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PRESENTATO IN CASTELLO

La malattia diventa un racconto

Un progetto al Sant’Anna per migliorare I'assistenza ai talassemici

Si chiama “Medicina narrativa”
ed & un progetio dedicato ai pa-
zienti con talassemia, E' stato
presentato jeri in Castello da
Alessandra Mangolini che sara
la coordinatrice. Finanziato dal-
la Casa _Farmaceutica Agilead
proseguird per circa un anno €
si concluderd con la pubblica-
zione dei racconti del pazienti
secondo una formula e un for-
mato che saranno decisi quan-
do si avrd in mano tutto il mate-
riale. «L'obiettivo - ha annun-
ciato Alessandra Mangolini, vi-
ce presidente di Alt Ferrara Ri-
no Vullo (asseciazione Lotta al-
la Talassesia) - & principalmen-
te quello di aprire un dialogo
con chi & in cura presso il nostro
Day Hospital dell'ospedale di
Cona affinché esprima in piena
liberta le proprie valutazioni sul
suo futuro, racconti il suo vissu-
to, il rapporto con la malattia,
cosi da diventare sempre pii
consapevole della propria situa-
zione. Questo suo raccontarsi”
servird al medico peringuadra-
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registrare | racconti sui quali &
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simo riserbo ed anonimato, po-
tra aggiungere una sorta di for-
mazione alla malatia, Avremo
il supporto di specialisti - ha
proseguito Alessandra Mangoli-
ni = quali il medico Maria Rita

Il pubblico presente leri al convegno

sulla talassemia in Castello

Gamberini, il primario di psi-
chiatria Luigi Grassi, la referen-
te Loredana La Vecchia oltre a
quello del direttore sanitario di
Cona Eugenio Di Ruscio e
dell'assessore ai Servizi sociali,
Chiara Sapignis. A Ferrara fan-
no riferimento al Day Hospital

Talassemico di Cona circa 200-

230 pazienti a cui se ne aggiun-
gono un'altra ottanting prove-
nienti da altre regioni e provin-
ce d'Talia.

Margherita Goberti

Data 4 Dicembre 2016
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La malattia diventa un racconto

Un progetto al Sant’/Anna per migliorare I'assistenza ai talassemici Si chiama
“Medicina narrativa” ed € un progetto dedicato ai pazienti con talassemia. E'
stato presentato ieri in Castello da Alessandra Mangolini che sara la
coordinatrice. Finanziato dalla Casa Farmaceutica Agilead proseguira per circa

un anno e si concludera con la pubblicazione dei racconti dei pazienti secondo
una formula e...

Leggi la notizia integrale su: |la Nuova Ferrara

http://it.geosnews.com/p/it/emilia-romagna/fe/la-malattia-diventa-un-
racconto_13730954
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la Nuova Ferrara

La malattia diventa un racconto

Un progetto al Sant’Anna per migliorare I'assistenza ai talassemici

Si chiama “Medicina narrativa” ed & un progetto dedicato ai pazienti con
talassemia. E' stato presentato ierl in Castello da Alessandra Mangolini che
sara la coordinatrice. Finanziato dalla Casa Farmaceutica Agilead proseqguira
per circa un anno e si concludera con la pubblicazione dei racconti dei pazienti
secondo una formula e un formato che saranno decisi quando si avra in mano
tutto il matenale. «L'obiettivo - ha annunciato Alessandra Mangolini, vice
presidente di Alt Ferrara Rino Vullo (associazione Lotta alla Talassesia) -

http://lanuovaferrara.gelocal.it/ferrara/cronaca/2016/12/04/news/la-malattia-
diventa-un-racconto-1.14518636




