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Premessa 

Lo scenario di riferimento: la disease 

Le talassemie sono un gruppo eterogeneo di anemie a carattere ereditario autosomico recessivo 

causate da diverse mutazioni a carico dei geni delle ŎŀǘŜƴŜ ǇǊƻǘŜƛŎƘŜ όƭŜ ƎƭƻōƛƴŜύ ŘŜƭƭΩŜƳƻƎƭƻōƛƴŀΦ 

La Beta Talassemia è caratterizzata dal deficit (b+) o dall'assenza totale (b0) della sintesi delle 

catene della beta-globina che codificano per la proteina dell'emoglobina (Hb)1. La Beta Talassemia 

Major, o morbo di Cooley, è la forma omozigote della Beta Talassemia e si associa ad anemia 

microcitica ed ipocromica, dovuta a diseritropoiesi ed emolisi; può essere anche presente la 

progressiva splenomegalia. 

[ΩhǊƎŀƴƛȊȊŀȊƛƻƴŜ aƻƴŘƛŀƭŜ ŘŜƭƭŀ {ŀƴƛǘŁ Ƙŀ ǎǘƛƳŀǘƻ ƭŀ ǇǊŜǎŜƴȊŀ ƛƴ 9ǳǊƻǇŀΣ !ŦǊƛŎŀ Ŝ !ǎƛŀ Řƛ ŎƛǊŎŀ мул 

milioni di individui microcitemici, di cui il 40% è portatore sano di Beta Talassemia2. In Italia si 

stima che ci siano quasi 2,5 milioni di portatori sani, persone cioè portatrici del difetto genetico, 

che non presentano sintomi3: in particolare, in Italia sono stati registrati 7000 casi prevalenti4 con 

una prevalenza che raggiunge il 15-20% in alcune Regioni (Sicilia, Sardegna) e in specifici territori 

(es. Delta del Po)5.   

L'esordio avviene tra i 6 e i нп ƳŜǎƛ Řƛ Ǿƛǘŀ Ŝ ǎƛ ǇǊŜǎŜƴǘŀ Ŏƻƴ ǳƴΩŀƴŜƳƛŀ ƎǊŀǾŜ ŎƘŜ ǊƛŎƘƛŜŘŜ 

ǘǊŀǎŦǳǎƛƻƴƛ ǎƛǎǘŜƳŀǘƛŎƘŜ ǇŜǊ ƳŀƴǘŜƴŜǊŜ ƭΩŜƳƻƎƭƻōƛƴŀ ŀƭ ƭivello di 90-100 g/l, in modo da consentire 

Řƛ ǎǾƻƭƎŜǊŜ ƭŀ ƴƻǊƳŀƭŜ ŦƛǎƛƻƭƻƎƛŀ ŘŜƭƭΩƻǊƎŀƴƛǎƳƻ6. Tuttavia, la trasfusione di globuli rossi concentrati 

è causa di un progressivo sovraccarico di ferro che, se non rimosso,  porta a gravi complicanze di 

diversi organi. Il trattamento della Beta Talassemia Major prevede quindi la periodica trasfusione 

di sangue, generalmente ogni due-tre settimane, e il trattamento con farmaci chelanti che 

ŜƭƛƳƛƴŀƴƻ ƭΩŀŎŎǳƳǳƭƻ Řƛ ŦŜǊǊƻ conseguente. I farmaci chelanti disponibili in commercio sono tre:  

- La Deferoxamina, disponibile dagli anni 60, richiede una somministrazione continuativa per 

via sottocutanea tramite pompa a causa della sua breve emivita. La sua introduzione ha 

consentito di prolungare significativamente la sopravvivenza dei pazienti talassemici7.  

- Negli anni 80 è stato reso disponibile il Deferiprone, il primo trattamento orale, che tuttavia 

ƴƻƴ Ƙŀ Ƴŀƛ ƻǘǘŜƴǳǘƻ ƭΩƛƴŘƛŎŀȊƛƻƴŜ ŎƻƳŜ ǘǊŀǘǘŀƳŜƴǘƻ Řƛ ǇǊƛƳŀ ƭƛƴŜŀΦ DǊŀȊƛŜ ŀƭƭŜ 

                                                             
1 Weatherall DJ, Clegg JB, eds. The Thalassaemia syndromes, 3th ed. Oxford: Blackwell Scientific, 1981; Castaldi G., Liso 
V.. Malattie del sangue e degli organi ematopoietici. Mc Graw-Hill, 3^ Ed.: pag.78-91. 
2 Bianco Silvestroni I. Le talassemie. Un problema medico-sociale: ieri e oggi. Istituto Italiano di Medicina Sociale, 
Roma, 1998. 
3 M.M. Atzeni, A. Masala. La Beta talassemia omozigote. Caleidoscopio Italiano 2002. 
4 www.osservatoriomalattierare.it  
5
 Rosatelli MC, Dozy A, Faà V, Meloni A, Sardu R, Saba L, Kan YW, Cao A. Molecular characterization of -̡thalassemia in 

the Sardinian population. Am J Hum Genet, 50, 422-426, 1992a; Rosatelli MC, Tuveri T, Scalas MT, Leoni GB, Sardu R, 
Faà V, Meloni A, Pischedda MA, Demurtas M, Monni G, Cao A. Molecular screening and fetal diagnosis of -̡
thalassemia in the Italian population. Human Genetics, 89, 585-589, 1992b. 
6
 Ganz T. Hepcidin, a key regulator of iron metabolism and mediator of anemia of inflammation. Blood, 102, 783-788, 

2003. 
7 Sheila A Fisher , Susan J Brunskill , Carolyn Doree , Sarah Gooding , Onima Chowdhury , David J Roberts. 
Deferoxamina mesilato per la gestione di sovraccarico di ferro trasfusionale nelle persone con talassemia trasfusione-
dipendente. Cochrane Database of Systematic Reviews, 2013. 

http://www.osservatoriomalattierare.it/
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caratteristiche della molecola, sembra essere particolarmente efficace nel rimuovere il 

ferro cardiaco. Viene anche utilizzato in combinazione con Deferoxamina per il trattamento 

di un grave accumulo di ferro a livello cardiaco8.  

- Infine Deferasirox, disponibile in Italia dal 2007, ǇǊŜǾŜŘŜ ǳƴΩǳƴƛŎŀ ǎƻƳƳƛƴƛǎǘǊŀȊƛƻƴŜ 

ƎƛƻǊƴŀƭƛŜǊŀ Ŝ ŘŜǾŜ ŜǎǎŜǊŜ ŀǎǎǳƴǘƻ ŎƻƳŜ ǳƴŀ ǎƻǎǇŜƴǎƛƻƴŜ ƛƴ ŀŎǉǳŀΦ 9Ω ǎǘŀǘƻ approvato come 

trattamento di prima linea e grazie agli studi registrativi ha dimostrato di essere efficace 

nel rimuovere il ferro da tutti gli organi9.  

