita
terapeutica, la qualita meto-
dologica, pur essenziale, non
é piu sufficiente a garantire
una comprensione piena della
realta clinica. Si apre cosi uno
spazio di riflessione che non
puo essere eluso. In questo
scenario diventa sempre piu
evidente la necessita di raffor-
zare, all’interno della comuni-
ta scientifica, la dimensione
etica, il senso di responsabilita
e la trasparenza nella costru-
zione dell’evidenza. Il rigore
metodologico, pur essenziale,
quindi, non é sufficiente se
non accompagnato dalla con-
sapevolezza delle scelte che
ne guidano lI'impostazione e la
comunicazione.

Proprio perché I'emofilia rap-
presenta oggi uno dei campi
piu avanzati nella produzione
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di evidenze, essa costituisce
anche un contesto privilegiato
per interrogarsi criticamente
su come tali evidenze vengo-
no costruite e utilizzate.

Forse la questione centrale non
e solo produrre piu dati, ma in-
terrogarsi su come vengono co-
struiti, selezionati e utilizzati.

L'emofilia € oggi uno degli am-
biti in cui la medicina ha rag-
giunto risultati straordinari.
Ma proprio per questo, il livello
della riflessione deve evolvere.
Non basta chiedersi se i dati
siano solidi. Occorre chieder-
si cosa rappresentano, cosa
escludono e come orientano
le decisioni.

Perché, in ultima analisi, I'e-
videnza non & mai solo un ri-
sultato scientifico. E anche un
atto di scelta. E ogni scelta,
anche quando implicita, porta
con sé una responsabilita.
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Continuiamo il nostro viaggio nei centri MEC. Siamo a
Bologna per conoscere la realta emiliana.

Assetto della rete MEC in Emilia Romagna.
Si prosegue a Bologna

Intervista alla Dott.ssa LELIA VALDRE, al Prof. ROBERTO BRIGATI presidente

DOTT.SSA LELIA VALDRE

Buongiorno Dott.ssa Valdre,
Responsabile Centro Emofilia,
Azienda Ospedaliero-Univer-
sitaria di Bologna, Policlinico
S.Orsola-Malpighi, Prof. Brigati,
presidente di Assemobo Bolo-
gna e Dott. Borrelli, presidente
dell’Associazione del Lazio AEL.

BRIGATI - |o dico solo grazie per
l'opportunita, € bella questa serie,
I'no seguita.

Domanda La ringrazio, credo
che le cose vadano fatte finché
hanno un senso e mi sembra
che finora siano emersi aspet-
ti molto interessanti in questo
viaggio attraverso I'ltalia delle
MEC. Quindi cominciamo subito
con la dottoressa Valdré per sa-
pere come il suo centro é ricono-
sciuto all'interno dell'ospedale
in cui opera che é il Sant'Orsola.

VALDRE - Anche da parte mia
grazie per questa bella occasio-
ne. Con il professor Brigati non ci
siamo coordinati prima, ma cer-
cheremo ora di costruire insieme
un percorso condiviso.

Per rispondere alla domanda:
all'interno del nostro ospedale,
che & un IRCCS e azienda ospe-
daliero-universitaria, il Centro

SV ECCKCERRDDOOOISSS S (LRSS

di Assemobo Bologna

DOTT. ROBERTO BRIGATI

MEC é configurato come strut-
tura semplice dipartimentale,
con una propria autonomia sia in
termini di personale sia di attivita.
L'autonomia organizzativa e ge-
stionale & un concetto cruciale.
Traducendo concretamente: sia-
Mo una realta piccola — compo-
sta da due medici e due infermie-
ri — ma interamente dedicata
all’'assistenza delle MEC.

La nostra attivita si articola fon-
damentalmente in due ambiti.

Il primo é rivolto all'utenza ester-
na ed é rappresentato dalllAm-
bulatorio Prima Diagnosi. Qui
possono essere inviati, dal medi-
co curante o da qualsiasi specia-
lista dell'ospedale o di altre strut-
ture, pazienti con sospetta MEC,
alterazioni della coagulazione o
quadri clinici caratterizzati da se-
gni di sanguinamento.

La persona viene valutata sia dal
punto di vista clinico sia laborato-
ristico, con l'obiettivo di stabilire
se sia effettivamente presente
una malattia emorragica oppure
se si possa escludere una patolo-
gia di nostra competenza.

Nel momento in cui si giunge a
una diagnosi di MEC, il paziente
viene preso in carico dal Centro
MEC, organizzato come day ser-

vice. Qui viene avviato il percorso
di monitoraggio e trattamento
terapeutico personalizzato.

Le chiedo quali sono i rappor-
ti che lei ha con i colleghi degli
altri reparti, non solamente nel
suo ospedale ma anche a livello
regionale e, eventualmente, con
altre regioni italiane.

VALDRE - Come Centro MEC
siamo punto di riferimento per
'AVEC, I'Area Vasta Emilia Cen-
tro. Questo significa che ogni
sospetto diagnostico o paziente
da indagare o prendere in carico
nell’area di Bologna e Ferrara —
per semplificare, a livello provin-
ciale — viene indirizzato a noi.
All'interno dell'ospedale svolgia-
mo attivita di consulenza per
tutti i reparti del Policlinico che
si trovano a gestire problemati-
che della coagulazione, anche
acquisite, e supportiamo la pre-
sa in carico dei pazienti con MEC
che devono accedere alle diverse
specialita presenti. Per quanto
riguarda il versante emorragico
della coagulazione, forniamo an-
che consulenze agli altri ospedali
dell'area AVEC.

L'’Ambulatorio MEC opera secon-
do un modello multidisciplinare
e orientato alla presa in carico
globale del paziente. | pazienti in
genere accedono una o due volte
I'anno per visite di follow-up pro-
grammate, e ogni volta che sia
necessaria una valutazione ur-
gente o un trattamento preven-
tivo in vista di procedure invasive.
Ogni accesso prevede inizial-
mente un triage infermieristico,
durante il quale vengono raccol-
ti i dati amministrativi e svolta
una prima valutazione clinico-
assistenziale, comprensiva degli
esami ematici di routine e dell'in-
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dividuazione di eventuali bisogni
aggiuntivi, incluso il supporto
psicologico.

Segue la visita medica, focaliz-
zata sulla valutazione dello stato
di salute generale, sull’aggiorna-
mento anamnestico e sul moni-
toraggio dello stato osteo-artico-
lare, che viene sistematicamente
approfondito tramite ecografia.
Qualora emergano necessita di
ulteriori accertamenti o consu-
lenze specialistiche, queste ven-
gono programmate direttamen-
te dal Centro e svolte all'interno
del Policlinico di Sant’'Orsola, in
stretto raccordo con gli specialisti
coinvolti.

Il Centro MEC collabora stabil-
mente con il Servizio di Psico-
logia Clinica, con cui € attivo un
percorso dedicato, e con il Servi-
zio di Genetica, che consente di
affrontare in modo strutturato

gli aspetti genetici delle MEC,
offrendo ai pazienti e alle fami-
glie un adeguato counselling
genetico.

Sono inoltre attivi percorsi con-
divisi con [llstituto Ortopedico
Rizzoli, con I'Odontoiatria, € un
percorso specifico dedicato alle
donne con MEC, realizzato in
collaborazione con il Servizio di
Ginecologia e Ostetricia, che ac-
compagna la paziente nelle di-
verse fasi della vita, dalla puberta
alla gravidanza e al parto.

A supporto dell'approccio multi-
disciplinare vengono organizzati
incontri periodici con gli specia-
listi coinvolti, per discutere casi
complessi, gestire criticita e valu-
tare complessivamente l'attivita
del Centro.
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Per rispondere ai bisogni emersi
dai pazienti, & stato recentemen-
te attivato un servizio di televisita,
utilizzato per le valutazioni inter-
medie e per rafforzare la continu-
ita assistenziale.

Per quanto riguarda i pazienti
con diagnosi di MEC gia in carico
al Centro, la presenza di un per-
corso di day service consente di
attivare qualsiasi consulenza spe-
cialistica disponibile all'interno
dell'lRCCS in cui operiamo.

E inoltre attivo un percorso in-
teraziendale dedicato con gl
Istituti Ortopedici Rizzoli per la
gestione delle problematiche
muscoloscheletriche. In questo
ambito e stato definito un PDTA
per il monitoraggio dell'artro-
patia emofilica: possiamo pre-
notare direttamente su agende
dedicate presso lo IOR, dove |l
paziente viene valutato dai fisia-

tri e ortopedici diriferimento g, se
necessario, awviato a follow-up o
a procedure diagnostiche o tera-
peutiche.

BRIGATI - Confermando quel-
lo che ha detto la dr.ssa Valdre,
posso dire che anche dalla parte
associativa la visione del funzio-
namento del centro MEC & molto
buona. Noi abbiamo un rappor-
to storico con il centro, la nostra
associazione fra poco festeggia i
50 anni e siamo sempre stati in
strettissimo rapporto con le varie
strutture del Sant’Orsola che si
sono evolute in quello che oggi &
il centro MEC e la collaborazione
va avanti molto bene.

| percorsi di diagnosi e presa in
carico all'interno del Sant'Orso-
la che ha illustrato la dottores-
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sa funzionano bene e anche il
percorso con listituto Rizzoli ha
un'ottima fluidita, i tempi sono
veloci, l'esperienza dalla parte dei
pazienti & molto buona.

La criticita che andrebbe forse
rilevata si trova prima di arrivare
al centro MEC, e segnatamente
nell'urgenza, nei PS distribuiti sul
territorio. Il problema del pronto
soccorso owiamente non e solo
di Bologna, € un problema della
regione: lo sappiamo bene anche
perché noi, come associazione di
Bologna, lavoriamo in coordina-
mento con le altre associazioni
della regione, quindi con la fe-
derazione delle associazioni re-
gionali FedRed, di cui noi siamo
attivamente membri. Sulla flui-
dificazione del percorso e sulla
presa in carico dei pazienti MEC
nell'ambito del PS ci si sta bat-
tendo da anni. Ma rimane una
criticita, perché ci sono resistenze
dalla parte della Regione Emilia-
Romagna. C'¢ un atteggiamen-
to fortemente difensivo da par-
te delle istituzioni, in particolare
sulla questione della privacy, con
argomentazioni piu centrate sul-
la protezione della struttura che
sul bene del paziente. Il risultato
e che un paziente emorragico
che arriva in PS, particolarmen-
te in strutture periferiche, pud
aspettare dei tempi inaccettabi-
li prima di essere preso in carico
in termini specialistici. E questo
nonostante che "in teoria" tutti
riconoscano quanto & cruciale il
tempo di intervento nelle nostre
sindromi. In sintesi, c'@ uno scol-
lamento tra un centro MEC che
funziona benissimo, e un percor-
so di accesso precedente che re-
gistra dei blocchi.