. Data 5 Dicembre 2016
Lanuovaferrara.gelocal.it Ore 13.01

principalmente quello di aprire un dialogo con chi & in cura presso il nostro
Day Hospital dellospedale di Cona affincheé esprima in piena liberta le proprie
valutazioni sul suo futuro, racconti il suo vissuto, il rapporto con la malattia,
cosi da diventare sempre pii consapevole della propria situazione. Questo
suo ‘raccontarsi” servira al medico per inquadrare meglio la situazione
personale che sta vivendo ed affrontando, cosi da aiutarlo a superare
eventuall ostacoli». Per agevolare questi incontri & stata individuata una
stanza apposita dove un addetto, oltre ad ascoltare e registrare | racconti sui
quali & assolutamente garantito il massimo riserbo ed anonimato, potra
aggiungere una sorta di formazione alla malattia. Avremo il supporto di
specialisti - ha proseguito Alessandra Mangolini - quali il medico Maria Rita
Gamberini, il primario di psichiatria Luigi Grassi, la referente Loredana La
Vecchia oltre a quello del direttore sanitario di Cona Eugenio Di Ruscio e
dell'assessore al Servizi sociali, Chiara Sapigni». A Ferrara fanno riferimento
al Day Hospital Talassemico di Cona circa 200- 230 pazienti a cui se ne
aggiungono un'altra ottantina provenienti da altre regioni e province d'ltalia.
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la Nuova Ferrara

Talassemia narrata, i pazienti
raccontano la malattia e la vita

L'Associazione per la Lotta alla Talassemia Rino Vullo di Ferrara (ALT)
ha organizzato per oggi in Castello (ore 9) la presentazione di “Storie di
Malattia, Storie di Vita. Medicina Narrativa in...

L'Associazione per la Lotta alla Talassemia Rino Vullo di Ferrara (ALT) ha
organizzato per oggi in Castello (ore 9) la presentazione di “Storie di Malattia,
Storie di Vita. Medicina Narrativa in Talassemia”. Si tratta di «un innovativo
progetto che prendera il via dalla prossima settimana all'ospedale S'Anna di
Cona e che fara della struttura ospedaliera di Ferrara il punto di riferimento
italiano per questo approccio nella gestione della talassemia». Liniziativa
consentira «ai pazienti talassemici in cura al Day Hospital di raccontare la
propria esperienza di malattia ad una esperta di medicina narrativa che ne
raccogliera le testimonianze in forma scritta». || materiale raccolto,
opportunamente rielaborato, sara di supporto ai medici e psicologi della
struttura ospedaliera per individuare 1 migliori approcci di gestione del paziente
affetto da questa patologia.

Il progetto durera nove mesi e vedra liniziale coinvolgimento di 30 pazienti.
Prevista la pubblicazione di un libro e pubblicazioni scientifiche. Alla
presentazione del progetto prenderanno parte anche Eugenio Di Ruscio,
direttore Sanitario Sant'Anna, Chiara Sapigni, assessore comunale alla sanita,
il prof. Adolfo Sebastiani, delegato del Rettore e Bruno Di Lascio, presidente
dell'Ordine dei Medici e Odontoiatri di Ferrara.

http://lanuovaferrara.gelocal.it/ferrara/cronaca/2016/12/03/news/talassemia-
narrata-i-pazienti-raccontano-la-malattia-e-la-vita-1.14512829?ref=search
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SANITA' - Sabato 3 dicembre alle 9 nella sala

Alfonso | d'Este del castello estense

Cronaca Comune | 48 | 2122015

Talassemia, presentazione del progetto di medicina narrativa. Si
tratta di un innovativo progetto che prendera il via dalla prossima
settimana allOspedale Sant&nna di Cona e che fara della
struttura ospedaliera di Ferrara il punto di riferimento ...

Leqqgi la notizia

Persone: ring vullo chiara sapigni

Organizzazioni: zanith. comune
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SANITA' - Sabato 3 dicembre alle 9
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Talassemia, presentazione del
progetto di medicina narrativa
02-12-2016 / Giorno per giorno
Sabato 3 dicembre alle 9 nella sala
Alfonso | d’Este del castello
Estense verra presentato il...