Lo scenario di riferimento: la illness 

Mentre è estremamente studiato il lato della disease, ovvero della componente eziopatogenetica 

della malattia con le sue possibili terapie complesse, è meno indagato il vissuto della persona con  

Beta Talassemia Major. Le più diffuse fonti di informazione e i siti web dedicati trattano in modo 

preciso e puntuale la meccanica della malattia ed i farmaci ad essa connessi, includendo le 

trasfusioni e i chelanti sia per via endovenosa sia per via orale, i possibili rapporti rischi/benefici 

nelle soluzioni terapeutiche, ma non prendono in considerazione i risvolti psicologici, emozionali, 

sociali, relazionali, affettivi, lavorativi ed economici delle persone che convivono con la Beta 

Talassemia Major.  Il lato della illness ς ovvero il vivere con la malattia ς può essere solo indagato 

ŀǘǘǊŀǾŜǊǎƻ ƭΩŀǎŎƻƭǘƻ ŘŜƭƭŜ ǾƻŎƛ Ři chi vive in prima persona la malattia e le cure, per comprendere 

quali sono i loro veri bisogni di base, al di là dei limiti intrinseci dati dalla malattia, e come in parte 

possono essere soddisfatti10.   

Una particolare attenzione alle emozioni positive e negative di queste persone, entrando nel 

campo della psicologia edonistica, può far emergere quali siano le situazioni da privilegiare per i 

pazienti con Beta Talassemia Major e quali i contesti che invece sono maggiormente sofferti, 

ŎƻƳǇǊŜƴŘŜƴŘƻ ŎƻƳŜ ǊŜƴŘŜǊŜ ƭŀ ƭƻǊƻ ǉǳŀƭƛǘŁ Řƛ Ǿƛǘŀ ƳƛƎƭƛƻǊŜΦ [ΩƻǇŜǊŀȊƛƻƴŜ Řƛ ŎƻƳǇǊŜƴǎƛƻƴŜ ŘŜƭ 

ǾŀƭƻǊŜ ŘŜƭƭΩŜǎǇŜǊƛŜƴȊŀ Řƛ Ƴŀƭŀǘǘƛŀ ŀǘǘǊŀǾŜǊǎƻ ǳƴƻ ǎǘǊǳƳŜƴǘƻ Ƴǳǘǳŀǘƻ ŎƻƳŜ ƭŀ ǇǎƛŎƻƭƻƎƛŀ 

edonistica, promossa dŀ 5ŀƴƛŜƭ YŀƴƘŜƳŀƴ ƛƴǘƻǊƴƻ ŀƎƭƛ ŀƴƴƛ ΩфлΣ ōŜƴ ǎƛ ǇǊŜǎǘŀ ŀ ǘŀƭŜ ƛƴǘŜƴǘƻΦ Di 

fatto, la qualità della vita stessa è legata alla nozione di utilità, ovvero a delle scelte di preferenza: 

e lo psicologo Kahneman, Nobel in economia proprio per le sue ricerche su Valore e Emozioni, ha 

ŘƛƳƻǎǘǊŀǘƻ ŎƘŜ ƭŜ ǎŎŜƭǘŜ ŎƘŜ ǇƻǊǘŀƴƻ ǾŜǊǎƻ ƭŀ άŦŜƭƛŎƛǘŁέ ƴƻƴ ǎƻƴƻ ōŀǎŀǘŜ ǎƻƭƻ ǎǳƭƭŀ ǊŀȊƛƻƴŀƭƛǘŁ Ƴŀ 

ŀƴŎƘŜ ǎǳƛ ǊƛǎǾƻƭǘƛ ŜƳƻȊƛƻƴŀƭƛ Ŝ ǎǳƛ ōƛǎƻƎƴƛ ǇƛǴ ǇǊƻŦƻƴŘƛ ŘŜƭƭΩƛƴŘƛǾƛŘǳƻ11. Il benessere non è 

universalizzabile ma da declinare sulla base delle istanze di ogni singola persona Ŝ ƭΩŜŎƻƴƻƳƛŀ ŝ ǳƴ 

fattore soggettivo che accompagna lo stato emozionale della persona. In sintesi: ad alcune 

persone i servizi offerti possono non risultare bastevoli, per altri invece il grado di soddisfazione e 

di riconoscimento per quello che si possiede è molto pƛǴ ŜƭŜǾŀǘƻΦ vǳŜǎǘŀ άŦƻǊōƛŎŜέ ƴŜƛ sentimenti 

                                                             
8
 Kontoghiorghes GJ1, Neocleous K, Kolnagou A. Benefits and risks of deferiprone in iron overload in Thalassaemia and 

other conditions: comparison of epidemiological and therapeutic aspects with deferoxamine. Drug Saf. 
2003;26(13):989. 
9
 Fonte Fondazione Italiana "Leonardo Giambrone" per la guarigione dalla thalassemia, 

http://www.fondazionegiambrone.it/la-thalassemia-nuovo-non-cancellare/10  
10 Kleinman A: The illness narrative, suffering, healing and the human condition. New York, Basic Book, 1989. 
11 Kahneman D. (1999). Obje'ctive happiness. In Well-being: thefoundations ofhedonic psychology (ed. E. Diener, N. 
Schwarz, and 0. Kahneman), pp. 3-27. Russell Sage Foundation, NewYork. 

http://www.fondazionegiambrone.it/la-thalassemia-nuovo-non-cancellare/10
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e nei comportamenti può essere ancora più sviluppata nei pazienti affetti da patologie croniche e 

congenite. 

Il Burden Of IllnessΣ ƻǾǾŜǊƻ ƭΩƛƳǇŀǘǘƻ ŘŜƭƭŀ Ƴŀƭŀǘǘƛŀ ǎǳƭƭŀ Ǿƛǘŀ ǉǳƻǘƛŘƛŀƴŀΣ ǇǳƼ ŜǎǎŜǊŜ Ǿŀƭǳǘŀǘƻ 

ŀǘǘǊŀǾŜǊǎƻ ƭΩŀǎŎƻƭǘƻ Ŝ ƭŀ ǊƛŎƻƎƴƛȊƛƻƴŜ ŘŜƭƭŜ ŀȊƛƻƴƛ ǇŜǊŎŜpite di valore e di disvalore. Con il termine 

Burden Of Illness (BOI, άǇŜǎƻκŎŀǊƛŎƻ Řƛ ǳƴŀ ƳŀƭŀǘǘƛŀέύΣ si intende ǎƛŀ ƭΩƻƴŜǊŜ Ŏŀǳǎŀǘƻ Řŀƭƭŀ Ƴŀƭŀǘǘƛŀ 

ŘƛǊŜǘǘŀƳŜƴǘŜ ŀƭ ǎƛƴƎƻƭƻ ǇŀȊƛŜƴǘŜ όŜŘ ŀƭƭŀ ǎǳŀ ŦŀƳƛƎƭƛŀύ ǎƛŀ ƭΩƻƴŜǊŜ ŎƘŜ ƭŀ Ƴŀƭŀǘǘƛŀ ƎŜƴŜǊŀ ǎǳƭƭŀ 

comunità sociale di appartenenza. Il Burden Of Illness esamina diverse componenti: fisiche, 

psicologiche, relazionali, economiche, lavorative, spirituali che dipendono dalle caratteristiche 

della malattia, dalle perdite funzionali causate dalla stessa o dagli effetti collaterali delle terapie12. 