La mia domanda successiva é:
come viene gestita 'emergenza
al Sant’Orsola?

VALDRE - Vorrei innanzitutto sot-
tolineare che la nostra Regione
ha riconosciuto e approvato un
progetto regionale dedicato alla
gestione dell'lemergenza. Questo
dimostra che il tema é stato por-
tato all'attenzione delle istituzioni
e che si é cercato, insieme ai clini-
ci e alle associazioni, di individua-
re una risposta condivisa.

Il progetto & attivo da giugno
2022. Prevedeva una prima fase
sperimentale della durata di un
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anno. In concreto, & stato messo
a disposizione dei Pronto Soccor-
so un numero telefonico collega-
to a un centralino, che indirizza la
chiamata al Centro di riferimen-
to competente per l'area in cui
si trova il paziente. Quest'ultimo
riceve cosi una consulenza dedi-
cata, anche con il supporto del
Fascicolo Sanitario Elettronico.

Si trattava, a mio awiso, di un
ottimo punto di partenza. Il pro-
blema e stato cid che & accadu-
to successivamente: a fronte di
alcune criticita emerse, non si &
riusciti a proporre un'evoluzione
o0 un miglioramento strutturato
del progetto. La situazione attua-
le, infatti, non puod ancora dirsi ot-
timale.

Per quanto riguarda la nostra
esperienza, posso evidenziare
cio che abbiamo cercato di fare,
sia nei punti di forza sia nelle dif-
ficolta.

Abbiamo puntato molto sull'ac-
cesso diretto del paziente al Cen-
tro MEC in caso di evento emorra-
gico “semplice”. Come ricordava
il professor Brigati, nei giorni fe-
riali il paziente puo essere accolto
direttamente, con accesso rapido
alla valutazione clinica, alla tera-
pia e agli accertamenti diagno-
stici necessari.

Un altro aspetto su cui stiamo
lavorando costantemente e la
consapevolezza del paziente e
dei familiari. Cerchiamo di favo-
rire la disponibilita di una scorta

minima domiciliare del farmaco,
affinché il paziente possa pre-
sentarsi in Pronto Soccorso — o
persino al 118 — gia con la terapia
disponibile. Questo riduce signi-
ficativamente i tempi di tratta-
mento e puod incidere in modo
determinante sulla prognosi.
Sono due ambiti su cui possiamo
intervenire direttamente e nei
quali ci stiamo impegnando con
continuita.

Per quanto riguarda il Pronto
Soccorso, abbiamo riscontrato
alcune difficolta, che compren-
diamo bene: il turnover del per-
sonale, i carichi di lavoro e l'or-
ganizzazione dei turni rendono
complesso garantire una forma-
zione costante su una patologia
rilevante ma comunque rara. In
guesto contesto, abbiamo cerca-
todifacilitareil riferimento diretto
al Centro MEC. Esiste un percorso
interno che consente al Pronto
Soccorso di indirizzarci il pazien-
te e abbiamo attivato un numero
aziendale dedicato, attraverso il
guale possiamo essere contattati.
Questo € fondamentale non solo
per i Pronto Soccorso, ma anche
per gli altri reparti interni, consi-
derando che la nostra & un'orga-
nizzazione prevalentemente am-
bulatoriale e quindi non siamo
presenti fisicamente in ospedale
in tutte le fasce orarie.

Sul piano piu sistemico, le nostre
proposte si sono orientate verso

soluzioni supportate dalla tecno-
logia: sistemi di alert e modalita
automatiche di connessione tra
Pronto Soccorso e Centro MEC.
In un contesto in cui l'intelligenza
artificiale offre strumenti sempre
piu avanzati, riteniamo che que-
ste soluzioni siano realisticamen-
te percorribili.

Stiamo imparando a utilizzare in
modo sempre piu efficace il Fa-
scicolo Sanitario Elettronico, ma
potrebbero essere sviluppati ul-
teriori strumenti a supporto, con
l'obiettivo di garantire un primo
contatto immediato con il Cen-
tro MEC nel momento in cui il
paziente accede a una struttura
ospedaliera per un'urgenza. L’i-
dea ¢ individuare una soluzione
tecnica integrata negli strumenti
sanitari gia in uso per tutti i citta-
dini, cosl da assicurare equita di
accesso e applicabilita universale.

Lei, professor Brigati, ha qualco-
sa da aggiungere a proposito?

BRIGATI - Sono perfettamente
d'accordo, anche se mantengo
un certo scetticismo sulla previ-
sione dei tempi, cioé quanto ci
vorra per mandare a regime una
cosa di questo genere. Sappiamo
che spesso, anche se le possibilita
tecniche ci sono, poi per qualche
motivo le cose siarenano. Ho I'im-
pressione che la volonta politica,
che almeno a parole & presente,
faccia fatica a tradursi in pratica,
specialmente quando ci sono
resistenze e opposizioni a livello
“micro”. Credo sia un'esperienza
comune a molte realta anche nel
contesto nazionale.

VALDRE - o sono ottimista per
natura. Un altro aspetto che mi
preme sottolineare & che, insie-
me all'associazione, abbiamo
realizzato un tesserino tipo ban-
comat, sul quale sono riportati i
riferimenti con i loghi aziendali, i
dati identificativi del paziente e i
numeri di urgenza da contattare.
Abbiamo inoltre inserito il nume-
ro della nostra disponibilita tele-
fonica per le emergenze.

Questo € uno strumento che
consegniamo al paziente da uti-
lizzare al momento dell'accesso
in Pronto Soccorso. E un ulteriore
piccolo tassello, perché probabil-
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mente non esiste una soluzione
unica e ideale, ma un sistema
che deve essere costruito attra-
verso molteplici interventi com-
plementari.

BORRELLI - A questo punto
volevo aggiungere che noi dal
2018 siamo riusciti ad avere una
delibera regionale che regola
in tutti i dettagli le situazioni di
urgenza e emergenza per gli
emofilici, a partire dalla chiama-
ta del 118 sino all'arrivo al pronto
SOccorso, con una serie di se-
guenze logiche.

Con l'arrivo al pronto soccorso,
per esempio, c'e un salto di un
triage. Nella delibera viene in-
dicata la possibilita del ricono-
scimento del paziente, gia dal
18 dal momento che questi &
sempre dotato di con un tesse-
rino, redatto con le indicazioni
del nostro Centro di riferimento
MEC, che & simile al vostro. Que-
sto tesserino riporta un QR code,
che da accesso con qualsiasi te-
lefonino ad una sintetica pagina
del Centro, specificamente de-
dicata all' emofilico in Urgenza
Emergenza in cui, nel caso fosse
necessario il medico del Pronto
soccorso pud accedere ad ulte-
riori informazioni.

In pratica qualsiasi pronto soc-
corso della regione, sono 48,
deve conoscere questa delibera,
ed ha tuttiiriferimenti e secondo
prassi deve procedere secondo
le procedure indicate, ed & pre-
scritto che se necessario chiami
il centro di riferimento per avere
istruzioni o consulenza. La deli-
bera & stata riportata su un bol-
lettino regionale.

Uno dei vantaggi per il paziente
€ appunto il salto di triage, l'altro
e la possibilita di portare con sé il
farmaco firmando una liberatoria
(il cui formato e inserito sempre
nella delibera) quando il pazien-
te & cosciente ed ha con sé il far-
maco O viene successivamente
supportato da un parente o un
familiare. Quello che non siamo
riusciti ad ottenere & avere i ri-
combinanti nei pronto soccorso,
avendo scelto di dotare tutti i 48
pronto soccorso di un farmaco di
emergenza. In questo caso la so-
luzione & stata trovata garanten-
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do almeno la presenza di un emo
derivato. Non entro nello specifi-
co, non solo fattore VIII ma sono
state previste garanzie di poter
assistere tutti.

Proprio oggi ho avuto un ulte-
riore incontro con la regione e
stiamo adesso in una fase un po'
piu avanzata perché stiamo par-
lando di fascicolo sanitario elet-
tronico e di scheda di urgenza e
emergenza da inserire nel fasci-
colo sanitario. In piu si comincia
a parlare della possibilita di ave-
re un ricombinante nel pronto
soccorso, che sia anche un solo

tipo o che sia, quello piu diffuso
o quello piu facilmente reperibile,
mMa & un processo ancora da stu-
diare in maniera molto oculata.

Fortunatamente gli accessi al
pronto soccorso sono pochi e
quindi una scorta di farmaci va
un po' studiata per stimare al
meglio le giacenze

Ecco questa & a grandi linee la
nostra esperienza. sento che in
molte regioni ci sono ancora del-
le cose da fare in questo senso,
ma devo dire che proprio aven-
do questa consapevolezza, non
perdo occasione per raccontare
qguanto realizzato nel Lazio nella
speranza che possa essere, non
dico un modello ma almeno un
utile riferimento. Infine mi piace
aggiungere anche che poi ogni
regione deve sempre riferirsi alla
realta locale probabilmente do-
vuta a sicure diversita di carat-
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tere organizzativo, ma sarebbe
auspicabile e molto interessante
mettere a confronto un po’ tut-
te gqueste esperienze e arrivare a
una soluzione ottimale comune.

BRIGATI - Grazie di questo contri-
buto alla discussione. Posso chie-
dere un chiarimento? Questo voi
['avete ottenuto lavorando come
associazione di Roma?

BORRELLI - Si come associazione
di concerto con i nostri clinici di
rifermento, il responsabile locale
del 118 e del servizio di urgenza
emergenza e gli organi regionali

sanitari sino ad ottenere una deli-
bera regionale.

