ASSEMBLEA 13/06/2014

Il giorno 13 giugno c.a. alle ore 21:30 presso l'Aula Magna dell'Ospedale A. Meyer si riunisce l'Assemblea dell'Ass.ne CFT-SPERANZA DI VIVERE ONLUS(comitato famiglie talassemiche).
Sono presenti il presidente Aliquò, il vice-presidente Cataldo Scialpi, la Dott.ssa Lippi responsabile scientifico dell'Ass.ne, i soci con Mbarsida Cinaj e genitori, la famiglia Pezzali,
D. Fiori, M.R. Gambera e marito, V. Gambera, il papà Alessandro Gianfortone, S. Marcucci, A. Meglio, R. Bisignano e marito, P. Scialpi e C. Zucca.
Inoltre sono presenti il Dott. Casini, il Dott. Bambi e la nuova Dott.ssa Gaudi.
Il presidente introduce i lavori dell'Assemblea, illustrando i 20 anni compiuti dall'Associazione.
Durante questo ventennio sono stati attivate molteplici iniziative, dal far conoscere la patologia Thalassemia alla comunità fiorentina e toscana, sensibilizzando le persone alla donazione del sangue, apportando migliorie al reparto con strumenti scientifici ed arredo, sostenendo borse di studio per i medici che seguissero i pazienti talassemici sempre bistrattati nel corso degli anni dal reparto di onco-ematologia dell'Ospedale A. Meyer il tutto con la raccolta fondi onlus con spettacoli teatrali e donazioni personali.
La parola passa al Dott. Casini già medico con borsa di studio sovvenzionata dall'Ass.ne per diversi anni e poi stabilizzato con concorso dall'Azienda A. Meyer andando a colmare la mancanza di un medico referente per i talassemici.
Il Dottor Casini ci presenta la Dott.ssa Laura Gaudi assunta dall' Azienda A. Meyer con contratto di un anno in sostituzione di una dott.ssa messosi in aspettativa, che proviene dal Microcitemico di Cagliari, già collaboratrice del Prof.re Galanello ed il Prof. Cao luminari della Talassemia purtroppo "perduti" troppo presto.
Speriamo che anche la Dott.ssa Gaudi possa seguire il percorso del Dottor Casini e quindi vada a rinforzare lo staff medico più volte dimostratosi troppo risicato per il seguimento ottimale dei pazienti talassemici.
Inoltre il Dottor Casini ci comunica che nel corso del tempo all'interno del reparto, si sono create delle esigenze e dei carichi di lavoro che hanno portato l'Azienda ad aumentare anche l'organico infermieristico con 2 unità con contratto annuale per meglio gestire e snellire il lavoro e poter seguire più da vicino i pazienti talassemici a partire dalla presa in carico in reparto al momento del loro arrivo fino all'infusione delle trasfusioni abbattendo gli elefantiaci tempi di attesa.
A tal proposito il Presidente Aliquò comunica la volontà dell'Ass.ne ad intervenire economicamente per 1 unità.
Sempre il dottor Casini ci comunica la volontà del reparto per meglio ottimizzare gli spazi ed i tempi di attesa di spostare l'inizio delle trasfusioni al primo pomeriggio circa le 13:00 a meno di grossi impedimenti o insormontabili esigenze.
Interviene il Dottor Bambi dicendoci che questi progetti avverranno quanto prima ( le due infermiere sono già operative in reparto DH) poiché arriveranno risorse economiche dalla regione.
Anche il dottor Bambi elogia l'alto profilo della dottoressa Gaudi che farà "respirare" il dottor Casini dalla mole di lavoro aumentato negli ultimi anni con l'arrivo di molti pazienti oltre che talassemici anche drepanocitici.
Il socio Cataldo Scialpi chiede al dottor Bambi primario in pectore del reparto di onco-ematologia e responsabile del centro-sangue del Meyer se è normale che i talassemici ricevano emazie "vecchie" di 12 giorni e se ci siano problematiche nel reperire nuovi donatori e produrre trasfusioni da aferesi, a tal proposito aggiunge che lui si è rifiutato di trasfondere la suddetta sacca di emaziee lo continuerà a farlo se si dovesse ripetere tale situazione.