Tale analisi non solo individua i costi indiretti ma ha un impatto anche sulla qualità della vita e 

sulla sensibilizzazione dei decision maker e della comunità scientifica di riferimento, 

ǎǳƭƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴȊŀ ŘŜƭƭΩƛƳǇŀǘǘƻ ŎƘŜ ƭŀ Ƴŀƭŀǘǘƛŀ Ƙa sul nucleo paziente/famiglia.  

Accanto al Burden Of Illness pǳƼ ŜǎǎŜǊŜ ŀƴŎƘŜ ǎǘǳŘƛŀǘƻ ƛƭ άcopingέ ovvero  le strategie messe in 

atto per indagare come i pazienti reagiscono alla situazione della malattia. Il coping è definito 

come άlo sforzo consapevole di risolvere problemi personali ed interpersonali, cercando di 

superare, minimizzare o tollerare le situazioni di stress o conflittualiέ13.  [ΩŜŦŦƛŎŀŎƛŀ ŘŜƭƭŜ ǎǘǊŀǘŜƎƛŜ 

di coping non dipende solo dalla tipologia dello stress, che potrebbe essere rappresentato da una 

malattia, la morte di una persona cara o la perdita del lavoro, ma anche dai tratti della personalità 

di ciascuno e dai fattori sociali. Oltre agli specifici strumenti quantitativi validati per la misurazione 

dei livelli di coping, i frammenti autobiografici di una persona possono permettere di cogliere la 

presenza o assenza di tali strategie, che possono fare la differenza nel vissuto con la malattia. In 

particolare si possono individuare i fattori che attivano o disattivano il coping. Tra i fattori che lo 

attivano, si considerano i seguenti elementi: 

- Ottimismo, pensiero positivo. 

- Apertura a nuove esperienze, curiosità. 

- Consapevolezza, lucidità, senso di realtà. 

- Disponibilità, gentilezza. 

- Responsabilità, prendersi cura di sé. 

Tra i fattori disattivanti:  

- Pensiero ossessivo, ruminante 

- Introversione 

                                                             
12

Tom McGuire, Kenneth B. Wells, Martha L. Bruce, Jeanne Miranda, Richard Scheffler, Mary Durham, Daniel E. Ford, 
Lydia Lewis. Burden of Illness. Mental Health Services Research, December 2002, Volume 4, Issue 4, pp 179-185. 
13 Weiten, W. & Lloyd, M.A. (2008) Psychology Applied to Modern Life (9th ed.). Wadsworth  Cengage Learning; 
Snyder, C.R. (ed.) (1999) Coping: The Psychology of What Works. New York: Oxford University Press. 
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- Negazione14 

Per indagare le conseguenze della malattia sulla vita quotidiana delle persone con Beta Talassemia 

Major, si deve passare attraverso un processo di ascolto e ricognizione degli indicatori relativi alle 

modalità e azioni percepite di valore, che comportano un impatto positivo, o di dis-valore, con un 

conseguente impatto negativo. Nella sfera del valore, oltre alla misura dei costi indiretti a carico 

della famiglia, è anche da includere un indicatore sulle opportunità conseguite o perdute (es. titoli 

di studio, inserimento sociale e relazionale, opportunità di lavoro, paternità e maternità 

ǊŀƎƎƛǳƴǘŜΧύΦ  

Obiettivi del progetto 

Il progetto άLƭ ǾŀƭƻǊŜ ǇŜǊ ƭŜ ǇŜǊǎƻƴŜ Ŏƻƴ .Ŝǘŀ ¢alassemia Majorέ intende indagare i campi ad oggi 

ancora non esplorati relativi al carico e al vissuto della malattia, in particolare attraverso la 

valutazione diretta delle persone con Beta Talassemia Major e dei loro curanti15 relativamente alla 

qualità dei servizi di cura e alla percezione sulle terapie. Le informazioni ed i dati raccolti 

ǇŜǊƳŜǘǘŜǊŀƴƴƻ Řƛ ƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǊŜ ƭΩƛƳǇŀǘǘƻ ŘŜƭƭŀ Beta Talassemia Major sulla qualità di vita delle 

persone che ne sono affette non solo dal punto di vista fisico, ma anche psicologico, emotivo, 

sociale ed economico. La prospettiva di indagine nella presente ricerca è quella di chi vive 

direttamente e quotidianamente i percorsi di cura per Beta Talassemia Major, ovvero i pazienti e 

le équipe di riferimento.  

Di seguito gli obiettivi specifici del progetto: 

- IƴŘƛǾƛŘǳŀǊŜ ƭΩorganizzazione dei servizi di cura e del percorso terapeutico per le persone 

con Beta Talassemia Major; 

- Quantificare il Burden of illness del vivere con la Beta Talassemia Major, individuando i 

costi diretti ed indiretti a carico del nucleo paziente-famiglia, attraverso indicatori 

economici di illness cost (mancato guadagno, opportunità lavorative perse, ecc.). 

- Sulla base dei bisogni e delle aspettative espressi, valutare le attuali risposte assistenziali 

del servizio sanitario nazionale e gli eventuali servizi disattesi. 

- Valutare le strategie di coping. 

- Elaborare uno scenario delle terapie attualmente disponibili e indagare possibili 

prospettive di miglioramento delle soluzioni terapeutiche. 

- Esaminare il vissuto e i bisogni dei professionisti sanitari che si occupano di Beta 

Talassemia Major, medici ematologi ed ŜǾŜƴǘǳŀƭƛ ŀƭǘǊŜ ŦƛƎǳǊŜ ŘŜƭƭΩŞǉǳƛǇŜ Řƛ ŎǳǊŀ ǇŜǊ 

comprendere le loro questioni rilevanti, il vissuto con i pazienti con Beta Talassemia Major 

e il possibile livello di burn out nel processo assistenziale. 

                                                             
14 Carver C.S. et al. Assessing coping strategies: a theoretically based approach. Journal of Personality and Social 
Psychology, 1989. Vol.56, N.2 267-283 
15

 Per curanti si intende tutti I professionisti socio-sanitari che compongono le équipe di cura 
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[ΩƻǇŜǊŀȊƛƻƴŜ Řƛ ŀǎŎƻƭǘƻ si rivolge quindi a 360° ai principali stakeholder coinvolti nei percorsi di 

cura per Beta Talassemia Major, per individuare in maniera completa ed integrata le questioni 

rilevanti sia organizzative che terapeutiche da affrontare nel quotidiano. Tale indagine 

bidirezionale intende inoltre comprendere se i servizi sono allineati o disallineati, la qualità delle 

relazioni di cura ed il ruolo delle terapie. 

I partner di progetto: UNITED  e SITE 

Il progetto άLƭ ǾŀƭƻǊŜ ǇŜǊ ƭŜ ǇŜǊǎƻƴŜ Ŏƻƴ .Ŝǘŀ ¢alassemia Majorέ ŝ ǊŜŀƭƛȊȊŀǘƻ ƎǊŀȊƛŜ ŀƭƭŀ 

collaborazione di UNITED ONLUS e di SITE, che rappresentano i principali stakeholder di 

riferimento nazionale per un approccio che integra gli aspetti clinici e socio-sanitari nella cura della 

persona con Beta Talassemia Major. 