In una recente riunione abbiamo
anche cercato un po' di stabilire
se il sistema funziona e in effetti,
ripeto fortunatamente gli accessi
sono mMmolto bassi, cosi sino ad ora
non sono pervenute lamentele
o reclami o cose del genere che
di solito quando avvengono non
mancano di essere segnalate all’
Associazione da parte dei pazien-
ti. Possiamo dire che il sistema in
un certo modo ha retto.

VALDRE - lo ero molto interessa-
ta, al punto che qui da noi & con-
siderato I'anello piu fragile della
catena, cioé il riconoscimento
del paziente. Come viene gestito
guesto aspetto presso la vostra
struttura?

BORRELLI - Allora avviene secon-
do le prassi dei medici del pron-
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to soccorso se il paziente non &
cosciente o, se & cosciente, € lui
stesso che mostra il tesserino, il
famoso tesserino di cui ho ac-
cennato che riporta innanzitutto
la patologia (es. Emofilia A grave,
se di questo si tratta, oppure ad
es. Emofilia B grave ecc. indican-
do anche il caso di presenza di
inibitore... poi riporta ovviamen-
te i dati identificativi, poi il tipo
di fattore da somministrare in
emergenza, i contatti del Centro
di riferimento e anche il tel. di un
familiare da contattare eventual-
mente. E scritto sia in italiano che
in inglese. Questo a grandi linee!
Il tesserino tipo credit card prati-
camente lo realizziamo noi come
associazione ma viene validato e
consegnato formalmente dai cli-
nici di riferimento.

VALDRE - Per noi non & sufficien-
te; quello che cercavamo era un
passaggio aggiuntivo, indipen-
dente dal fatto che il paziente
presenti un tesserino. L'idea era
che l'anagrafica del paziente, il
fascicolo sanitario, qualcosa di
completamente indipendente,
potesse garantire il riconosci-
mento corretto e ridurre errori.
Si, il tesserino pud non esserci,
essere smarrito o cancellato, e in
qguel momento l'infermiere non
lo prende in mano.

BORRELLI - Si, ma questo e |l
passo immediatamente succes-
sivo, il tesserino € comodo e poi
comunqgue ci sarebbe la tesse-
ra sanitaria con microchip, pero
quello a cui si pud accedere con
la tessera sanitaria € praticamen-
te il fascicolo sanitario, quindi si
deve operare sul fascicolo sani-
tario. La Regione Lazio ci sta la-
vorando, adesso operativamen-
te non so se sia gia consultabile,
perd ha inserito una scheda di
emergenza per le malattie rare,
per tutti i malati rari, perd owvia-
mente essendo tale e tanta la dif-
ferenza tra le malattie rare € una
scheda molto generica, quindi
loro sono disposti a aggiungere,
una scheda di emergenza speci-
fica per 'emofilia e sara compi-
to dei clinici owiamente, fornire
un'analoga scheda che possa in-
dirizzare immediatamente il me-
dico di Pronto Soccorso, ad agire.

So che cisono molte storie sul fat-
to della privacy, ma lei come me-
dico quindi puo aprire il fascicolo
sanitario del paziente e, quando
lo apre trova tutte le ricette del
paziente. Ora se lo apre un medi-
co e vede le prescrizioni mediche,
puo individuare esattamente che
cosa ha, per cui dov'e la privacy?

VALDRE - Ma guardi, credo che
dal lato del paziente e del me-
dico sia facile da comprendere;
penso che sia piu complicato dal
lato burocratico. Tuttavia, mi con-
ferma in parte il nostro pensiero:
qui si tratta di individuare una so-
luzione tecnica che si integri con
gli strumenti sanitari gia in uso
per tutti i cittadini, perché questo
garantisce equita e applicabilita
universale per tutti i pazienti.
Inoltre, utilizzando uno strumen-
to come il Fascicolo Sanitario
Elettronico, linformazione puo
essere condivisa con tutti colo-
ro che accedono alla gestione
sanitaria del paziente. Se invece
ci si basa su strumenti specifici,
spesso questi non rientrano nei
sistemi principali o non vengo-
no consultati, creando difficolta
operative.

Secondo me, la tecnologia deve
essere il nostro supporto princi-
pale, e progetti specifici, come
il PNRR o altri analoghi, potreb-
bero esplorare questa strada,
fornendo uno strumento anche
esportabile, perché non & accet-
tabile che tutti ragionino su que-
sto tema senza riuscire a trovare
una soluzione universale.

BORRELLI - o spero che nei
prossimi mesi nel Lazio saremo

in grado di farlo proprio oggi ne
parlavamo e c'e la volonta di ag-
giungere al fascicolo la specifica
scheda di urgenza emergenza di
cui tra l'altro un formato € gia in-
serito nella delibera di cui parlavo.

VALDRE - Grazie. In caso di ur-
genza, c'@ anche il Fascicolo Sa-
nitario, che permette al medico
di assumersi la responsabilita di
accedervi anche al di la del con-
senso del paziente, per motivi di
necessita assoluta. Questi non
rappresentano i veri ostacoli.

BORRELLI - Che io sappia, ma
non giurerei perché non sono
competente in materia ammini-
strativa, questo problema della
privacy, sapevo che era stato su-
perato recentemente in quanto
era stata invertita la cosa, cioé & il
paziente che pud chiedere dinon
mettere la diagnosi ma di fatto
viene messa per tutti.

Se uno chiede di non metterla, la
si toglie o non la si mette.

Quindi & un problema che non
esiste. Credo che ad un certo
punto ce lo siamo inventati noi in
certo senso

Questa € la mia esperienza ma ri-
peto non conosco nei dettagli gli
estremi legislativi imposti in ogni
regione.

BRIGATI - Mi fa piacere avere
questo scambio perché credo
che si possano anche copiare
delle buone pratiche tra contesti
diversi.

BORRELLI - La delibera nostra la
posso anche fornire, anzi la invie-
ro a Serena
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BRIGATI - Ci sono due parole
chiave che sono state usate in
questa discussione e che secon-
do me & importante focalizzare:
una € la parola riconoscimento
e l'altra e la parola equo, equita.
Qualcuno potrebbe pensare che
sono in contraddizione. Ad esem-
pio mi e stato riferito che talvolta,
a livello di negoziati con le am-
ministrazioni, ci & stato detto che
noi ricerchiamo un “trattamento
di favore”, e questo urterebbe col
principio d'equita.

Ma é il contrario. EqQuo vuol dire
trattare ciascuno secondo la sua
specificita e quindi riconoscere in
che cosa ¢ diverso dagli altri. Non
trattare tutti in modo uguale, ma
trattare tutti secondo la modalita
che é relativa alla loro situazione.
E questo si puod fare soltanto se
circolano le informazioni giuste
SuU questa situazione. In questo
senso il tipo di delibera adotta-
to dal Lazio potrebbe essere un
buon strumento, o un buon ini-
zio, per farle circolare.

Ecco, lei mi ha dato uno spunto
adesso, professore, perché ogni
volta che facciamo le intervi-
ste viene sempre fuori qualche
cosa cosi, una piccola sorpresa
sempre molto interessante. E
questo tema dell'equita € molto
interessante, diventera spunto
anche questo di un approfondi-
mento.

Dottoressa Valdré, come le nuo-
ve terapie hanno cambiato la
finalita del trattamento, ma dal
punto di vista soprattutto del
paziente? E quindi il suo ruolo,
come clinica, di portarlo a ragio-
nare su quella che puo essere la
scelta migliore.

VALDRE - |l punto iniziale & che
ogni persona e diversa e quindi
ciascuno puod affrontare questo
passaggio in modo estrema-
mente variabile, con piu o0 meno
competenza, consapevolezza e
fiducia nel mondo sanitario, cioé
nei medici che lo seguono ma
anche nell'intero sistema salute.
Per questo motivo e difficile ge-
neralizzare.

Ritengo perd che oggi viviamo in
un mondo estremamente fluido.
Un tempo, quando mi sono af-
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facciata al mondo delle malattie
emorragiche, esisteva il dogma
della continuita terapeutica, che
imponeva di difendere la dicoto-
mia tra paziente e farmaco.

Oggi & completamente diverso e
credo sia uno degli obiettivi piu
importanti raggiunti negli anni:
grazie alle numerose opzioni te-
rapeutiche, la terapia puo essere
adattata e modificata rispetto al
trattamento iniziale.

E proprio la terapia, o meglio la
cura, che segue la persona, per-
ché la persona stessa cambia
nel corso della vita. Puo essere
un bambino, un giovane adulto
con intensa attivita fisica, o poi
una persona anziana; puo vivere
momenti di maggiore fragilita o
momenti di maggiore tranquil-
lita rispetto all’espressione della
sua condizione.

Oggi esiste quindi una notevole
elasticita e fluidita, e per noi c'eé
la necessita di una competenza
completa su tutte le possibilita
terapeutiche.

Perché io, al mio paziente Ma-
rio, cosa posso offrire? Oggi, per
fortuna, posso fare un elenco:
puo esserci questa terapia, que-
sta, questa, questa. La persona
dall’altra parte deve riflettere sul-
la propria situazione: in alcuni
momenti potrebbe essere diffici-
le aderire a una terapia infusiona-
le, in altri potrebbe necessitare di

maggiore protezione, o vivere un
conflitto con la malattia e la cura.
Bisogna quindi trovare insieme
un equilibrio tra tutte queste va-
riabili.

Professor Brigati ha qualcosa da
aggiungere?

Si, aggiungo che proprio questo
€ uno dei punti su cui il livello as-
sociativo pud veramente lavorare
insieme a quello clinico, perché
l'associazione pud svolgere que-
sto lavoro di educare all'ascolto,
educare alla fiducia. Non che
manchi la fiducia nel nostro cen-
tro MEC, ma l'associazione puo
dare quella spinta in piu che por-
tale persone a dialogare, ad aprir-
si a questo lavoro estremamente
personalizzato, quasi “consulen-
ziale" (per chiamarlo impropria-
mente), che ha disegnato la dot-
toressa nel suo intervento.

