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"Quando curate soggetti con patologia cronica o rara domandatevi:
quali delle loro qualità può diventare parte della nostra vita?"

L'B maggio ricorre la grornata mondiale della talassemia ed il 26 novembre il 70' Anniversario delJa presenta-

ztone della pnrna comunrcaztone sctentiftca sulla mtcrocitemta da parle cli lda Blanco ed Ezio Si/veslroni presso

I' Accad e mia M ed i ca Ro mana.

L'ltalia è tra i paesi leader nella cura diguesle malattte ereditarte. L'evoluzione della terapia della talassemia ha

completamente trasformato, nel tempo, la storta dr questa malattia, porlandola da una patologia rapidamente fatale a

una condizione compatibrle con una lunga sopravvivenza e can una buona qualità di vita. aggi molti soggetti sono
sposall ed hanno realizzato il loro desiderio didiventare genitorre nonni.

ll percorso delprogresso terapeutico, tuttavia, non si è ancara concluso. Negli ultimi 25 anni, le nuove terapie

chelanti del ferro, ll trapianto di midollo osseo o dr cellule stamtnali, la stimolazione dell'emoglobina fetale, hanno ulte-

riormente migliorato le prospettive dt vrta di questi pazrentr.ln anni pl) recentisono slale svrluppate altre linee di ricer-

ca, in particolare la terapia gentca e d il trapianto rn utero. Sono tuttiaspetli affascinanti della ricerca cllntca e di labo-
ratorio, impensabrli rn tempi non molto lontanr.

La sfida alla talassemia, tuttavra, si può vincere anche favorendo la resilrenza e I'rnsertmento psicosociale dei
paztenti

La restltenza mrsura, nella fisica meccantca, la reslstenza all'urto di un materiale ed esprrme la qualità opposla
alla fragilità ln psrcologÌa cannata la capacità delle persone di far f ronte agli eventistressanil o traumatici e di riorqa-

nizzare in maniera positiva la proprra vita dtnanzr alle diffìcoltà.

Una recente nostra rndagine condotta in collaborazione can /a prof.ssa Zani, la drssa Basile, rl prof . Masera e

/Associazione Lotta alla Ialassemia di Ferrara IALT), che verrà pubbticata tra breve in un tibro curato da Persiani Editore

di Bologna dal titolo: "Resrlienza e qualità di vita come vincere la sfida della talassemia" , ha valutato le diff icoltà che
i pazientr adulti con lalassemia hanno incontrato nel divenue adulti, quali

ostacoli hanno dovuto affrontare, quali diquesti oslacoli hanno superata
e come, quali aruti hanno ricevuto e da cht, quali aspettatiye sono state

realizzate, quali tnvece deluse e perché il rapporto con la malattia e la
percezione di se.

I dati raccolti hanno confermato quanto era già emerso nel 1972 in

una ricerca condotta su ragazzi adolescenti con lalassem ia cioè la mag-
giore capacità clei:pazienti di fronteggiare e gestire te diffrcottà della vita

quotidiana, un chiaro esempio dr conportamento resiliente per affrontare

le difficoltà di ogni gtorno.

ln conclusione, la malattia cronica è "una condizione patologtca

che richiede terapie elo riailitazione per un lungo pertodo di tempo o

che, una volta guarita, campafta delle sequele o richrede un follow-up,

influenzando la qualità divita del paziente", che affronta la malattla con

una serie di meccanisml di reaztone e di adattamento che possono esse-

re dl tlpo posrtivo o negatlvo
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