UNITED ONLUS (Unione Associazioni per le Anemie Rare, la Talassemia e le Drepanocitosi) è una 

federazione che include 50 Associazioni nazionali a tutela dei pazienti con Beta Talassemia e del 

loro nucleo di riferimento, per darne una rappresentanza unitaria istituzionale e migliorare il 

sistema di servizi dedicati alla cura di questa condizione.  

Nello specifico, le Associazioni locali e regionali direttamente coinvolte nel progetto sono: 

- Associazione Talassemici Torino - Piemonte 

- ALT Onlus (Associazione Ligure Thalassemici), Genova ς Liguria 

- Thadrev Onlus (Thalassemici e Drepanocitici Verona), Verona ς Veneto 

- Associazione per la [ƻǘǘŀ ŀƭƭŀ ¢ŀƭŀǎǎŜƳƛŀ άwƛƴƻ ±ǳƭƭƻέΣ CŜǊǊŀǊŀ ς Emilia Romagna 

- AMITHAL, Roma - Lazio 

- Associazione ThalAssazione, Cagliari ς Sardegna 

- Associazione Talassemici Oristano - Sardegna 

- Associazione GRISE (Gruppo di Ricerca sulle Emoglobinopatìe), Catania ς Sicilia. 

Iŀƴƴƻ ƛƴƻƭǘǊŜ ŎƻƴǘǊƛōǳƛǘƻ ŀƭƭŀ ŘƛŦŦǳǎƛƻƴŜ ŘŜƭƭΩƛƴŘŀƎƛƴŜ ƭŜ !ǎǎƻciazioni Talassemici di Lecce, Taranto 

e Manduria ς Puglia. 

La SITE (Società Italiana Talassemie e Emoglobinopatie) riunisce invece a livello nazionale i 

professionisti sanitari esperti nella gestione dei percorsi di cura per Beta Talassemia ed altre 

Emoglobinopatie, attraverso una serie di attività scientifiche e formative volte a favorire lo 

ǎŎŀƳōƛƻ Řƛ ŎƻƴƻǎŎŜƴȊŀ Ŝ ƭΩŀƎƎƛƻǊƴŀƳŜƴǘƻ ŎƭƛƴƛŎƻ ǎǳ ǘŀƭƛ ǇŀǘƻƭƻƎƛŜΦ 

Articolazione del progetto 

Il progetto άLƭ ǾŀƭƻǊŜ ǇŜǊ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴŀ Ŏƻƴ .Ŝǘŀ ¢ŀƭŀǎǎŜƳƛŀ Majorέ ha previsto le seguenti attività: 

1. Incontro preliminare svolto a Verona nel Settembre 2015 con un Key Opinion leader di 

riferimento nazionale per la Beta Talassemia Major. 

2. Concept di progetto, idea grafica, preparazione dei materiali di supporto. 



7 
 

3. Workshop condotto ƴŜƭƭΩƻǘǘƻōǊŜ нлмр ŀ aƛƭŀƴƻΣ ǇǊŜǎǎƻ ƭŀ ǎŜŘŜ Řƛ Fondazione ISTUD, con 

rappresentanti delle associazioni di UNITED e di SITE.  

4. Indagine field: raccolta, attraverso le associazioni, di 150 questionari quali-quantitativi di 

persone con Beta Talassemia Major e 50 questionari di professionisti sanitari, attraverso 

SITE. 

5. Analisi dei questionari qualitativi e quantitativi ed elaborazione di un report. 

6. Piano di comunicazione del progetto. 

 

1. Incontro preliminare con un Key Opinion leader di riferimento nazionale per la Beta 

Talassemia 

Fondazione ISTUD ha organizzato un incontro propedeutico con un Key Opinion Leader esperto di 

Beta Talassemia Major, svolto nel Settembre 2015 a Verona, al fine di sottoporre il primo concept 

di progetto, comprensivo della bozza degli strumenti di indagine e della metodologia di raccolta 

dei dati più opportuna per il buon svolgimento del progetto.  

2. Concept di progetto, idea grafica, preparazione dei materiali di supporto 

Per lo svolgimento ŘŜƭƭΩƛƴǘŜǊƻ ǇǊƻƎŜǘǘƻ è stata realizzata una ōǊƻŎƘǳǊŜ Ŏƻƴ ǳƴΩƛŘŜŀ ƎǊŀŦƛŎŀ 

caratterizzante da distribuire alle associazioni coinvolte e alle persone con Beta Talassemia Major. 

Sono inoltre state predisposte le prime versioni sia cartacee che digitali degli strumenti di indagine 

ed una presentazione in Power Point illustrativa del progetto.  

3. Workshop con rappresentanti delle associazioni di UNITED e con i clinici di SITE; 

I direttivi di UNITED e SITE sono stati coinvolti in un Workshop realizzato a Milano presso la sede di 

FƻƴŘŀȊƛƻƴŜ L{¢¦5 ƴŜƭƭΩƻǘǘƻōǊŜ нлмрΦ ! ǘŀƭŜ ŜǾŜƴǘƻ Ƙŀƴƴƻ ǇŀǊǘŜŎipato il Presidente di UNITED, 

sette referenti delle associazioni locali, il Presidente di SITE e altri due membri rappresentativi, i 

ricercatori della Fondazione ISTUD e alcuni rappresentanti di Novartis Italia, per un totale di 

diciassette partecipanti.   

In sede di Workshop si sono affrontati e condivisi i seguenti punti di interesse per la costruzione 

degli strumenti di indagine: la terapia, il setting di cura, la componente relazionale, sociale, 

lavorativa e psicologica con attenzione alle emozioni dominanti a seconda del contesto di 

riferimento, le opportunità guadagnate e perdute (in termini di produttività, titoli di studio, 

genitorialità, qualità delle relazioni sociali) e il costo sociale della malattia.  La giornata ha 

ŎƻƴǎŜƴǘƛǘƻ ǳƴΩŀǘǘƛǾƛǘŁ Řƛ Ŏƻ-costruzione dei questionari quali-quantitativi utilizzati per le indagini 

previste dal progetto rivolte alle persone con Beta Talassemia Major e ai professionisti sanitari; 

inoltre, ha permesso di condividere le tempistiche e la metodologia di somministrazione dei 

questionari. 

4. Raccolta attraverso le associazioni di 150 questionari quali- quantitativi di pazienti con Beta 

Talassemia Major e di 50 questionari di professionisti sanitari 

La diffusione e raccolta dei questionari rivolti alle persone con Beta Talassemia Major è stata 

effettuata attraverso UNITED e le associazioni locali direttamente coinvolte; ciascuna associazione 
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si è impegnata a raccogliere un numero minimo di 15 questionari, per ottenere una casistica 

complessiva di 150 pazienti entro il 30 novembre 2015.  