Per quanto riguarda la tera-
pia genica, quali soluzioni sono
state introdotte per spiegare ai
pazienti le finalita, quello che la
terapia genica oggi significa, an-
che perché siamo arrivati anche
da poco a due somministrazioni
di T.G. a persone con emofilia B?

VALDRE - Si, credo che questo
riprenda in parte quanto abbia-
mo appena detto. Sulla terapia
genica ¢ stato necessario lavora-
re su diversi livelli. Il primo livello

I
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ha riguardato l'organizzazione e
l'accesso, e qui va riconosciuto il
grande impegno della nostra Re-
gione.

Poi c'é stato un lavoro importan-
te di informazione al paziente; mi
rifaccio anche al discorso sottoli-
neato dal professor Brigati: € fon-
damentale che le persone sap-
piano cosa sta succedendo, che
esistono nuove terapie e quali
sono le loro caratteristiche.
Successivamente, entra in gioco
il tema della personalizzazione,
particolarmente rilevante nella
terapia genica, una terapia mol-
to particolare sia per il carico te-
rapeutico — si somministra una
sola volta — sia per il suo effetto
trasformativo sulla persona.

Qui & necessario approfondire
nello specifico il singolo caso, e
in questo aiuta molto il percorso
costruito negli anni, fatto di cono-
scenza e dialogo, perché bisogna
comprendere la realta del singo-
lo paziente e della sua famiglia, e
valutare se questa terapia possa
essere una scelta appropriata.
Credo che oggi sia corretto dire
che da un punto di vista scienti-
fico siamo ancora in fase di os-
servazione e attesa di dati piu
completi.

Per noi e stata un'esperienza im-
portante e formativa anche come
professionisti sanitari, e credo di
poter dire che e stata positiva per
i pazienti, che I'hanno affrontata
con grande consapevolezza.
Devo sottolineare la fiducia e la
consapevolezza che ho trovato
Nnei pazienti nel seguire questo
percorso insieme a noi. Questo

SINECECSCKCEERDDOO S " (LU

rimane un vero e proprio gioco di
squadra.

BRIGATI - Perché evidentemente
siete riuscite a creare un rapporto
per cui i pazienti si sentono par-
tecipi di un progetto.

L'azienda farmaceutica che
produce il farmaco per la tera-
pia genica per I'emofilia A ha
comunicato il ritiro del farmaco
dal mercato: un suo commento?

VALDRE - Nell'ambito delle ma-
lattie rare, la forza dei numeri
spesso rappresenta un ostacolo
per le logiche economiche delle
aziende profit, che quindi devo-
Nno conseguire un risultato.

Si & creato un problema di ac-
cesso al farmaco, ma ci tengo a
sottolineare che non &€ mai stato
legato alla sicurezza né all'effica-
cia. In maniera semplificata, la
terapia genica é stata presentata
come una “cura’, ma in realta gli
studi clinici non hanno mai parla-
to di cura.

Quando abbiamo avuto la dispo-
nibilita del farmaco, l'obiettivo
non era la cura, perché cido che
0ggi questa terapia ha dimostra-
to & la possibilita di raggiungere
l'espressione di una certa quanti-
ta del fattore carente per un pe-
riodo di tempo definito.

Questo era l'esito atteso, quindi
non c'é stato alcun passo indietro
rispetto ai risultati previsti; si sa-
peva che il risultato sarebbe stato
parziale, e cosi & rimasto.

Secondo me, si pud fare una ri-
flessione: cosi come per la gestio-
ne dei pazienti in un Centro MEC
€ necessaria un'organizzazione
complessa, anche per le aziende
farmaceutiche che gestiscono
guesti farmaci serve una struttu-
ra solida che conosca le dinami-
che del mondo delle MEC e delle
malattie rare in generale.

Serve una competenza altamen-
te specialistica, strutture dedi-
cate, disponibilita costante negli
orari di apertura e nella gestione
delle urgenze, perché puod pre-
sentarsi un'emergenza in qual-
siasi momento. Servono inoltre
competenze collegate, la possi-
bilita di accedere ai laboratori di
genetica o ad altre strutture, e la
capacita di gestire studi clinici.

Il Centro MEC & quindi fonda-
mentale anche per le aziende far-
maceutiche: non basta produrre
una buona molecola e ottenere
risultati validi; € necessario gestir-
ne l'accesso e tutti gli aspetti cor-
relati. Non si tratta di una “pillola
sul mercato”, ma di una terapia
che richiede cura, gestione e pre-
sentazione piu complessa rispet-
to ai farmaci tradizionali.

Probabilmente, alcune aziende
non sono state in grado di gesti-
re gquesta complessita. L'accesso
al farmaco, l'iter per le procedure
EMA, nazionali e regionali & estre-
mMamente complesso, e senza un
supporto strutturato non si pud
gestire efficacemente.

Secondo me, questo & il punto
principale; dal punto di vista me-
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dico o del paziente, pud emerge-
re il dubbio che in futuro possa
essere difficile per molte aziende
affrontare queste aree cosi com-
plesse, mentre il contesto sanita-
rio tradizionale appare piu sem-
plice e meno vincolato.

Restando nell’ambito delle ma-
lattie rare, spesso si sente dire
che siamo una categoria piut-
tosto protetta perché dispo-
niamo di una gamma ampia di
farmaci. Voi ritenete invece che
sia possibile fare ancora di piu,
migliorare ulteriormente I'assi-
stenza o altri aspetti del nostro
settore?

VALDRE - Un punto molto impor-
tante, secondo me, € la sostenibi-
lita del sistema. Da un lato, oggi
disponiamo di numerose opzioni
terapeutiche e farmaci, e biso-
gna usarli in modo ragionevole,
ottimizzando le risorse disponi-
bili, che purtroppo sono limitate.
Questo riguarda la cura globale

v

della persona, perché chi ha l'e-
mofilia spesso presenta anche al-
tre patologie, e quindi usare bene
le risorse contribuisce alla salute
complessiva del paziente.
Sicuramente, come sanitari dob-
biamo guidare un uso intelligen-
te delle risorse. Questo non signi-
fica dare tutto a tutti, ma offrire la
miglior cura possibile, valutando
anche eventuali risparmi, perché
se e possibile risparmiare, siamo
tenuti a farlo per tutelare la salute
piu ampia delle persone.

Un altro aspetto & la sostenibili-
ta del sistema a lungo termine.
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Oggi, qui a Bologna, abbiamo un
centro ben strutturato che ga-
rantisce buona assistenza, ma,
per esempio, siamo solo due me-
dici, quindi & fondamentale pen-
sare a come rendere sostenibile il
servizio in futuro.

Per lavorare sul futuro, € neces-
sario partire fin da subito. Queste
sono quindi due condizioni chia-
ve: I'uso lungimirante delle risor-
se e la pianificazione dei servizi
per una sostenibilita nel tempo.

BRIGATI - Voglio sottolineare che
non si tratta di pretendere, non
stiamo pretendendo qualcosa,
noi stiamo cercando di raziona-
lizzare I'utilizzo delle risorse. L'u-
tilizzo delle risorse che noi chie-
diamo diventa quello che oggi si
chiama un win-win, cioé si tradu-
ce in un risparmio generale nel
sistema. Perché trattare quando
e tardi, trattare in emergenza,
trattare in maniera inadeguata
significa spendere di piu nel fu-
turo. Quindi, se guardiamo al fu-

turo ci rendiamo conto che le no-
stre richieste non sono fatte per
scardinare il sistema: quello che
stiamo chiedendo & una raziona-
lita del sistema.

Questo corrisponde in realta
a quanto successo in Emilia-
Romagna, perché anni fa si é
deciso di creare tre centri di
macro-aree per concentrare il
maggior numero di pazienti. E
stato necessario anche il soste-
gno dell'associazione per far
comprendere ai pazienti di Ra-
venna e Ferrara la necessita di
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spostarsi verso Cesena e Bolo-
gna. Tutto questo é stato fatto
nell'ottica di collaborazione e
responsabilizzazione, anche da
parte associativa, affinché le
attivita vengano realizzate con
progettualitda comune e obietti-
vi chiari.

C'é qualche domanda, invece,
che vi sareste aspettati che fa-
cessi e che non ho posto?

VALDRE - Un'ultima riflessione
riguarda l'importanza dell’aspet-
to umano, del “non detto”.

La scorsa settimana, prima di una
visita, sono passata in corridoio e
non so sinceramente a cosa stes-
si pensando. In sala d'attesa c'e-
ra una signora che poi sarebbe
venuta in visita. Entrando, mi ha
chiesto: “Dottoressa, tutto bene?
'ho vista con un volto cosi scuro
mentre passava, Mi sono preoc-
cupata.”

Devo essere sincera, quella do-
manda mi ha fatto riflettere. In
sala d'attesa ci sono molti pa-
zienti: chi aspetta la prima visita,
i bambini.. e io mi sono detta:
“Porca miseria, in quel momento
ero nel mio mondo e non stavo
pensando alla persona che era i
in attesa.”

E invece, c’era una persona con
tante paure e pensieririspettoalla
visita, che percepiva il mio sguar-
do come un possibile segnale di
ulteriore preoccupazione. Questo
pud sembrare un dettaglio insi-
gnificante, ma ¢ incredibilmente
importante, perché la percezione
di un volto sereno pud tranquil-
lizzare, mentre un volto torvo au-
menta tensione e ansia.

Dopo tanti discorsi altisonanti
non possiamo dimenticare che
anche solo passare in corridoio
con un camice bianco puod tra-
smettere un messaggio!

BRIGATI - Esatto, cisono cose che
la tecnologia non puod sostituire,
una di queste e l'apporto umano,
la qualita umana. E su questo voi
siete fortunate ma anche noi sia-
mo fortunati.

l'intervista finisce qui, ringrazio
tutti i presenti e continuiamo
il nostro cammino, augurando
buon lavoro a tutti noi. m
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UOC DI RAVENNA
IMMUNOEMATOLOGIA E

ERVISTA

Intervista alla Dott.ssa CINZIA MORETTI, Direttore Responsabile dell'UOC di
Immunoematologia e Medicina Trasfusionale nell’ospedale di Ravenna
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Domanda Dott.ssa Moretti lei
dirige I'UOC di Immunoemato-
logia e Medicina Trasfusionale
nell'ospedale di Ravenna, dove
é attualmente identificato il
centro per la cura dei pazienti
emoglobinopatici nelllambito
di Ravenna, oltre ad essere cen-
tro di riferimento aziendale per
la donazione di midollo osseo e
cio comporta una mole di lavoro
non indifferente. Come é strut-
turato il suo centro?