Leggi tutta la notizia

Cronaca Comune | 02-12-2016 1731

http://ferrara.virgilio.it/notizielocali/sanita_sabato_3 dicembre_alle_ 9 nella_
sala_alfonso i d_este del castello_estense-50424856.html
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COMUNE
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Citta Patrimonio SANIT}‘!\, SERVIZI SOCIALLI

dell'Umanita

02-12-2016
SAMITA' - Sabato 2 dicembre alle 9 nella =zala Alfonzo [ d'Este del castello estensze
Talassemia, presentazione del progetto di medicina narrativa

http://www.comune.fe.it
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SANITA' - Sabato 3 dicembre alle 9 nella sala Alfonso | d'Este del castello estense

Talassemia, presentazione del progetto di medicina narrativa

o b pririesparicen G

“Storie di Malattia,
Storie di Vita.,”

) GILEAD

Medicing Namativa
in Talassemia

L] i
P |
S resans 7%
o A% G

é—._ulng'.'?é
w ALT *Rino Vullo” Onlus Fabata I dicombre 2018
R | Leras, are 500
u EVRLE €.F.93040350382
- Via Coppam, 14244123 Foerars Safe Aloneo | YEste
ﬁ“"u Ted, D532/ 270853 Castedio Extenss
wiwwealterrare. Femary

Sabato 3 dicembre alle 9 nella sala Alfonso | d'Este del castello
Estense verra presentato il progetto "Storie di malattia, storie di vita.
Medicina narrativa in talassemia” a cura dell'Associazione per la lotta alla
talassemia Rino Vullo di Ferrara (ALT). Si tratta di un innovativo progetto che
prendera il via dalla prossima settimana all'Ospedale Sant'/Anna di Cona e che
fara della struttura ospedaliera di Ferrara il punto di riferimento italiano per questo
approccio nella gestione della talassemia.

Il progetto consentira ai pazienti talassemici in cura al day hospital di raccontare
la propria esperienza di malattia a un'esperta di medicina narrativa che ne
raccogliera le testimonianze in forma scritta. Il materiale raccolto,
opportunamente rielaborato, sara di supporto ai medici e psicologi della struttura
ospedaliera per individuare i migliori approcci di gestione del paziente affetto da
questa patologia. Il progetto durera nove mesi e vedra l'iniziale coinvolgimento di
30 pazienti. Prevista la pubblicazione di un libro e pubblicazioni scientifiche.

http://www.cronacacomune.it/notizie/29850/talassemia-presentazione-del-
progetto-di-medicina-narrativa.html
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Il progetto, realizzato grazie ai fondi vinti da ALT al Community Award Program di
Gilead Sciences, ha il patrocinio dell'’Azienda ospedaliero universitaria di Ferrara,
del Comune di Ferrara e di United Onlus/Federazione delle Associazioni
Talassemia e drepanocitosi.

Alla presentazione del progetto prenderanno parte anche il direttore sanitario
dell'azienda ospedaliero-universitaria Sant'/Anna Eugenio Di Ruscio; l'assessora
a Sanita e Servizi alla persona del Comune di Ferrara Chiara Sapigni; il delegato
del Rettore dell'Universita degli Studi di Ferrara Adolfo Sebastiano; il direttore
dell'Ordine dei Medici e Odontoiatri di Ferrara Bruno Di Lascio.

Immagini scaricabhili:

[

Allegati scaricabili:
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Un progetto innovativo per la lotta alla talassemia a Cona

[ Estense 02 dicembre 2016 ©00:12 @ Notizie da: Provincia di Ferrara

L'Associazione per la Lotta alla Talassemia Rino Vullo di Ferrara (Alt) presenta
sabato 3 dicembre al Castello Estense, a partire dalle ore 9.30, “Storie di
Malattia, Storie di Vita. Medicina Narrativa in Talassemia”, un innovativo
progetto che prendera il via dalla prossima settimana all'Ospedale S’Anna di
Cona e che fara della struttura ospedaliera di Ferrara...