Il questionario rivolto ai professionisti sanitari è stato invece diffuso dalla direzione della SITE a 

tutti i suoi membri.  

Nel paragrafo successivo verranno dettagliati gli strumenti di indagine utilizzati e le modalità di 

raccolta dei questionari. 

 

 

Metodologia utilizzata 

[ΩŀǇǇǊƻŎŎƛƻ ƳŜǘƻŘƻƭƻƎƛŎƻ ŀŘƻǘǘŀǘƻ ƴŜƭƭΩŀƳōƛǘƻ ŘŜƭ ǇǊƻƎŜǘǘƻ άLƭ ǾŀƭƻǊŜ ǇŜǊ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴŀ Ŏƻƴ .Ŝǘŀ 

Talassemia Majorέ ǇǊŜǾŜŘŜ ƭΩƛƴǘŜƎǊŀȊƛƻƴŜ ǘǊŀ ƭΩanalisi quantitativa e qualitativa, attraverso uno 

strumento di indagine quali-quantitativo composto da due sezioni: 

- Un questionario semi-strutturato  per rilevare gli aspetti economici, la valutazione dei 

servizi offerti, la qualità delle terapie da parte dei pazienti e gli aspetti organizzativi di cura 

e di eventuale burn out dei professionisti sanitari. 

- Una breve autobiografia per comprendere il vissuto della persona, i suoi valori, il contesto 

familiare, sociale e relazionale di riferimento. Anche tale sezione dello strumento di 

indagine è rivolta sia alle persone con Beta Talassemia Major che ai curanti.  

Lo strumento di indagine: il questionario semi-strutturato 

Il questionario per le persone con Beta Talassemia Major 

Lo strumento di indagine rivolto ai pazienti con Beta Talassemia Major è composto da più sezioni, 

oltre alla prima parte di raccolta dei principali dati socio-demografici, dedicate ai seguenti temi: 

- le cure specifiche per la malattia, focalizzata a cogliere il livello di soddisfazione relativo al 

centro di cura, alle figure professionali di riferimento, alla gestione delle visite, al 

programma di trasfusioni, alla terapia di chelazione ed altri aspetti del percorso di cura 

quali eventuali complicanze e nuove possibilità terapeutiche auspicate;  

- la qualità della vita delle persone con Beta Talassemia Major, attraverso la loro 

componente emozionale espressa, la descrizione delle attività quotidiane svolte o non 

svolte; 

- il vissuto delle relazioni famigliari e sociali con la Beta Talassemia Major; 

- il tema del lavoro ƻ ŘŜƭƭΩŀǘǘƛǾƛǘŁ Řƛ ǎǘǳŘƛƻΤ 

- ƭΩŀǎǇŜǘǘƻ ŘŜƛ costi diretti e indiretti dovuti sia alle cure che alle eventuali opportunità 

lavorative mancate. 
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LƴŦƛƴŜΣ ƛƭ ǉǳŜǎǘƛƻƴŀǊƛƻ ǎƛ ŎƘƛǳŘŜ Ŏƻƴ ǳƴΩǳƭǘƛƳŀ ǎŜȊƛƻƴŜ ŘŜŘƛŎŀǘŀ ŀƭƭŀ ǎŎǊƛǘǘǳǊŀ Řƛ ǳƴŀ breve 

autobiografia, nella quale si è data la possibilità di esprimersi liberamente o raccontandosi, o 

integrando quanto indicato nel questionario con ulteriori considerazioni. 

Il questionario per i professionisti sanitari 

Anche lo strumento di indagine rivolto ai curanti esperti nella gestione della Beta Talassemia 

Major è stato strutturato in più sezioni, di cui la prima ha previsto la raccolta dei principali dati 

socio-demografici. Le successive sezioni hanno indagato le seguenti tematiche: 

- ƭŜ ŀǘǘƛǾƛǘŁ ǉǳƻǘƛŘƛŀƴŜ Ŝ ƭΩorganizzazione delle cure specifiche per la Beta Talassemia Major; 

- il lavoro in équipe dal punto di vista della composizione, organizzazione e qualità del 

gruppo di lavoro; 

- ƭΩintegrazione con altri servizi e specialisti nella gestione delle cure per la Beta Talassemia 

Major; 

- la qualità delle relazioni professionali ŀƭƭΩƛƴǘŜǊƴƻ ŘŜƭƭΩŞǉǳƛǇŜΤ 

- le motivazioni e aspettative professionali; 

- la qualità del proprio operato quotidiano, indagato attraverso lo strumento validato del 

Test di Cristina Maslach16; 

- le relazioni con i pazienti con Beta Talassemia Major e loro famigliari; 

- le aspettative relativamente alle terapie. 

!ƴŎƘŜ ƴŜƭ Ŏŀǎƻ ŘŜƛ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƛǎǘƛ ǎŀƴƛǘŀǊƛ ƭΩƛƴŘŀƎƛƴŜ ǎƛ ŎƻƴŎƭǳŘŜ Ŏƻƴ ǳƴŀ ǎŜȊƛƻƴŜ ǇƛǴ ƳƛǊŀǘŀ ŀŘ 

indagare il loro vissuto emozionale e a raccogliere una breve autobiografia in cui esprimersi 

liberamente.  

In appendice i due questionari rispettivamente rivolti alle persone con Beta Talassemia Major 

(Allegato A) e ai professionisti sanitari esperti nella gestione di tali percorsi di cura (Allegato B). 

Modalità di raccolta dei questionari  

I questionari sono stati rivolti alle persone con Beta Talassemia Major ed eventualmente anche 

con Beta Talassemia Intermedia che effettuassero trasfusioni da almeno 10 anni. La selezione della 

popolazione oggetto alla quale somministrare il questionario è avvenuta in modo randomico 

secondo la seguente modalità: 

ω ƭΩƛƴŘŀƎƛƴŜ ŝ ǎǘŀǘŀ ǇǊƻǇƻǎǘŀ ŀ ǘǳǘǘƛ ƛ ǇŀȊƛŜƴǘƛ con Beta Talassemia Major e Intermedia che si sono 

presentati nelle sedi delle associazioni nelle due settimane dal 9 al 21 novembre 2015 e che hanno 

ŀŎŎŜǘǘŀǘƻ Řƛ ŀŘŜǊƛǊŜ ŀƭƭΩƛƴƛȊƛŀǘƛǾŀ; 

ω sono state incluse tutte le persone maggiorenni previo rilascio del consenso informato scritto 

per il rispetto della privacy, ŀƛ ǎŜƴǎƛ ŘŜƭƭΩŀǊǘΦ мо ŘŜƭ 5ŜŎǊŜǘƻ [ŜƎƛǎƭŀǘƛǾƻ ол  ƎƛǳƎƴƻ нллоΣ ƴΦ мфс; 

                                                             
16

 Maslach, C. e Jackson, S.E. (1981). MBI: Maslach Burnout Inventory. Consulting Psychologists Press, Palo Alto, CA. 
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ω i questionari sono stati distribuiti dai referenti delle associazioni direttamente ai pazienti, che 

sono stati invitati a lasciare la propria testimonianza scritta, prendendosi il tempo necessario per 

una compilazione del questionario avvenuta in separata sede, in una condizione di tranquillità e 

riservatezza; 