MORETTI - La mia Unita Opera-
tiva svolge in effetti tante attivi-
ta diverse e accanto a quelle da
lei citate, vi sono anche la do-
nazione del sangue, i laboratori
per la consegna di emocompo-
nenti agli ospedali dell'ambito
di Ravenna, la raccolta di cellule
staminali, gli ambulatori di me-
dicina trasfusionale. In un am-
bito cosi variegato di attivita, la
difficolta maggiore & garantire
sempre la presenza di persona-
le adeguatamente formato e in
possesso delle competence ne-
cessarie a garantire sicurezza e
qualita delle cure per tutti, pa-
zienti e donatori.

Nel 2026 ho promosso la isti-
tuzione nell'ambito del Servi-

zio Trasfusionale di Ravenna, di
una area organizzativa esplici-
tamente dedicata alla gestione
delle Emoglobinopatie (Strut-
tura Semplice di terapia trasfu-
sionale ed Emoglobinopatie) af-
fidata nella sua conduzione alla
Dott.ssa Patrizia Albertini, nel
tentativo di strutturare mag-
giormente questa specifica atti-
vita, che richiede il possesso di
competenze mediche peculia-
ri. Per questo motivo ci siamo
mossi nel corso del 2025 per
potenziare innanzitutto la for-
mazione. Ravenna é stata sede
di un percorso formativo rivolto
agli operatori di AUSL Romagna
coinvolti nella cura dei pazienti
affetti da emoglobinopatie, che
ha registrato la presenza di 40
partecipanti medici e infermie-
ri, multiprofessionali (pediatrie,
servizi trasfusionali, medicina
interna, ematologia, pronto soc-
corso) e che si € avvalso della
docenza di nomi illustri del pa-
norama scientifico nazionale,
che anche in questa occasione
desidero ringraziare.

Dott.ssa Moretti ci spiega com’é
regolamentata I'organizzazione
dei centri di cura per le emoglo-
binopatie a livello nazionale?

MORETTI - Con apposito decre-
to del Ministero della Salute &
stata regolamentata in Italia, a
partire dal 2023, la organizza-
zione dei centri di cura e presa
in carico dei pazienti affetti da
Emoglobinopatie, affidandone
alle regioni la realizzazione. Gli
elementi cardine su cui si arti-
cola il decreto si possono rias-
sumere in: riconoscimento dei
centri di riferimento e definizio-
ne dei compiti ad essi attribui-
ti, identificazione degli ulteriori
centri ospedalieri /territoriali in
grado di provvedere alla ade-
guata assistenza in tutto I'am-
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bito regionale, mantenimento
di flussi informativi che suppor-
tino decisioni strategiche per il
miglioramento continuo. Que-
sto decreto si aggiunge alla nor-
mativa gia in essere per tutte le
malattie rare in Italia a partire
dal 2001 e rappresenta senz'al-
tro un'importante opportunita
per il miglioramento della as-
sistenza alle persone affette da
Talassemie e Drepanocitosi.

Per quanto riguarda la regione
Emilia Romagna come é attua-
to il modello Hub&Spoke?

MORETTI - In Emilia Romagna e
attiva fin dal 2005 una rete re-
gionale per la assistenza e pre-
sa in carico dei pazienti affetti
da Emoglobinopatie, basata
su un modello organizzativo
Hub&Spoke, nellambito del
quale il centro di riferimento (
per esperienza, competenza,
disponibilita di servizi diagno-
stici specifici ) & stato identifi-
cato nell’ Ospedale di Ferrara e
presso tutte le aziende sanitarie
regionali sono stati identificati
altrettanti centri territoriali per
la gestione dei pazienti adulti e
pediatrici. Nel complesso, I'atti-
vita sanitaria svolta nella nostra
regione ruota da anni intorno
ai programmi di pianificazio-
ne quadriennale e ai protocolli
clinici condivisi, che offrono il
contenuto culturale su cui di-
segnare i percorsi di presa in
carico e assistenza in tutti i cen-
tri regionali. Fino ad ora items
cardine sono stati la gestione
del sovraccarico marziale nelle
Talassemie in tutte le sue sfac-
cettature (diagnostica clinica e
strumentale- terapia- percorsi
organizzativi), adozione di cor-
retti intervalli di trasfusione e
scambio eritrocitario, controllo
di complicanze a lungo termine.
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In AUSL ROMAGNA i centri
identificati nellambito del-
la Rete Regionale sono situati
presso gli Ospedali di Ravenna-
Cesena- Rimini, comprendendo
le Unita Operative di Pediatria
e i Servizi Trasfusionali per la
cura dei pazienti adulti. In tota-
le sono un centinaio i pazienti
emoglobinopatici che risiedono
in suolo romagnolo e di questi
circa 50 afferiscono all'ospedale
di Ravenna

In tutta questa attivita qual é il
ruolo delle Associazioni?

MORETTI - Parte importante
della rete regionale & senz'altro
attribuita alle associazioni dei
pazienti, componenti stabili del-
la rete per le Emoglobinopatie e
promotori degli eventi annuali
organizzati proprio per favori-
re I'incontro con i professionisti
del settore. L'ultimo di questi in-
contri si € svolto a Bologna il 29
novembre scorso proprio con il
titolo TALASSEMIA E DREPANO-
CITOSI: CONOSCERE PER VIVE-
RE MEGLIO: “IL FUTURO INIZIA
DALL'ASCOLTO”. Anche in AUSL
ROMAGNA, in risposta alle pro-
poste operative della rete, negli
ultimi tempi si stanno intensifi-
cando le iniziative di formazione
e di collaborazione con le asso-
ciazioni quali agli incontri an-
nuali, previsti da programma-
zione regionale.

Parlando della situazione di Ra-
venna le sono particolarmen-
te grata per il lavoro che sta
svolgendo, non solo dal punto
di vista clinico, quanto anche
per il tentativo di riavvicinare il
paziente all'associazione, rico-
struendo quello che negli ultimi
anni si era fratturato, a discapi-
to di tutte le parti.

MORETTI - Il Servizio Trasfusio-
nale di Ravenna si occupa da
tanti anni della assistenza ai pa-
zienti affetti da talassemia tan-
to da avere sviluppato una vera
e propria vocazione per questa
attivita, mantenuta nel tempo
grazie alla presenza di medici
esperti nella materia , che han-
No preso a cuore questa malat-
tia e hanno prestato il loro im-
pegno lavorativo per sostenere
'impatto che essa comporta,
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pur nella dinamica organizzati-
va di un ambulatorio di Medici-
na Trasfusionale e di un Servizio
Trasfusionale con tante attivita
diverse tra loro. Al Dott Manci-
Nno & seguita la Dott.ssa Macchi,
alla quale é seguita a sua volta
la Dott.ssa Albertini presente
tutt'ora. L'approccio con i pa-
zienti e le relative associazioni
mutato nel corso del tempo in
tutti gli ambiti sanitari trasfor-
mandosi da una forma di rela-
zione quasi amichevole basata
essenzialmente sulla volonta
dei singoli operatori sanitari in
un requisito standard della assi-

stenza sanitaria, assolutamente
significativo per il miglioramen-
to professionale. Questa evolu-
zione si e verificata anche nella
nostra realta ed oggi la nostra
linea operativa comprende, ac-
canto ad una maggior strut-
turazione dell'attivita rivolta ai
pazienti affetti da Emoglobino-
patie, anche lo sviluppo di forme
di interazione e collaborazione
con l'associazione pazienti.

A tal proposito nel 2026, porte-
remo avanti alcune iniziative, in
collaborazione con gli atri centri
AUSL, quali I'implementazione
di strumenti gia in uso in sani-
ta per valutare la qualita sanita-
ria offerta e percepita dai nostri
pazienti in ambito romagnolo,
la strutturazione di modalita e
forme per rendicontare l'attivi-
ta svolta, il proseguimento degli
incontri medici- pazienti presso
i diversi centri.

Le unita cliniche di Medicina
Trasfusionale e Pediatria della
AUSL Romagna che gestiscono
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i pazienti affetta da Emoglobi-
nopatia residenti, recepiscono
le indicazioni del Tavolo Tecnico
regionale in collaborazione con
le Associazioni Pazienti. Visto il
ruolo ormai riconosciuto ai pa-
zienti, nel miglioramento della
qualita delle cure e nell'intento
di rendere efficace la connes-
sione con le associazioni quali
partnership per la assistenza
sanitaria, queste iniziative si
propongono di raccogliere in-
formazioni sull' attuale offerta
della AUSL Romagna, anche ai
fini di miglioramento.

La collaborazione tra i centri di
AUSL Romagna, la connessione
con le associazioni di riferimen-
to territoriale, il rispetto delle
indicazioni clinico- operative
proposte dal tavolo regionale
rappresentano gli strumenti
giusti per mantenere gli stan-
dard di cura adeguati alle ne-
cessita dei nostri pazienti.

Allo stesso modo, recuperare
le competenze gia presenti nei
centri identificati in Romagna
per |' assistenza ai pazienti emo-
globinopatici,favorendosempre
piu l'integrazione ed il confron-
to, sara senz'altro di aiuto per in-
crementare ed omogeneizzare
il potenziale di assistenza sani-
taria. Non dimentichiamo che
'AUSL della Romagna ha una
estensione e una struttura che
obbligatoriamente richiedono
la presenza di tanti punti di assi-
stenza capillari sul territorio, ma
necessitano anche di forme or-
ganizzative che garantiscano la
uniformita di assistenza in tutto
il territorio . |
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FEDERAZIONE UNITED

LA FEDERAZIONE NAZIONALE PER LE TALASSEMIE ED
EMOGLOBINOPATIE UNITED RILANCIA LA SUA AGENDA:
LAVORO DI SQUADRA, DIALOGO CON | TERRITORI E
NUOVI STRUMENTI PER LA TUTELA DEI PAZIENTI.