Leggi la notizia integrale su: Estense

http://it.geosnews.com/p/it/emilia-romagna/fe/un-progetto-innovativo-per-
la-lotta-alla-talassemia-a-cona_ 13696966
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Un progetto innovativo per la lotta alla talassemia a
Cona

La presentazione in Castello Estense sabato 3 dicembre

L"Associazione per la Lotta alla
Talassemia Rino Vullo di Ferrara
(Alt) presenta sabato 3 dicembre
al Castello Estense, a partire dalle
ore 930, “"Storie di Malattia,
Storie di Vita. Medicina Narrativa
in Talassemia”, un innovativo :
progetto che prendera il via dalla
prossima settimana all'Ospedale
S'Anna di Cona e che fara della

struttura ospedaliera di Ferrara il
punto di riferimento italiano per questo approccio nella gestione della talassemia.

Il progetto consentira ai pazienti talassemici in cura al Day Hospital di raccontare la propria
esperienza di malattia a una esperta di medicina narrativa che ne raccogliera le testimonianze in
forma scritta.

Il materiale raccolto, opportunamente rielaborato, sara di supporto ai medici e psicologi della
struttura ospedaliera per individuare i migliori approcci di gestione del paziente affetto da questa
patologia. Il progetto durera nove mesi e vedra liniziale coinvolgimento di 30 pazienti.

Prevista la pubblicazione di un libro e pubblicazioni scientifiche.

Il progetto, realizzato grazie ai fondi vinti da Alt al Community Award Program di Gilead Sciences, ha
il patrocinio dellAzienda Ospedaliero Universitaria di Ferrara, del Comune di Ferrara e di United
Onlus/Federazione delle Associazioni Talassemia e drepanocitosi.

Alla presentazione del progetto prenderanno parte anche Eugenio Di Ruscio (direttore sanitario
Azienda Ospedaliero-Universitaria 5.4nna), Chiara Sapigni (assessore Sanita, Servizi alla Persona,
Politiche Familiari del Comune di Ferrara), Adolfo Sebastiano (delegato del Rettore dell'Universita
degli Studi di Ferrara) e Bruno Di Lascio (direttore Ordine Medici e Odontoiatri di Ferrara).

http://www.estense.com/?p=585862
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ALT “Rino Vullo” Onlus: “Storie di Malattia, Storie di
Vite.” 03/12/2016, Ferrara.

. ~ ~ * .
2] novernbre 27th, 2016 5. admin

ALT "Rino Vullo®™ Onlus: "Storie di Malattia, Storie di Vite™
Medicina Narrativa in Talassemia.

Sabato 3 dicembre 2016 ore 9.00
Sala Alfonso | D'Este Castello Estense, Ferrara.

mn-in-talassemia_03-12-16

http://www.unitedonlus.org/alt-rino-vullo-onlus-storie-di-malattia-storie-di-
vite-03122016-ferrara/
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Narrare la talassemia

Galileo | 42 | @9 CreaAlert | 21-10-2016

Scienza e Tecnologia - Kalia per 'applicazione di questo approccio grazie a
"Storie di malattia, storie di vita. Progetto di medicina narrativa in Talassemia”, una
iniziativa coordinata da Alessandra Mangolini e fortemente voluta dall’ALT di
Ferrara (Associazione per ...

Leggi la notizia

http://247 libero.it/focus/37005038/42/narrare-la-talassemia/
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Narrare la talassemia

NTTOBRRE 2016 BAGL {;}ﬂ STAMPA,

Al Day Hospital per la talassemia e la drepanocitosi di Ferrara verra
creato un set narrativo per raccogliere le storie dei pazienti.
Un'iniziativa unica nel suo genere che coinvolgera anche i bambini

La medicina narrativa come strumento di cura nella talassemia
Ferrara diventa punto di riferimento in ltalia per lapplicazione di
questo approccio grazie a “Storie di malattia, storie di vita. Progetto di
medicina narrativa in Talassemia’, una iniziativa coordinata da
Alessandra Mangolini e fortemente voluta dallALT di Ferrara