ω Ŏiascun paziente, dopo aver compilato il questionario, lo ha inserito ŀƭƭΩƛƴǘŜǊƴƻ Řƛ ǳƴŀ ōǳǎǘŀ 

chiusa, ŀ ƎŀǊŀƴȊƛŀ ŘŜƭƭΩŀƴƻƴƛƳŀǘƻΦ {ǳŎŎŜǎǎƛǾŀƳŜƴǘŜ ǘŀƭŜ ōǳǎǘŀ ŝ ǎǘŀǘŀ ŎƻƴǎŜƎƴŀǘŀ ŀƭ ǊŜŦŜǊŜƴǘŜ 

ŘŜƭƭΩŀǎǎƻŎƛŀȊƛƻƴŜ Řƛ Ǌƛferimento, il quale a sua volta lo ha fatto recapitare ai ricercatori di 

Fondazione ISTUD per ƭΩanalisi; 

ω ƭŀ ǇŀǊǘŜŎƛǇŀȊƛƻƴŜ ŀƭƭΩŀǘǘƛǾƛǘŁ ŝ avvenuta su base ǾƻƭƻƴǘŀǊƛŀ Ŝ ƭΩŜǾŜƴǘǳŀƭŜ ǊƛŦƛǳǘƻ ƴƻƴ Ƙŀ avuto 

alcun tipo di conseguenza. 

I questionari sono stati diffusi sia nella versione cartacea sia nella versione on line, inserita sulla 

piattaforma http://www.medicinanarrativa.eu/betatalassemia predisposta da ISTUD. In tal modo 

si è data la doppia possibilità di partecipazione, per venire maggiormente incontro alle esigenze di 

chi intendeva aderire. La compilazione dei questionari online ha comunque seguito le stesse 

modalità di reclutamento utilizzate per lo strumento cartaceo, con la differenza che la persona che 

ha scelto tale modalità ha compilato e successivamente inviato online, in modalità totalmente 

anonima, e le risposte sono direttamente pervenute ai ricercatori ISTUD senza che fosse 

necessaria alcuna spedizione. 

Ad ogni associazione coinvolta è stato chiesto di raccogliere un minimo di 15 questionari ciascuna 

durante il periodo di tempo indicatoΣ ǇŜǊ ǇŜǊǎŜƎǳƛǊŜ ƭΩƻōƛŜǘǘƛǾƻ Řƛ ottenere un numero minimo 

complessivo di 150 questionari di persone con Beta Talassemia Major. 

I questionari rivolti ai professionisti sanitari, invece, sono stati diffusi prevalentemente online 

attraverso il canale della SITE e rivolti alle intere équipe e ai gruppi multidisciplinari di riferimento 

per la cura della Beta Talassemia Major.  Per tale indagine si è previsto di raccogliere almeno 50 

questionari, negli stessi tempi di raccolta dei questionari dai pazienti. 

5. Analisi dei questionari raccolti e stesura del report; 

I questionari raccolti sono stati analizzati nel dicembre 2015, mettendo in relazione le informazioni 

qualitative e quantitative. In particolare, le parti qualitative del questionario sono state analizzate 

nelle loro ǊƛŎƻǊǊŜƴȊŜ ǎŜƳŀƴǘƛŎƘŜ ƛƴŘƛǾƛŘǳŀǘŜ Řŀ ǳƴƻ ǎǇŜŎƛŦƛŎƻ ǎƻŦǘǿŀǊŜ ǳǘƛƭƛȊȊŀǘƻ ǇŜǊ ƭΩŀƴŀƭƛǎƛ 

testuale (Nvivo 9).  

Inoltre, le narrazioni autobiografiche sono state analizzate utilizzando la classificazione di Launer 

and Robinson, che prevede la suddivisione tra storie in evoluzione e storie ferme, permettendo di 

individuare i fattori di coping presenti17.  

                                                             
17 Launer, J. New stories for old: narrative-based primary care in Great Britain. Families, Systems and Health. 2006. 
24(3):336-344   

http://www.medicinanarrativa.eu/betatalassemia
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[ΩƛƴŎǊƻŎƛƻ ǘǊŀ le frequenze/ricorrenze semantiche, i fattori di coping individuati nelle testimonianze 

e ƭΩŀƴŀƭƛǎƛ ŘŜƛ Řŀǘƛ ǉǳŀƴǘƛǘŀǘƛǾƛΣ ha permesso di evidenziare i nodi tematici maggiormente rilevanti e 

di delineare lo scenario corrente ŘŜƭƭΩƻǊƎŀƴƛȊȊŀȊƛƻƴŜ ŘŜƛ percorsi di cura, individuandone 

uniformità e difformità sotto il profilo territoriale e tra i due punti di vista interpellati. 

Le informazioni raccolte sono riportate in formato aggregato, anonimo e private di ogni 

riferimento che possa essere considerato riconducibile a persone e luoghi. 

Gli esiti del progetto sono riportati nel presente documento, diffuso a tutti i referenti coinvolti nel 

progetto per una definitiva condivisione e validazione. Il report sarà reso disponibile presso i siti 

web www.medicinanarrativa.eu e www.istud.it. 

6. Piano di comunicazione del progetto. 

[Ŝ ŜǾƛŘŜƴȊŜ ŜƳŜǊǎŜ ǇƻǘǊŀƴƴƻ ŜǎǎŜǊŜ ǇǊŜǎŜƴǘŀǘŜ ƴŜƭƭΩŀƳōƛǘƻ Řƛ ŎƻƴƎǊŜǎǎƛ ƴŀȊƛƻƴŀƭƛ ŜŘ 

internazionali, ai decision maker, per sensibilizzarli sulla percezione di valore dei pazienti beta-

talassemici e accogliere favorevolmente i suggerimenti che possano migliorare sensibilmente la 

qualità di vita delle persone, durante gli incontri con i pazienti e pubblicati su riviste scientifiche.  

Inoltre, il report di progetto potrà dare vita ad un piano di comunicazione su più livelli, che si potrà 

esplicare anche attraverso una comunicazione allargata ai media attraverso un comunicato 

stampa e articoli dedicati, sulla base dei dati emersi dal progetto. La comunicazione avverrà nel 

2016. 
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I RISULTATI 59[[ΩLb5!DLb9 

[ΩLb5!DLb9 wL±h[¢! ![[9 t9w{hb9 /hb .9¢! ¢![!{{9aL! a!Whw 

Complessivamente sono stati raccolti 157 questionari quali-quantitativi dalle persone con Beta 

Talassemia Major, di cui il 63% è stato compilato direttamente online dal link 

www.medicinanarrativa.eu/betatalassemia, ed il restante 37% è stato raccolto attraverso il 

questionario cartaceo distribuito dalle Associazioni locali. 