Dalla donazione del sangue alla presa in carico nei centri, dal monitoraggio su
farmaci ed emocomponenti ed approcci innovativi, fino al rilancio del dialogo
associativo: la nuova fase della federazione punta su inclusione, competenze
diffuse e continuita istituzionale.

AcuradiMARIA PRETE presidente UNITED e DARIO MARTINO vicepresidente UNITED

C'e una parola che, piu di altre,
attraversa la nuova fase di UNI-
TED: condivisione. Condivisio-
ne delle responsabilita, delle
competenze, delle priorita e
anche del metodo di lavoro. A
pochi mesi dal rinnovo del di-
rettivo, avvenuto il 18 ottobre, la
federazione italiana impegnata
nella rappresentanza delle per-
sone con Talassemia, Drepano-
citosi ed Emoglobinopatie pro-
va a ridefinire il proprio assetto
e a rilanciare la propria azione,
tenendo insieme continuita e
cambiamento.

A raccontare gquesta fase sono
la presidente Maria Prete e il
vicepresidente Dario Martino,
in un confronto che restituisce
'immagine di una federazio-
ne intenzionata a consolidare il
grande lavoro svolto negli anni,
ma anche ad affrontare i temi
ancora aperti: il rapporto con le
federate, 'importanza della cor-
retta rappresentativita, il dialo-
go con le associazioni oggi fuori
da UNITED, la continuita delle
relazioni istituzionali e la gestio-
ne di questioni cruciali per la
vita quotidiana dei pazienti, pri-
me tra tutte la disponibilita di
sangue, l'accesso ai farmaci, la
presa in carico e lo sviluppo del-
le terapie avanzate.

Per Maria Prete, il punto di par-
tenza é chiaro: il nuovo direttivo
rappresenta un cambiamen-
to, certamente non una rottu-
ra col passato. Infatti I'avvio di
un modo diverso di intendere il
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MARIA PRETE

volontariato e la responsabilita
associativa & chiaro: “Quando
parlo di cambio generazio-
nale non intendo un discorso
anagrafico”, spiega. “Intendo
un cambiamento nel modo di
fare volontariato e di approc-
ciarsi al mondo associativo”.
Un cambiamento che nasce an-
che dalla realta concreta di chi
0ggi anima le associazioni: per-
sone con lavoro, famiglie, im-
pegni e responsabilita, che non
per questo rinunciano a portare
avanti un impegno struttura-
to, affidandosi ove necessario a
professionisti.

Il messaggio, in questo senso,
e duplice. Da una parte, dare
continuita al lavoro svolto da
chi ha guidato la federazione in
passato, dall’altra trasmettere
ai pazienti piu giovani che par-
tecipare & possibile, anche sen-
za dedicare tutta la propria vita
all'associazionismo. “La cosa
fondamentale é Iavorare in
gruppo”, osserva Prete, sottoli-
neando come, nei primi mesi di

DARIO MARTINO

attivita del nuovo consiglio di-
rettivo, le iniziali perplessita ab-
biano lasciato rapidamente spa-
zio a una dinamica di coesione e
collaborazione costante.

La stessa Presidente, che aveva
gia ricoperto il ruolo di tesoriera
di UNITED tra il 2015 eil 2018, evi-
denzia un elemento che giudi-
ca distintivo di questa fase: “La
sinergia che sto incontrando
adesso non l'avevo incontra-
ta quando ero gia stata all’in-
terno del consiglio direttivo di
UNITED”. Non si tratta, nelle sue
parole, di un giudizio generale
su tutte le esperienze passate,
ma del riconoscimento di una
modalita di lavoro che oggi ap-
pare piu condivisa, piu parteci-
pata, piu orientata al confronto
interno.

Su questo punto condivide an-
che Dario Martino, che legge
I'attuale configurazione del di-
rettivo come il segno di una
federazione piu moderna nel-
la distribuzione delle funzioni.
In passato, osserva, si puntava
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maggiormente su figure capa-
ci di presidiare quasi da sole gli
ambiti dell’associazione, fonda-
mentale in una fase storica ove
con questa modalita si sono
ottenuti tantissimi obbiettivi.
Oggi, invece, il modello sem-
bra spostarsi verso una struttu-
ra piu organizzata: “Si lavora
molto di pit come un team, un
po’ come in una azienda che
pero ovwiamente non pensa al
profitto quanto alla tutela del-
le comunita che rappresenta.
Forse in passato alcune cose
sfuggivano alla piena condivi-
sione all’interno del direttivo;
oggi invece c’é una distribu-
zione dei ruoli, pit in linea con
le grosse organizzazioni non
profit”.

E un punto non secondario,
soprattutto in un settore dove
spesso il valore della rappre-
sentanza viene fatto coincidere
con la riconoscibilita di una sin-
gola figura. Eppure, per il nuo-
vo vertice di UNITED, la sfida &

proprio evitare una struttura ec-
cessivamente centrata sul solo
presidente. “In un ente moder-
no non dovrebbe esserci una
struttura in cui il presidente
é costretto a fare public affai-
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rs, parti tecniche, stakeholder
engagement, assieme alla
parte burocratica. Grande sti-
ma per chi é riuscito o riesce
ad oggi a farlo, ma non é un
modello sempre sostenibile”,
osserva Martino. La Presidente,
in questa visione, resta il legale
rappresentante e il riferimento
politico della federazione, ma &
sostenuto da un insieme di fi-
gure che concorrono, ciascuna
secondo competenze e funzioni
specifiche, alla tenuta comples-
siva del sistema.

E una logica che, secondo i ver-
tici della federazione, dovrebbe
rafforzare non solo I'operativita
interna, ma anche la capacita di
presidiare ambiti diversi: dalle
relazioni istituzionali nazionali
al dialogo con gli stakeholder,
fino alla proiezione europea e
internazionale. Proprio questo,
infatti, € uno dei terreni sui qua-
li UNITED intende crescere nei
prossimi anni. Martino trova im-
portante la ripresa dei rapporti
istituzionali e I'avvio di un lavo-
ro anche sulla dimensione in-
ternazionale, finora rimasta piu
sullo sfondo: una scelta coeren-
te per una realta che si occupa
dell'ltalia, con il fatto che i per-
corsi decisionali che toccano la
vita dei pazienti non si fermano
ai confini nazionali, ma coinvol-
gono anche strutture e processi
europei, il recente statement in-
viato dalla Federazione ad EMA
ne € un esempio.

Il piano del nuovo direttivo, in
ogni caso, parte da esigenze
molto concrete. Nel primo in-
contro in presenza, il consiglio
ha definito gli obiettivi del trien-
nio. Tra questi, la presidente in-
dica con chiarezza due priorita:
formazione e sensibilizzazio-
ne alla donazione del sangue.
Due temi storicamente centrali
per il mondo della talassemia e
delle altre emoglobinopatie, ma
che oggi richiedono, secondo la
federazione, una rinnovata ca-
pacita di progettazione.

I
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Da un lato continueranno i con-
vegni divulgativi e formativi ri-
volti ai pazienti, considerati un
patrimonio consolidato di UNI-
TED. Dall’altro, si vuole investire
anche su percorsi di formazione
medico-scientifica rivolti a pro-
fessionisti giovani o non specia-
listi che, pur lavorando in settori
collegati, non sempre dispon-
gono di una conoscenza appro-
fondita delle patologie e delle
loro implicazioni. Cardiologia,
endocrinologia, pronto soccor-
so, reparti non specialistici: sono
tutti contesti nei quali il pazien-
te con Talassemia e Drepano-
citosi puo transitare e nei quali
una competenza non adeguata
rischia di tradursiin una presain
carico meno efficace.

“Non sempre c’@ una cono-
scenza approfondita della
patologia in tutti i contesti di
cura”, sottolinea Prete, richia-
mando la necessita di accom-
pagnare con strumenti forma-
tivi anche i professionisti che
incontrano questi pazienti fuori
dai centri specialistici. E una vi-
sione che amplia il concetto di
presa in carico, spostandolo dal
solo ambito altamente speciali-
stico a quello piu ampio del si-
stema sanitario.

Sul fronte della donazione del
sangue, l'obiettivo & altrettanto
esplicito: lavorare sulla cultura
del dono in modo piu struttura-
to, con particolare attenzione ai
giovani, oggi individuati come
la fascia che dona meno ed al
tempo stesso ricettiva alle te-
matiche sociali. La federazione
intende sviluppare progetti di
sensibilizzazione che aiutino a
superare la logica emergenzia-
le, ribadendo che la donazione
non puod essere evocata solo nei
momenti di crisi, perché esisto-
no pazienti cronici che necessi-
tano di trasfusioni in modo con-
tinuativo, oltre che esserci un
tema di sicurezza strategica per
la salute della popolazione ge-
nerale. In questo senso, il tema
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FEDERAZIONE UNITED

sangue non e solo organizzati-
VO, ma culturale e di sanita pub-
blica.

In parallelo, UNITED sta lavoran-
do alla creazione di un Comita-
to scientifico interno.
Assolutamente non una societa
scientifica autonoma o concor-
rente rispetto a quelle gia esi-
stenti, ma un organismo della
federazione utile a rafforzarne la
capacita di interlocuzione tec-
nica. “UNITED deve avere un
proprio nucleo di competen-
za interno”, spiegano Prete e
Martino, “che consenta di va-
lutare innovazioni, strutture e
percorsi in maniera autono-
ma”. L'obiettivo & dotarsi di uno
strumento che permetta alla
federazione di parlare con lin-
guaggio adeguato nei contesti
tecnico-scientifici e istituzionali,
senza rinunciare alla propria au-
tonomia di valutazione.

Il tema dell'innovazione tera-
peutica emerge in modo netto
quando si affronta la questio-
ne della terapia genica. Dopo il
via libera di AIFA e I'indicazione
dei centri da parte delle Regio-
ni, la situazione viene descritta
come aperta ma ancora com-
plessa. Maria Prete spiega che i
centri sono stati designati, ma il
percorso & tutt’altro che piena-
mente operativo. “Stiamo lavo-
rando con alcune associazioni
e con altri portatori di interes-
se per monitorare gli sviluppi
e l'avvio effettivo di questo
percorso”, afferma, mettendo
'accento su alcuni dati di real-
ta: i posti sono pochi, i criteri di
eleggibilita sono molto rigidi, la
platea dei pazienti candidabili &
per ora limitata.