[ H

(Associazione per la lotta alla talassemia "Rino Wullo™).
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https://www.galileonet.it/2016/10/narrare-la-talassemia/
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IL GIORNALE DELLA MEDICINA NARBATIVA ITALIANA

Narrare la talassemia

DILET

ZIA GABAGLIO

La medicina narrativa come strumento di cura nella talassemia: Ferrara diventa punto di
riferimento in Italia per I'applicazione di questo approccio grazie a “Storie di malattia, storie di vita.
Progetto di medicina narrativa in Talassemia”, una iniziativa coordinata da Alessandra Mangolini e
fortemente voluta dall’ALT di Ferrara (Associazione per la lotta alla talassemia “Rino Vullo™).

Il progetto & uno dei vincitori del Community Award Program, il bando di concorso promosso da
Gilead Sciences per selezionare e premiare | migliori progetti di assistenza e supportio al paziente
proposti da organizzazioni no profit. “| pazienti con talassemia e drepanocitosi sono malati cronici
impegnati in una convivenza decennale con |le terapie e con il centro che li segue”, spiega
Mangolini, medico che lavaora presso 'associazione. “Nel corso delle diverse fasi della vita, quindi,
fanno esperienza di frustrazioni, paure e speranze diverse che | medici spesso ignorano”.

E qui che viene in aiuto la medicina narrativa, che permette ai pazienti di esprimere il loro vissuto
sotto forma di racconto e ai medici di “guardare” alle esperienze dei loro assistiti in maniera
diversa. Grazie ai 17mila euro messi a disposizione dall'azienda farmaceutica, all'interno del Day
Hospital per la talassemia e la drepanocitosi di Ferrara sara possibile creare un set narrativo: uno
spazio accogliente in cul medici e pazienti potranno incontrarsi per parlarsi, e dove, con l'aiuto di
un esperto (counselor), si “capteranno” le storie dei malati destinate a diventare un volume dal
titolo “Storie di malattia e di vita” che sara presentato durante un evento organizzato dalla stessa
ALT a fine progetto. Nell'iniziativa, unica nel suo genere, verranno coinvolti anche | bambini.

https://www.omni-web.org/narrare-la-talassemia/
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“Il nostro impegno in questo progetto di medicina narrativa & la continuazione delle ricerche sulla
resilienza di questi pazienti che da anni hanno impegnato il nostro dipartimento insieme ad alcuni
colleghi dell'Ospedale San Gerardo di Monza", spiega ancora Mangolini. “Vogliamo creare uno
strumento di aiuto per il paziente e per il medico. Per questo abbiamo chiesto la collaborazione di
esperti dell’'Universita di Ferrara, che hanno esperienza nel campo della medicina narrativa, per
indicare gli schemi su cui incanalare la narrazione”. | pazienti potranno infatti scrivere liberamente
oppure, grazie al lavoro con il counselor, potranno individuare i sentimenti, le problematiche, i temi

che caratterizzano pid intensamente la loro storia di malattia.

https://www.omni-web.org/narrare-la-talassemia/
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Un premio all'Associazione ALT Rino Vullo Onlusdi Ferrara

“ Ferrara ltalia 13 ottobre 2016 @ 19:07 @ Notizie da: Citta di Ferrara

La talassemia si combatte con il racconto e la narrazione: premiata
I’Associazione ALT ‘Rino Vullo’ Onlus di Ferrara al Community Award Program,
concorso nhazionale per Organizzazioni no profit Milano, 13 ottobre 2016 — La
medicina narrativa come strumento di cura: Ferrara diventa punto di riferimento
in Italia per I'applicazione di questo approccio nella...

