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“Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”
Analisi del costo sociale e degli strumenti per convivere con la malattia
La ricerca “Il valore per la persona con Beta Talassemia Major”, è stata curata dalla Fondazione ISTUD in collaborazione con UNITED, la Federazione delle Associazioni pazienti, e SITE, la Società Italiana Talassemie e Emoglobinopatie, con il contributo non condizionato di Novartis.

L’obiettivo del progetto è stato valutare il carico complessivo della malattia, il cosiddetto “burden of illness”, rispetto alla qualità dei servizi e delle cure offerti, all’organizzazione, alla percezione delle terapie, al vissuto e ai bisogni nel contesto familiare, sociale, lavorativo ed economico. 

L’indagine di tipo quali-quantitava ha coinvolto in maniera omogenea sul territorio nazionale 157 persone con Beta Talassemia Major e 43 professionisti sanitari esperti nella cura di questa patologia. È stato somministrato un questionario semi-strutturato, sia cartaceo che online, integrato da una sezione dedicata ad una breve narrazione autobiografica per i pazienti e gli operatori sanitari.

Highlights dell’indagine 
1. Oggi le persone con Beta Talassemia Major testimoniano di poter vivere un presente di qualità e un futuro di progettualità e speranza, diventando “padrone del proprio tempo”. Tale miglioramento di qualità della vita è però strettamente connesso al percorso di cura integrale, comprendendo quindi sia l’aspetto delle innovazioni terapeutiche, sia la gestione organizzativa dei servizi. 
2. I Centri esperti si confermano essere dei modelli di cura efficienti per la qualità dei servizi offerti e delle relazioni che si instaurano tra i medici e le persone con Beta Talassemia Major. Nel contempo, però, sono delle strutture a rischio di preservazione, a causa della disintegrazione delle risorse e dello scarso riconoscimento del loro valore tra le dirigenze sanitarie. Professionisti e pazienti descrivono dei Centri di cura sovraffollati, con un unico medico di riferimento che nello spazio di una stessa mattinata deve occuparsi di più attività e dei conseguenti tempi di attesa considerati inaccettabili e scarsamente rispettosi delle necessità delle persone. 
3. Le relazioni di cura appaiono di ottima qualità, tuttavia tali aspetti positivi vengono spesso presentati come il risultato di sforzi di singoli individui o gruppi di professionisti, ma non di un processo e un impianto organizzativo di sistema. I professionisti, per quanto gratificati e fortemente motivati dal loro lavoro, vengono quotidianamente messi alla prova da un contesto professionale sempre più esigente in termini di sforzi e nel contempo meno riconoscente. 
4. La mancanza di investimenti verso nuovo personale esperto, soprattutto, mette a rischio la sopravvivenza di un processo di cura che invece negli anni si è rivelato essere vincente. Una malattia rara come la Beta Talassemia Major necessita di Centri esperti e di cure a elevata complessità in ogni fase della malattia, dalle trasfusioni, alla chelazione, fino alle svariate complicanze annesse; tali servizi non possono essere delegati ad altri presidi territoriali meno esperti. Da qui l’importanza di preservare i Centri esperti nella cura delle emoglobinopatie e di potenziarli nelle loro risorse, per non rischiare di fare dei passi indietro rispetto al lavoro svolto negli ultimi decenni.
Indagine sui pazienti: caratteristiche socio-demografiche

L’età media dei pazienti è di 39 anni, la fascia d’età più rappresentata è compresa tra i 36 e i 45 anni. Il genere femminile costituisce il 65% del campione. I territori più rappresentati sono la Sardegna (31%), la Sicilia (15%), il Piemonte (12%), l’Emilia Romagna (11%), il Veneto e la Puglia (10%) seguiti da Liguria, Lombardia, Lazio, Campania e Calabria. Metà del campione è single e possiede un diploma.

Elementi di valore
· Buone relazioni di cura: il 92% delle persone interpellate rivela di sentirsi ascoltato dai medici e dagli altri professionisti sanitari, incluso nei processi decisionali e fidelizzato al proprio Centro di riferimento. 
· L’assunzione orale del farmaco ferrochelante ha rappresentato per i pazienti talassemici che hanno potuto usufruirne una vera e propria svolta che ha inciso nel miglioramento della loro qualità di vita. Oltre l’80% dei pazienti si aspetta che i farmaci siano sempre più efficaci, sicuri e con minori effetti collaterali.

· Il percorso di cura è integrato e le complicanze vengono gestite dalla rete di specialisti interna al Centro di riferimento nel 45% dei casi o da specialisti consigliati dal proprio Centro nel 39% dei casi.

Elementi di disvalore 

· La scarsità di personale dei Centri, fonte di stress sia per gli operatori, perché causa dei ritmi di lavoro ritenuti “sfinenti”, sia per i pazienti, che percepiscono dei tempi di attesa più lunghi. 
· Episodi di carenza di sangue per le trasfusioni, che si possono verificare soprattutto durante il periodo estivo e nei periodi festivi.