Per la federazione, dunque, il
compito e duplice: da un lato
accompagnare e monitorare un
percorso che per alcuni pazienti
rappresenta una possibilita con-
creta; dall'altro evitare che l'at-
tenzione sulle terapie avanzate
faccia perdere di vista i bisogni
quotidiani della maggioranza.

Martino lo dice con chiarezza:
gene editing e terapie avanza-
te sono importanti, ma riguar-
dano oggi una quota ridotta di
pazienti e continueranno a farlo
ancora per anni. Per questo, le
priorita restano la disponibilita
di emocomponenti, la continu-
ita terapeutica, la gestione dei
farmaci e la qualita dei percorsi
diagnostico-terapeutico-assi-
stenziali.

E in questa cornice che si collo-
cano anche i rapporti con AIFA,
Centro Nazionale Sangue e
strutture regionali. Sul piano
normativo e istituzionale, UNI-
TED ha ripreso il lavoro attorno
alla proposta di legge presenta-
ta il 10 febbraio 2025 dall'onore-
vole Malavasi. Il cambio delle ca-
riche ha imposto una ripartenza
dei contatti, ma la linea, assicu-
rano i vertici, & quella della con-
tinuita. Il ruolo della federazione
viene rivendicato come apartiti-
co: proprio per questo, spiega la
Presidente Prete, il dialogo deve
essere trasversale e rivolto a tut-
ti gliinterlocutori utili a far avan-
zare gli obiettivi di tutela.
Consapevole dei tempi della le-
gislazione, UNITED ha scelto an-
che una strada piu pragmatica:
scorporare in questa fase alcuni
contenuti della proposta di leg-
ge e riproporli sotto forma di
emendamenti. Alcuni sono gia
stati presentati e sono in fase di
lavorazione; uno, viene riferito, €
attualmente in riformulazione.
Il segnale che la federazione in-
tende dare € chiaro: mantenere
aperti i canali politici e istituzio-
nali, senza rinunciare ad un ap-
proccio operativo.

Altro capitolo centrale & quello
degli emocomponenti e della
loro disponibilita, soprattutto
nei periodi e nelle aree in cui si
registrano criticita piu marcate.
UNITED ha recentemente in-
contrato la Professoressa Teofili,
nuovo direttore del Centro Na-
zionale Sangue, e sta lavoran-
do alla costituzione di gruppi

di lavoro dedicati sia agli emo-
componenti sia alla politica del
farmaco. Il nodo, anche qui, € la
disomogeneita territoriale.

Sul farmaco, la federazione ri-
leva differenze tra aree in cui
alcune formulazioni sono dispo-
nibili e altre in cui non lo sono,
con ricadute dirette sulla stabili-
ta dei percorsi terapeutici. Sugli
emocomponenti, il problema
riguarda soprattutto la capacita
di monitorare e prevenire le ca-
renze. “Saranno proprio le fe-
derate a fornirci dati e segna-
lazioni in modo strutturato”,
spiega Prete, indicando un mo-
dello di raccolta strutturata del-
le informazioni da riportare poi
agli organi competenti. L'idea &
trasformare la rete associativa in
uno strumento di osservazione
capillare, in cooperazione con
le istituzioni ed i centri, utile a
costruire una programmazione
piu efficace grazie ad un flusso
informativo solido.

Martino richiama il valore stra-
tegico dell'autosufficienza na-
zionale italiana sugli emocom-
ponenti, distinguendo dalla
situazione del globulo rosso con
autosufficienza a carattere na-
zionale ma con carenze locali,
da quella del plasma ove per-
mane una criticita importante
a livello nazionale ed europeo,
e insiste sulla necessita di avere
una misura quantitativa e quali-
tativa dei fenomeni: dove si veri-
ficano le carenze, con quale fre-
qguenza, con quali conseguenze.
Solo una panoramica struttura-
ta delle necessita, osserva, puo
consentire alla federazione di
agire con solidita verso CNS,
AIFA e altri livelli decisionali. In
questa prospettiva, vi sono gia
modelli in fase di studio per co-
struire una rete piu sistemica.

Ma la nuova fase di UNITED non
riguarda solo le politiche sanita-
rie e i dossier tecnici. Riguarda
anche il perimetro stesso del-
la rappresentanza associativa.
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Uno dei temi piu delicati emer-
si nel confronto € la volonta di
rafforzare la collaborazione con

organizzazioni che oggi non
fanno parte della federazione.
La presidente non nasconde la
difficolta del percorso, ma in-
dica con nettezza la direzione:
“UNITED deve essere una re-
alta di dialogo ed inclusione”.
L'obiettivo, spiega, & riaprire un
dialogo con quelle associazioni
che, per vicende del passato, si
sono allontanate.

Il punto & politico e culturale
allo stesso tempo. Da una par-
te, la consapevolezza che resta-
re fuori dalla federazione non
giova né alle associazioni né
alla capacita complessiva di in-
terlocuzione con le istituzioni.
Dall'altra, il riconoscimento che
esistono ostacoli reali: orgogli,
rigidita, fratture storiche, dif-
fidenze sedimentate. Eppure,
per il nuovo gruppo dirigente, la
strada resta quella della costru-
zione dei ponti.

La Presidente ed il Vicepresi-
dente vedono in UNITED, l'uni-
ca federazione in Italia, come la
realta oggi piu rappresentati-
va del contesto nazionale, con
una copertura quasi completa
del territorio. “un punto di ri-
ferimento per le tutte le real-
ta all’estero, che guardano la
federazione litaliana come un
modello di riferimento” sottoli-
nea Martino che ha delega sugli
affari esteri. Proprio per questo,

A

sottolinea Prete, & un peccato
che alcune realta locali o territo-
riali ne restino fuori. L'inclusivita,
in questa visione, non & un fatto
simbolico, ma una responsabili-
ta coerente con la natura stessa
della federazione: rappresenta-
re I'intero ecosistema, con tutte
le sue differenze.

Allo stesso modo, il direttivo ri-
conosce la necessita di affron-
tare il tema della partecipa-
zione e della rappresentanza
territoriale all'interno degli
organi federativi. Sul tavolo ci
sono proposte di revisione sta-
tutaria che riguardano, tra l'al-
tro, la distribuzione delle com-
ponenti nel consiglio direttivo e
il rapporto tra peso delle asso-
ciazioni e rappresentanza del-
le macro-aree. La questione &
nota: regioni con una maggiore
concentrazione di associazio-
Ni possono esprimere piu voti,
mentre altre rischiano di risul-
tare meno incisive.

Maria Prete afferma di condivi-
dere I'esigenza di una distribu-
zione equa e annuncia che le
proposte saranno portate in as-
semblea per essere valutate con
tutte le federate. Sottolinea an-
che un altro aspetto: la revisio-
Nne statutaria va letta non solo in
chiave di equilibrio rappresen-
tativo, ma anche di maggiore
operativita. Alcuni vincoli rego-
lamentari, osserva, finiscono
oggi per rallentare procedure e
momenti di confronto che po-
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trebbero invece essere resi piu
snelli, anche alla luce degli stru-
menti digitali disponibili.

Anche su questo punto il mes-
saggio del direttivo € impronta-
to alla prudenza ma non all'im-
mobilismmo. Martino parla di
piena consapevolezza delle cri-
ticita e della volonta di prender-
le in carico, chiarendo che una
modifica statutaria di questa
portata richiede tempi, passag-
gi e piu assemblee. Non si tratta
di una soluzione immediata, ma
di un processo da avviare asso-
lutamente e da accompagnare
correttamente, nella tutela di
tutti.
Incontroluce,datuttoilconfron-
to emerge un’altra convinzio-
ne: la tenuta della federazione
dipendera sempre meno dalla
centralita di una singola perso-
na e sempre piu dalla capacita
di costruire una leadership dif-
fusa, tematica, plurale. Non a
caso, oltre al Comitato tecnico-
scientifico, UNITED sta lavoran-
do alla creazione di gruppi di
lavoro per aree tematiche, che
vedranno la partecipazione del-
le federate, dagli affari esteri, ad
un gruppo giovani e altri ambiti
specifici, con l'intento di distri-
buire meglio carichi, responsa-
bilita e competenze, ma anche
di offrire a federate e associati
nuove occasioni di partecipazio-
ne attiva.

E forse qui che si condensa il
messaggio politico e associativo
piu forte di questa nuova fase.
Lo esplicita Maria Prete con
una formula destinata a segna-
re il tono del mandato: “UNI-
TED non é una persona sola,
ma un gruppo di persone con
ruoli specifici, insieme alle fe-
derate”. In una fase segnata da
transizione, attese, resistenze e
inevitabili tensioni, la sfida del-
la federazione sembra essere
proprio questa: trasformare il
pluralismo interno da elemento
di possibile fragilita a motore di
potente costruzione comune. g
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HEMO-NAR-QOL
(HEMOPHILIA NARRATIVE
QUALITY OF LIFE INSTRUMENT)

A cura della Dott.ssa VERONICA GRIPPA e del Dott. ALESSANDRO GRINGERI

PROGETTO QUALITA DI VITA

“Development and Validation of the HEMO-NAR-QoL.:
A Structured Narrative Instrument for Assessing Quality
of Life in Contemporary Hemophilia”

RAZIONALE

L'emofilia & una patologia croni-
ca rara il cui paradigma terapeu-
tico ha subito, negli ultimi anni,
una trasformazione sostanziale.

L'introduzione di fattori a emivita
prolungata, terapie non-fattoriali
con modalita di somministra-
zione semplificate (sottocute) e
la concreta prospettiva della te-
rapia genica hanno modificato

profondamente la gestione clini-
ca e l'esperienza quotidiana della
malattia.