Leggi la notizia integrale su: Ferrara ltalia

http://it.geosnews.com/p/it/emilia-romagna/fe/ferrara/un-premio-all-
associazione-alt-rino-vullo-onlusdi-ferrara_13067197
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Un premio all’Associazione ALT Rino Vullo Onlusdi Ferrara

B COMUNICATI STAMPA

I a talassemia si combatte con il racconto e la narrazione: premiata 'Associazione ALT ‘Rino Vullo’
Onlus di Ferrara al Community Award Program, concorso nazionale per Qrganizzazioni no profit

Milano, 13 ottobre 2016 — La medicina narrativa came strumento di cura: Ferrara diventa punto di
riferimento in Italia per 'applicazione di questo approccio nella talassemia grazie ad un progetto
vincitore al Community Award Program, Bando di concorso promosso in ltalia dalla societa
biofarmaceutica Gilead Sciences per selezionare e premiare i migliori progetti di assistenza e supporto
al paziente proposti da Organizzazioni no profit.

Il progetto, “Storie di malattia, storie di vita. Progetto di medicina narrativa in Talassemia”, coordinato
da Alessandra Mangolini e fortemente voluto dall'ALT di Ferrara (Associazione per la lotta alla
talassemia Rino Vullo), diventera realta nei prossimi mesi grazie al finanziamento di 17.000 euro
ricevuto nelllambito del Community Award Program.

Grazie a questo finanziamento, sara possibile creare una struttura all'interno del Day Hospital di
Ferrara in cui verranno accolti gli incontri medico-paziente e con l'aiuto di un esperto si “capteranno” le
storie dei malati destinate a diventare un volume dal titolo “Storie di malattia e di vita’' che sara
presentato durante un evento organizzato dalla stessa ALT a fine progetto. Nell'iniziativa, unica nel suo
genere, verranno coinvolti anche i bambini.

‘E’ un premio che siamo davvero orgogliosi di ricevere e che ci consentira di dare vita a questa
iniziativa che riteniamo assolutamente innovativa in ltalia, sottolinea Alessandra Mangolini. Questo
premio rappresenta peraltro una conferma dell'impegno che da anni l'associazione sta portando avanti
a favore dei malati talassemici'.

Il progetto di ALT, premiato oggi a Milano, & stato selezionato dalla Commissione Giudicatrice del
Community Award, composta da Massimo Andreoni, Professore Ordinario di malattie infettive
dell'Universita di Roma Tor Vergata e da Marco Simonelli, Esperto in programmi e finanziamenti per
attivita HIV/AIDS nei paesi in via di sviluppo. La scelta & avvenuta fra oltre 30 progetti presentati da
altrettante Associazioni pazienti di tutto il paese. ALT si & distinta per 'originalita del progetto e la sua

http://lwww.ferraraitalia.it/un-premio-allassociazione-alt-rino-vullo-onlusdi-ferrara-
105974.html
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concreta realizzabilita, due dei criteri considerati dalla Commissione nella selezione e nel
finanziamento dei progetti. Ha pesato nell’attribuzione del premio anche la lunga esperienza che
I"Assaciazione ha nell'ambito della talassemia. Insieme al progetto di ALT sono stati premiati altri 12
progetti proposti da Associazioni pazienti italiane che svolgono la loro attivita a supporto di pazienti
affetti da HIV, Epatiti e patologie oncoematologiche.

Informazioni sull’Associazione ALT ‘Rino Vullo® Ferrara

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

Informazioni sul Community Award Program

Il Community Award Program & arrivato quest'anno alla sua 5a edizione Con questo Bando vengono
selezionati e premiati i migliori progetti proposti da Associazioni pazienti e pit in generale da
Organizzazioni No Profit italiani che, secondo il giudizio di una Commissione giudicatrice indipendente,
dimostrino di avere ricadute positive sulla qualita di vita e sull'assistenza terapeutica delle persone
affette da HIV, Epatiti e patologie oncoematologiche. Nei cinque anni del Bando sono stati presentati
oltre 120 progetti e le Commissioni Giudicatrici di ogni Edizione ne hanno selezionato e premiato in
totale 48, 13 solo quest'anno. 4 1 criteri con cui vengono valutati | progetti- 1. contenuto, 2 obiettivi e
fattibilita, 3 originalita e innovativita, 4.esperienza del proponente nell'ambito tematico del progetto. Nel
corso dei 5 anni sono stati assegnati oltre 900.000 euro di cui quasi 300.000 quest’anno. Per saperne
di pir www communityawardprogram. it