Il carico di malattia 
Il calcolo del “burden of illness” risultante dall’insieme dei costi diretti – rappresentati dalle spese di trasferimento verso i Centri di cura e dalle spese extra per le eventuali complicanze – e dei costi indiretti, rappresentati dalle opportunità lavorative perse o ridotte, indica un’incidenza maggiore di quest’ultima voce. 
· Lavoro: per una persona con Beta Talassemia Major che può contare su un decorso regolare della malattia, il carico più grande è riferito alle condizioni lavorative: la maggior parte dei rispondenti lavora ma, secondo il 50%, la malattia impatta ancora in modo importante sulle condizioni dell’attività lavorativa, soprattutto a causa della gestione delle terapie che comporta assenze periodiche sempre più difficili da richiedere e alla conseguente riduzione delle proprie ambizioni ed opportunità professionali. 
· Costi socio-sanitari: il 56% delle persone con Beta Talassemia Major è supportato dalla Legge 104 che rappresenta un punto di forza del welfare nazionale e consente ai pazienti di godere di una buona tutela. Ciò non vuol dire che non ci siano costi diretti a carico dei pazienti, che affrontano gli spostamenti verso i Centri di cura e talvolta numerose ed incisive spese extra per la gestione delle complicanze (rappresentate da visite specialistiche a pagamento e acquisto di farmaci non rimborsabili).

Qualità della vita e contesto familiare e sociale 
La qualità di vita è oggi ritenuta soddisfacente per oltre il 90% degli interpellati. Nella narrazione prevalgono le storie in evoluzione (76%) nelle quali il racconto è quello di una vita in positivo, grazie a molti fattori di coping, ossia di risorse messe in atto per superare le difficoltà. Al primo posto la visione del futuro, seguita dalla famiglia e dalla speranza; poi l’amore e gli affetti, le relazioni sociali, lo sport, il Centro di cura, il volontariato e l’altruismo. Tale apertura al futuro è strettamente connessa all’efficienza del percorso di cura, che deve essere rispondente alle loro esigenze, e all’innovazione terapeutica; la Beta Talassemia Major resta infatti una malattia cronica e fortemente impattante nella vita quotidiana di chi ne è affetto, la sfida per queste persone consiste nel non rendere più la malattia protagonista delle loro vite.
Indagine sui professionisti sanitari esperti nella cura della Beta Talassemia Major
La fascia d’età più rappresentata è tra i 51 e i 60 anni. Si tratta di persone che in maggior parte operano da oltre 20 anni nell’ambito delle cure per le emoglobinopatie. I curanti sono medici (64%), ematologi e pediatri, e infermieri (32%). Nella gran parte dei casi i professionisti, oltre a curare le persone con la Beta Talassemia Major, seguono sempre più anche altre patologie, con un conseguente aumento del carico di lavoro. Un altro aspetto critico è la carenza di personale che rende difficoltoso il lavoro quotidiano. 

Il percorso di cura per la Beta Talassemia Major è gestito in équipe. Il 90% dei rispondenti considera soddisfacente il lavoro all’interno dei team e caratterizzato da buone relazioni tra colleghi, solidali tra loro (95%) e con forte senso di responsabilità nei confronti delle attività di gruppo (90%). I professionisti affermano di sentirsi ascoltati all’interno del gruppo di lavoro, mentre si erge un muro con gli amministratori e con la dirigenza, dalla quale il 66% si sente poco ascoltato e riconosciuto.

Elementi di valore
Il principale valore dei percorsi di cura per Beta Talassemia Major è rappresentato dalla relazione con il paziente, fonte di soddisfazione e di gratificazione; trattandosi di una malattia cronica, infatti, si instaurano rapporti duraturi e continuativi nel tempo, tanto che qualche professionista scrive di essere cresciuto insieme ai propri pazienti o di considerarsi una sorta di parente stretto. 

Il secondo elemento di valore emerso dall’indagine è il forte interesse medico-scientifico e lo stimolo sempre presente nel contribuire al miglioramento delle possibilità terapeutiche e delle cure per questa malattia. 

Elementi di disvalore
Sono i fattori organizzativi che impediscono un lavoro sereno, i carichi di lavoro eccessivi, la scarsità di personale, la mancanza di tempo per la formazione ed il mancato riconoscimento professionale da parte delle dirigenze sanitarie.

Vissuto emozionale 

Serenità, aspettativa e interesse sono le emozioni prevalenti e non differiscono molto da quelle dei pazienti; i professionisti sono motivati e gratificati quotidianamente ma si avvertono segnali di stanchezza, esaurimento e tensione. Emerge la preoccupazione per il futuro del Centro e per le difficoltà quotidiane sempre più sfidanti. 