La qualita di vita (QolL) rappre-
senta un costrutto complesso,
multidimensionale e fortemen-
te dipendente dal significato
soggettivo attribuito all'espe-
rienza di malattia. In tale am-
bito, la Medicina Narrativa
costituisce un approccio meto-
dologicamente appropriato, in

guanto consente di esplorare in
modo strutturato il vissuto della
persona, superando i limiti in-
trinseci delle scale auto-compi-
late nel cogliere trasformazioni
identitarie, aspettative e cam-
biamenti percepiti nel tempo.

L'Organizzazione Mondiale della
Sanita, nel report “Cultural Con-
texts of Health: The Use of Nar-
rative Research in the Health
Sector” (Greenhalgh), ha ricono-
sciuto la ricerca narrativa come
metodologia integrabile alla
medicina basata sulle evidenze,
in grado di contribuire alla com-
prensione dei significati attribuiti
alla malattia e al miglioramento
dei servizi sanitari. || documento
sottolinea inoltre che la ricerca
narrativa deve rispondere ai cri-
teri generali della ricerca qualita-
tiva, includendo sistematicita del
disegno, trasparenza analitica,
attendibilita attraverso confron-
to tra ricercatori, riflessivita critica
e collegamento delle narrazioni
con altre fonti di dati clinici.

Se in passato I'impatto sulla qua-
lita di vita era fortemente corre-
lato a:

- frequenza infusionale

- sanguinamenti ricorrenti

- progressione artropatica
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il contesto attuale € caratterizza-

to da:

- migliore controllo emorragico

- riduzione del burden terapeuti
co tradizionale

- ampliamento delle possibilita di
vita attiva

- ridefinizione delle aspettative
personali e professionali

- emergere di nuove dimensioni
legate all'innovazione
terapeutica.

La Qol, in quanto costrutto mul-

tidimensionale e dinamico, € in-

trinsecamente dipendente dal

contesto storico-terapeutico. Cli

strumenti specifici per I'emofilia

sviluppati negli anni precedenti

hanno rappresentato un avanza-

mento fondamentale per la stan-

dardizzazione della misurazione

e hanno contribuito in modo de-

terminante alla ricerca clinica e

agli studi osservazionali.

Tuttavia, tali strumenti sono stati

costruiti in un’epoca caratterizza-

ta da:

- maggiore frequenza di
sanguinamenti

- maggiore invasivita del
trattamento

- minore aspettativa di
normalizzazione funzionale

- assenza di opzioni terapeutiche
innovative attualmente
disponibili.

In questo senso, pur mantenendo
validita strutturale e utilita com-
parativa, essi potrebbero presen-
tare una parziale obsolescenza
concettuale, intesa non come
perdita di validita metodologica,
ma come potenziale ridotta ade-
renza alle dimensioni emergenti
dell'esperienza contemporanea.
L'evoluzione terapeutica ha infat-
ti introdotto nuovi elementi rile-
vanti per la QolL, tra cui:
- percezione di liberta e autonomia
rispetto alla malattia (“free-mind”)
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- ridefinizione dell'identita di
“persona con emofilia”
- aspettative e incertezze legate
alle terapie innovative
- trasformazione della relazione
con il centro dicura
- nuove modalita di gestione del
rischio e del controllo.
Nonostante I'ampia disponibilita
di strumenti specifici per 'emofi-
lia, allo stato attuale non risulta-
no modelli concettuali aggiornati
che riflettano in modo sistemati-
co I'impatto delle terapie innova-
tive sull'identita, sullautonomia
percepita e sulla progettualita
di vita della persona, generando
una potenziale discrepanza tra
evoluzione terapeutica e stru-
menti di valutazione disponibili.
L'aggiornamento del modello
concettuale della QoL attraver-
so metodologia narrativa non
rappresenta esclusivamente un
esercizio esplorativo, ma un pas-
saggio necessario per garantire
che le future valutazioni patient-
reported siano realmente anco-
rate all'esperienza contempora-
nea della malattia.
In questa prospettiva, la fase qua-
litativa costituisce il fondamento
per una possibile integrazione
futura con strumenti quantitativi
gia validati, secondo un approc-
cio di triangolazione metodologi-
ca coerente con le raccomanda-
zioni internazionali sulla ricerca
patient-centered.
Il presente progetto nasce dal-
la necessita di affrontare questa
transizione concettuale attraver-
so una fase qualitativa esplora-
tiva, finalizzata ad aggiornare il
modello concettuale della QoL
nellemofilia contemporanea
mediante metodologia narrativa
strutturata.
La ricerca narrativa sara condotta
secondo i criteri di qualita indicati
dall'lOMS per gli studi qualitativi.
La progettazione, conduzione

e reporting dello studio segui-
ranno inoltre gli Standards for
Reporting Qualitative Research
(SRQR) al fine di garantire com-
pletezza descrittiva, esplicitazio-
ne del paradigma di ricerca, tra-
sparenza del processo analitico e
documentazione delle tecniche
utilizzate per garantire la credibi-
lita e la trasferibilita dei risultati.
L'obiettivo non & sostituire in
modo acritico gli strumenti stori-
ci né trasformare la metodologia
narrativa in una scala quantitati-
va, ma contribuire a un’evoluzio-
ne concettuale della valutazione
della Qol, integrando la dimen-
sione del significato soggettivo
con i domini gia consolidati nella
ricerca clinica.

Il progetto & concepitofindall'origi-
ne con l'intento di essere sottopo-
sto alla valutazione e approvazione
del Comitato Etico competente, al
fine di garantire piena conformita
ai principi di tutela dei partecipan-
ti, qualita metodologica e traspa-
renza scientifica.

L'obiettivo finale & sviluppare un
modello concettuale aggiornato
della qualita di vita nelllemofilia
contemporanea, metodologica-
mente rigoroso, clinicamente si-
gnificativo e

potenzialmente integrabile nei
percorsi di ricerca clinica, nei trial
e negli studi osservazionali, in co-
erenza con l'evoluzione terapeu-
tica della malattia.
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Federazione

delle Associazioni Emofilici
dellEmilia-Romagna
ONLUS

PROGETTO PER L'ORGANIZZAZIONE
DI WEEKEND FORMATIVI E DI TEAM

+ BUILDING PER ADOLESCENTI CON MEC

La Federazione delle associazioni emofilici del’lEmilia Romagna (FedRed), forte dell'e-
sperienza ventennale maturata dall’associazione Emofilici e Talassemici di Ravenna
con i soggiorni estivi per la fascia 9-13 anni presso Madonna di Pugliano (RM) e in linea
con le raccomandazioni internazionali della World Federation of Hemoplhilia, intende
ampliare I’ offerta formativa.

L'idea nasce dall'osservazione di modelli internazionali (associazioni estere come Nor-
vegia, Repubblica Ceca e Austria) che utilizzano i "Summer Camp" o "Weekend Lunghi"
rivolti alla fascia d'eta adolescenziale, spesso scoperta dai programmi tradizionali.

Il progetto mira a favorire la responsabilizzazione nei confronti della gestione della pa-
tologia e del trattamento, nonché promuovere la consapevolezza rispetto alle sfide del-
la transizione e al supporto per la formazione di giovani referenti associativi che siano
in grado anche di garantire un futuro all’'attivita di advocacy.

&\\\\\\« )

Durata: Weekend lungo (Venerdi-Domenica), ripetibile su due eventi annuali.
Partecipanti: n. 10-15 adolescenti (14-18 anni).
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ELLA: UN'INTELLIGENZA

CHE APPARTIENE A EX

Nel panorama attuale, siamo cir-
condati da intelligenze artificiali
generaliste, strumenti capaci di
attingere a informazioni globali,
spesso vastissime, ma non sem-
pre pertinenti al contesto speci-
ficodell’'utente. Ella nasceda una
scelta radicalmente diversa. E un
sistema di intelligenza artificiale
verticale e contestuale, proget-
tato per operare esclusivamente
all'interno dell'ecosistema EX.

Non accede al web, non cerca
fonti esterne, non integra infor-
mazioni non validate dal sito.
Questo significa che ogni rispo-
sta fornita da Ella & costruita su
contenuti presenti e verificati
all'interno di EX, & coerente con
la linea editoriale e informativa
della piattaforma e mantiene un
alto livello di affidabilita e con-
trollo. Dal punto di vista tecnico,
Ella non e limitata: € deliberata-
mente focalizzata, ed & proprio
questa architettura chiusa e spe-
cializzata a garantirne la qualita.
Chi arriva su EX porta con sé una
domanda.

A volte € chiara, altre volte & solo
una sensazione di bisogno. Navi-
gare tra contenuti, articoli e ap-
profondimenti pud non essere
immediato. Ella interviene esat-
tamente qui. Non si limita a for-
nire risposte: interpreta la richie-
sta e guida l'utente tra le risorse
disponibili, creando un ponte
diretto tra domanda e contenu-
to. In termini funzionali, possia-
mo definirla come un motore
di ricerca semantico interno, un

assistente conversazionale con-
testualizzato, un sistema di sup-
porto alla navigazione editoria-
le. Ma, nella pratica, & qualcosa
di piu semplice e immediato: &
qualcuno che sa dove portarti.

In ambito sanitario e informati-
vo, la qualita delle fonti & fonda-
mentale. Una delle criticita delle
intelligenze artificiali generaliste
€ proprio la possibilita di mesco-
lare contenuti di diversa origine,
con livelli variabili di attendibili-
ta. Ella supera questo problema
alla radice.

Operando esclusivamente all'in-
terno del sito EX, elimina il rischio
di informazioni non coerenti, va-
lorizza il patrimonio informativo
gia costruito e garantisce un'e-
sperienza sicura e controllata. E
una tecnologia che non solo in-
forma, ma protegge il contesto
informativo in cui si inserisce.

Ella € unica non perché sa tut-
to, ma perché sa dove stare. In
un mondo in cui le intelligenze
artificiali cercano di espandersi
ovunque, Ella ha scelto un peri-
metro preciso: EX.

E dentro questo spazio, & di-
ventata competente, affidabile,
riconoscibile. Non & un'intelli-
genza globale. E un'intelligenza
che appartiene. E forse e proprio
guesto che la rende cosi prezio-
sa: non sostituisce il mondo, ma
migliora concretamente il luogo
in cui vive. [ |
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