Informazioni su Gilead Sciences

Gilead Sciences, Inc. & una societa biofarmaceutica basata sulla ricerca e impegnata nella scoperta,
sviluppo e commercializzazione di terapie innovative in aree terapeutiche nelle quali vi siano ancora
esigenze mediche non soddisfatte. Dalla sua fondazione a Foster City (California) nel 1987, Gilead &
diventata una delle pii impartanti aziende biofarmaceutiche del monda, forte di un portfolio di prodotti
in rapida espansione, di una pipeline di farmaci sperimentali in costante crescita e di 8 300
collaboratori presenti in 30 Paesi.
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Medicina narrativa e talassamia, un premio per il
progetto dell’Alt

Selezionato tra 12 proposte, ricevera un finanziamento da 17mila euro

Selezionato tra 12 proposte, ricevera un finanziamento da 17mila euro

La medicina narrativa come
strumento di cura: Ferrara
diventa punto di riferimento in
Italia per I'applicazione di questo
approccio nella talassemia grazie
ad un progetto vincitore al
Community Award Program,
bande di concorso promosso in
Italia dalla societa
hiofarmaceutica Gilead Sciences
per selezionare e premiare |
migliori progetti di assistenza e

supporto al paziente proposti da
Organizzazioni no profit.

Il progetto. “Storie di malattia, storie di vita. Progetto di medicina narrativa in Talassemia”,
coordinato da Alessandra Mangolini e fortemente voluto dall'Alt di Ferrara (Assodiazione per la lotta
alla talassemia Rino Vullo), diventera realtd nei prossimi mesi grazie al finanziamento di 17mila
euro ricevuto nell'ambito del Community Award Program.

http://www.estense.com/?p=576346
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Grazie a guesto finanziamento, sarad possibile creare una struttura all'interno del Day Hospital di
Ferrara in cui verranno accolti gli incontri medico-paziente e con laiuto di un esperto si
"capteranno” le storie dei malati destinate a diventare un volume dal titolo "Storie di malattia e di
vita” che sara presentato durante un evento organizzato dalla stessa Alt a fine progetto.
Melliniziativa, unica nel suo genere, verranno coinvolti anche i bambini.

“E" un premio che siamo davvero orgogliosi di ricevere e che ci consentira di dare vita a questa
iniziativa che riteniamo assolutamente innovativa in Italia, sottolinea Alessandra Mangolini. Questo
premio rappresenta peraltro una conferma dellimpegno che da anni l'associazione sta portando
avanti a favore dei malati talassemici”.

Il progetto di Alt, premiato oggi a Milano, & stato selezionato dalla commissione giudicatrice del
Community Award, composta da Massimo Andreoni, professore Ordinario di malattie infettive
dell'Universita di Roma Tor Vergata e da Marco Simonelli, esperto in programmi e finanziamenti per
attivitd HIV/AIDS nei paesi in via di sviluppo.

La scelta & avvenuta tra oltre 30 progetti presentati da altrettante associazioni pazienti di tutto il
paese. Alt si & distinta per l'originalita del progetto e la sua concreta realizzabilita, due dei criteri
considerati dalla Commissione nella selezione e nel finanziamento dei progetti. Ha pesato
nell'attribuzione del premioc anche la lunga esperienza che I'Associazione ha nellambito della
talassemia. Insieme al progetto di Alt sono stati premiati altri 12 progetti proposti da Associazioni
pazienti italiane che svolgono la loro attivita a supporto di pazienti affetti da HIV, Epatiti e patologie
oncoematologiche.

http://www.estense.com/?p=576346
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Italiana ha condiviso il past di United Onlus

cembre alle are 11:12 - €

E AMAMI Associazione Malati Anemia Mediterranea

Un progetto innovativo per la lotta alla talassemia a Caona

La presentazione in Castello Estense sabato 3 dicembre. |l progetto
consentira al pazienti talassemici in cura al Day Hospital di raccontare la
propria esperienza di malattia a una esperta di medicina narrativa che ne
raccogliera le testimonianze in forma scritta.