 

Informazioni socio-demografiche 

[ΩŜǘŁ ƳŜŘƛŀ rappresentata dalle persone con Beta Talassemia Major rispondenti al questionario è 

pari a 39 anni, in un intervallo compreso tra 18 e 57 anni. [ŀ ŦŀǎŎƛŀ ŘΩŜǘŁ ƳŀƎƎƛƻǊƳŜƴǘŜ 

rappresentata è quella compresa tra i 36 ed i 45 anni.ς Grafico 1 

 

9Ω maggiormente rappresentato il genere femminile, che costituisce ben oltre la metà dei 

questionari pervenuti ς Grafico 2 

http://www.medicinanarrativa.eu/betatalassemia
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Tutti i rispondenti sono di nazionalità e di origine italiana, di seguito si riportano le Regioni di 

residenza rappresentate ς Grafico 3 

 

Le due isole maggiori sono i territori più rappresentati, la Sardegna dal 31% dei questionari e a 

seguire la Sicilia (15%), il Piemonte όмн҈ύΣ ƭΩEmilia Romagna (11%), il Veneto e la Puglia (entrambi 

10%), la Liguria (7%) ed in percentuali minime anche la Lombardia, il Lazio, la Campania e la 

/ŀƭŀōǊƛŀ όǘǳǘǘŜ ǊŀǇǇǊŜǎŜƴǘŀǘƛǾŜ ŘŜƭƭΩм҈ ŘŜƛ ǉǳŜǎǘƛƻƴŀǊƛύΦ  

Emerge quindi uno scenario piuttosto omogeneo nella rappresentatività geografica tra le aree del 

Nord e Sud Italia. Tuttavia, bisogna considerare che tale rappresentazione regionale non 

corrisponde direttamente alla distribuzione dei Centri di cura, in quanto nelƭΩмм% dei casi si 

afferisce a Centri esperti presso altre Regioni, come indicato dalla seguente tabella ς Tabella 1 
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Regione di appartenenza Centro esperto di afferenza Numero di trasferimenti 

Veneto Day Hospital delle Talassemie e delle 
Emoglobinopatie Arcispedale Sant'Anna - 
Ferrara 

9 

Lombardia Day Hospital delle Talassemie e delle 
Emoglobinopatie Arcispedale Sant'Anna - 
Ferrara 

1 

Calabria Day Hospital delle Talassemie e delle 
Emoglobinopatie Arcispedale Sant'Anna - 
Ferrara 

1 

Lombardia Day Service Policlinico Borgo Roma - 
Verona 

1 

Piemonte Day Hospital Talassemici Osp. Galliera - 
Genova 

3 

Campania Struttura trasfusionale Policlinico 
Umberto I - Roma 

1 

Puglia Struttura trasfusionale Policlinico 
Umberto I - Roma 

1 

 

Va inoltre specificato che nella maggior parte dei casi tali trasferimenti extra-regionali sono in 

realtà dovuti ad una vicinanza geografica. Ad esempio, nel caso degli spostamenti dal Veneto 

presso il Centro di Ferrara, si tratta di persone che abitano presso la Provincia di Rovigo, per le 

ǉǳŀƭƛ ƭΩ!ǊŎƛǎǇŜŘŀƭŜ {ŀƴǘΩ!ƴƴŀ Ǌƛǎǳƭǘŀ ŦŀŎƛƭƳŜƴǘŜ ǊŀƎƎƛǳƴƎƛōƛƭŜΦ [ƻ ǎǘŜǎǎƻ ǾŀƭŜ ƴŜƭ Ŏŀǎƻ ŘŜƛ 

ǘǊŀǎŦŜǊƛƳŜƴǘƛ Řŀƭ tƛŜƳƻƴǘŜ ŀƭƭΩhǎǇŜŘŀƭŜ DŀƭƭƛŜǊŀΣ Ǌƛlevato tra le persone che abitano nella Provincia 

di Alessandra, più agevolate negli spostamenti verso Genova piuttosto che verso Torino. 

Per quanto riguarda lo stato civile, più del 50% dei rispondenti dichiara di essere nubile/celibe, il 

33% è coniugato ed in misura inferiore convivente o separata/o ς Grafico 4 
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Pur non avendo il campione interpellato una valenza statisticamente significativa, si può notare 

come, facendo un confronto con i dati ISTAT relativi alla popolazione italiana nel 2015, la 

percentuale delle persone nubili/celibi è più alta con la presenza della Beta Talassemia Major 

(51%) che in assenza (43%); i dati ISTAT utilizzati per il confronto hanno preso in considerazione lo 

stesso intervallo di età rappresentato nella presente indagine18. 

Poco più del 20% dei rispondenti, inoltre, dichiara di avere figli, di cui il 12% è rappresentato da 

donne ed il restante 9% da uomini. Rispetto ad una possibile prevalenza di genere, tuttavia, 

dichiara di avere dei figli il 24,5% degli uomini del campione in esame ed il 18,7% delle donne. Tra 

coloro che sono genitori, si dichiara prevalentemente un figlio a carico (61%) e con minor 

frequenza due (29%) o più figli ς Grafici 5 e 6 

 

 

                                                             
18

 www.demo.istat.it  

http://www.demo.istat.it/
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Anche in questo caso, si può notare una percentuale di coppie con figli inferiore rispetto alla 

media italiana, che risulta essere pari a 34,6%19, mentre il figlio unico è sostanzialmente in linea 

con il trend rilevato dai dati ISTAT in un rapporto diffuso nel 2014. 

Per quanto riguarda il titolo di studio, nel 50% dei casi le persone sono diplomate, ed in misura 

inferiore ed equivalente laureate oppure con la licenza media ς Grafico 7 

 

In questo caso non si individuano differenze rispetto ai più recenti dati relativi ai livelli di istruzione 

della popolazione italiana diffusi da ISTAT, nei quali si rileva la stessa proporzione tra la 

popolazione con il titolo di laura, di diploma di scuola superiore e di licenza media. 

Nel 45% dei casi, ƭŜ ǇŜǊǎƻƴŜ Ŏƻƴ .Ŝǘŀ ¢ŀƭŀǎǎŜƳƛŀ aŀƧƻǊ ǊƛǎǇƻƴŘŜƴǘƛ ŀƭƭΩƛƴŘŀƎƛƴŜ ŘƛŎƘƛŀǊŀƴƻ Řƛ 

vivere insieme al proprio nucleo famigliare di riferimento, che siano coniugati, conviventi o 

separati con figli. Seguono poi le persone che vivono con la propria famiglia di origine (32%) e 

quelle che vivono da sole (23%) ς Grafico 8 

                                                             
19

 Tendenze demografiche e trasformazioni sociali: nuove sfide per il sistema di welfare. Rapporto annuale 2014, ISTAT 
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Rispetto al tema della familiarità della Beta Talassemia Major, il 16% delle persone rispondenti 

rileva casi della stessa condizione in famiglia; il grado di parentela è in maggior parte 

rappresentato dalle sorelle e fratelli (9%), cugini (5%) e in singoli casi figlio e coniuge (che non 

indica una consanguineità). Per tutti gli altri, non si individua un legame famigliare ς Grafico 9 

 

 

Le cure per la Beta Talassemia Major 

5ƛ ǎŜƎǳƛǘƻ ǎƛ ǊƛǇƻǊǘŀ ƭΩŀŦŦŜǊŜƴȊŀ ŀƛ /ŜƴǘǊƛ ŜǎǇŜǊǘƛ ƴŜƭƭŀ ŎǳǊŀ ŘŜƭƭŀ .Ŝǘŀ ¢ŀƭŀǎǎŜƳƛŀ aŀƧƻǊ ŘŜƭƭŜ 

persone interpellate ς Grafico 10 
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Come si può notare dal grafico 10, i Centri maggiormente rappresentati sono quelli localizzati nei 

territori nei quali la prevalenza della Beta Talassemia Major è più alta, ossia il Centro di Ferrara 

όмт҈ύ ǇŜǊ ǉǳŀƴǘƻ ǊƛƎǳŀǊŘŀ ƭΩŀǊŜŀ ŘŜƭ 5Ŝƭǘŀ ŘŜƭ tƻΣ ƛ /ŜƴǘǊƛ Řƛ hǊƛǎǘŀƴƻ όмт҈ύ Ŝ /ŀƎƭƛŀǊƛ όмо҈ύ ƛƴ 

Sardegna, e quelli di Catania (7%) e Ragusa (6%) in Sicilia. Sono inoltre ben rappresentati anche il 

Centro di Genova (9%) per la Liguria, Orbassano (TO) per il Piemonte e Lecce per la Puglia 

(entrambi 6%). 

La sezione dedicata al percorso di cura per Beta Talassemia Major ha indagato per prima cosa la 

percezione dei pazienti relativamente al livello di ascolto e coinvolgimento nel processo di cura. Le 

persone interpellate rivelano di sentirsi tendenzialmente ascoltate sia dai medici (92%) sia dagli 

altri professionisti sanitari (83%) e molto coinvolte nelle decisioni intraprese (89%%) ς Grafici 11, 

12 e 13 
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I medici sono considerati attenti alle esigenze dei pazienti (92%) e alle innovazioni terapeutiche 

(90%) ς Grafici 14 e 15 

 

 

Rispetto ai giudizi più negativi, non prevalgono insoddisfazioni di genere, né specificamente 

concentrate in determinati territori tra le aree del Nord e del Centro-Sud Italia. 

I medici presso i Centri esperti sono più frequentemente due o uno, mentre sono più numerosi gli 

infermieri, spesso più di quattro ς Grafici 16 e 17 
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Tra le altre figure professionali cui si ricorre, viene prevalentemente citato il Cardiologo (26%), 

seguito da numerosi altri specialisti ma in percentuale inferiore ς Grafico 18 
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5ŀƭ Ǉǳƴǘƻ Řƛ Ǿƛǎǘŀ ŘŜƭƭΩƻǊƎŀƴƛȊȊŀȊƛƻƴŜ ŘŜƭƭŜ ŎǳǊŜ ǇǊŜǎǎƻ ƛ ŎŜƴǘǊƛ ŜǎǇŜǊǘƛΣ il personale non viene 

considerato numericamente adeguato nel 62% dei casi ς Grafico 19 

 

Le motivazioni di tale valutazione negativa sono principalmente dovute alla percezione della 

carenza di personale sanitario rispetto al numero di pazienti da seguire presso i centri (64%); in 

qualche caso si specifica la scarsità in particolare dei medici, soprattutto laddove è presente un 

unico medico (19%), oltre a lamentare talvolta il fatto che il personale non sia esclusivamente 

dedicato alla Talassemia ma debba occuparsi anche di altre tipologie di pazienti ς Grafico 20 
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Di seguito si riporta un estratto di alcuni commenti riferiti alla scarsità del personale sanitario: 

άIl personale presente al M. non è numericamente adeguato a gestire il numero di pazienti, 

abbiamo bisogno di più personaleέΤ άsiamo sotto almeno di due medici strutturati e altre due 

infermiereέΤ άAbbiamo carenza di organico da anniέ; άnoi siamo tantiέΤ άDa ormai diversi anni il 

nostro centro di cura ha carenza di personale medico e infermieristicoέΤ άAvremmo bisogno di 

qualche altro medico e infermiere in piùέΤ 

άun solo medico non può gestire un reparto di 62 pazienti tenendo conto le ferie e i riposi che le 

spettano, chi lo sostituisce in quel periodo non prende quasi mai decisioni per il paziente, attende 

sempre il rientro del medico referenteέΤ 

άil reparto segue talmente tante patologie che a mio parere veniamo seguiti superficialmente non 

per volontà dei medici ma per forza di cose!έΦ 

Da tali frammenti si può osservare come il linguaggio utilizzato dalle persone, spesso declinato al 

plurale, rilevi una ǇǊƻŦƻƴŘŀ ŎƻƴƻǎŎŜƴȊŀ ŘŜƭ ŦǳƴȊƛƻƴŀƳŜƴǘƻ ŘŜƭƭΩƻǊƎŀƴƛȊȊŀȊƛƻƴŜ ŘŜƭ ǇǊƻǇǊƛƻ ŎŜƴǘǊƻ 

di riferimento, oltre ad un senso di appartenenza e di comunità espresso attraverso le espressioni 

άŀōōƛŀƳƻέΣ άǎƛŀƳƻέΣ άŀǾǊŜƳƳƻ ōƛǎƻƎƴƻέ. 

Le persone si recano presso il centro di cura mediamente due (36%), tre (25%), fino a quattro 

(17%) volte al mese per effettuare le visite di monitoraggio; in casi più rari le visite si riducono a 

una al mese, oppure aumentano fino a cinque  ς Grafico 21 
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I tempi di svolgimento delle visite di monitoraggio sono più frequentemente compresi tra i 15 e i 

30 minuti (62%), anche se non mancano le visite più brevi (17%); tale tempistica viene valutata 

come abbastanza adeguata nel 63% dei questionari ς Grafici 22 e 23 
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Il Day Hospital è la modalità di visita più frequente, seguita dal regime ambulatoriale;  si ricorre 

invece poco al Day Service e al ricovero ordinario ς Grafici 24, 25, 26 e 27 
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Frequentemente si ricorre a consulenze ulteriori presso altri Servizi (67%). Come già rilevato 

ƴŜƭƭΩƛƴŘƛŎŀȊƛƻƴŜ ŘŜƛ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƛǎǘƛ ǎŀƴƛǘŀǊƛ di riferimento, la consulenza maggiormente richiesta è 

quella cardiologica (24%), seguita da molte altre tra cui quelle di Radiologia (13%), Oculistica (8%), 

Endocrinologia (7%) e Otorinolaringoiatria (6%)20 ς Grafici 28 e 29 

 

                                                             
20 {ƻǘǘƻ ƭŀ ǾƻŎŜ άŀƭǘǊŜ ŎƻƴǎǳƭŜƴȊŜέΥ hƴŎƻƭƻƎƛŀΣ ƭŀōƻǊŀǘƻǊƛ Řƛ ŀƴŀƭƛǎƛΣ aŜŘƛŎƛƴŀ LƴǘŜǊƴŀΣ Cisiatria, Dermatologia, 
Psicologia, Senologia, Chirurgia Plastica, Medicina Nucleare, altro centro. 