Il materiale raccolto, opportunamente rielaborato, sara di supporto ai
medici e psicologi della struttura ospedaliera per individuare 1 migliori
approcci di gestione del paziente affetto da questa patologia. Il progetto
durera nove mesi & vedra l'iniziale coinvolgimento di 30 pazienti.

s United Onlus il Mi piace
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“lUn progetto innovativo per la lotta alla talassemia a Cona”
http-/fwww estense com/?p=585862

Un progetto innovativo per la lotta alla talassemia a Co...
LA=z=zociazione per la Lolta alla Talazzemia Rino Wulle di Ferrara (Alt) presenta ...
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R United Onlus
UNITED €
3 dicembre alle ore 0:33

“LIn progetto innovativo per la lotta alla talassemia a Cona”
http-/fwww estense com/?p=585862

Un progetto innovativo per la lotta alla talassemia a
Cona | estense.com Ferrara

L'A=sociazione per la Lotta alla Talagzemia Rino Vullo di Ferrara (Alt) presenta
zabato 3 dicembre al Castello Estense, a partire dalle ore 830, “Storie di
Malattia, Storie di Vita. Medicina Marrativa in Talassemia®, un innovativo
progetto che prendera il via dalla prossima settimana alfOspedale 5.
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TALASSEMIA, PRESENTAZIOME DEL PROGETTO DI MEDICINA
MARRATIVA IN CASTELLO ESTEMSE

Demani, sabate 3 dicembre alle 9, nella sala Alfonsoe | d'Este del castelle
Estense verra presentato il progetto “Storie di malattia, storie di vita. Medicina
narrativa in talassemia” a cura dellAssociazione per la lotta alla talazsemia
Rino Vullo di Ferrara (ALT). Sitratta di un innovative progetto che prendera il
via dalla prossima settimana allOspedale Sant'Anna di Cona e che fara della
struttura ospedaliera di Ferrara il punto di riferimento italiano per questo
approccio nella gestione della talassemia.

Il progetto consentira ai pazienti talassemici in cura al day hospital di
raccontare la propria esperienza di malattia a un’esperta di medicina narrativa
che ne raccogliera le testimonianze in forma scritta. [| materiale raccolto,
opportunamente rielaborato, sara di supporto ai medici e psicologi della
struttura cspedaliera per individuare i migliori approccei di gesticne del paziente
affetto da questa patologia. Il progetto durera nove mesi e vedra liniziale
coinvolgimento di 30 pazienti. Prevista la pubblicazione diun libro e

pubblic azicni scientifiche.

Il progetto, realizzato grazie ai fondi vinti da ALT al Community Award Program
di Gilead Sciences, ha il patrecinio dellAzienda cspedaliere universitaria di
Ferrara, del Comune di Ferrara e di United Onlus/Federazione delle
Associazioni Talassemia e drepanocitosi.

Alla presentazicne del progetto prenderanno parte anche il direttore sanitario
dellazienda ospedaliers-universitaria SantAnna Eugenio Di Ruscio;
lassessora a Sanita e Servizi alla persona del Comune di Ferrara Chiara
Sapigni; il delegato del Rettore dellUniversita degli Studi di Ferrara Adoffo
Sebastianc; il direttore dell2rdine dei Medici e Cdontoiatri di Ferrara Bruno Di
Lascio.
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e DmniNews - il Giornale della Medicina Marrativa Italiana

T T
20 ottobre

A Ferrara il primo set narrative per la talassemia. Un progetto vincitore del
Community Award Program di Gilead Sciences

i\

Narrare la talassemia - OmniNews
Al Day Hospitsl per la talassemis e la drepanocitosi di Ferrars verrs cresto un set.
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