Il Dottor Bambi elenca le percentuali di donazioni avvenute nel corso dell'ultimo quinquennio sempre in crescendo, ma che vede nel primo trimestre 2014 lievemente in calo ed una vita media delle emazie che varia dai circa 7 giorni del 2008 ai 6,2 giorni attuali passando per 5,52 giorni nel 2011. Ciò non vuol dire che va tutto bene anzi ci sono casi limiti con una vita di ben 15 giorni delle emazie.
Ecco noi talassemici chiediamo e vogliamo che questo venga eliminato per tendere sempre al meglio, perché più giovani sono le emazie e più i pazienti stanno meglio!
La socia Daniela Fiori chiede al dottor Bambi e al dottor Casini se con la nuova terapia anti-HCV il Sofosbuvir, se ci fosse bisogno di un aumento significativo della terapia trasfusionale il centro sangue sarebbe in grado di supportare tali esigenze.
Il dottor Casini interviene tranquillizzando oltre che la socia anche la platea, spiegando che la nuova terapia non crea queste esigenze ed inoltre il DH ed il CENTROSANGUE hanno già sperimentato e superato questo impatto di aumentato fabbisogno trasfusionale durante la terapia con interferone e ribavirina apportata ad alcuni pazienti che ne hanno fatto uso.
La socia Antonella Meglio fa presente delle lacune che ha l'assistenza domiciliare per quanto riguarda i prelievi fatti a domicilio. Tale attività viene svolta per quei pazienti che ne hanno fatto richiesta. Il problema verificatosi molte volte è che che l'infermiera di turno è arrivata a acca dell'utente verso le 10:30 provocando problematiche alla paziente/lavoratrice anziché facilitarla.
Quindi viene richiesto un richiamo alla ripresa dell'orario prestabilito.
A tal proposito il dottor Bambi ci spiega che il servizio di assistenza e le cure domiciliare per i prelievi e le cure, non solo verrà potenziato ed implementato ma sarà un punto di forza dell'Azienda facendo diminuire tanti accessi all'ospedale per i semplici prelievi che possono esser svolti presso l'abitazione dell'utente ove possibile.
Il dottor Casini rimarca l'importanza della che.azione nei pazienti talassemici poiché tutto gira intorno al benessere del paziente talassemico anche in prospettiva all'uso di nuovi farmaci antivirali, in caso di trapianti e per ultimo ma non meno importante in una ipotetica terapia genica che già è stata effettuata su tre pazienti italiani con ancora pochi risultati evidenti.
La Dott.ssa Lippi aggiunge che oltre alla chelazione è importante trovare la giusta terapia chelante per ogni paziente talassemico, perché ognuno di loro ha la propria particolarità ed esigenza di cura e con la diversificazione delle terapie chelanti che ci sono oggi si può fare un vero su misura ottimizzando la terapia.
Alla domanda della Sig.ra Barsida relativa ad aggiornamenti sulla terapia genica in corso, col protocollo del Dottor Sadelain, la dott.ssa Lippi spiega che non ci sono molti progressi evidenti perché le poche cellule col nuovo DNA che hanno attecchito non sono ancora in grado di riprodurre l'emoglobina così come dovrebbe, dovuto anche da un processo di preparazione al trapianto genico altamente impegnativo e tossico.
Quindi solo tra qualche tempo potremo avere dati più precisi e si spera confortanti.
Infine Aliquò propone all'Assemblea del CFT di valutare l'iscrizione e la partecipazione di pazienti e genitori di pazienti drepanocitici che gli hanno chiesto di poterne fare parte.
Si presume un numero di pazienti drepanocitici vicino a 30 pazienti.
A tal proposito lo stesso Aliquò si fa carico di informarsi se si debbano apportare modifiche particolari allo statuto dell'Ass.ne CFT.
L'assemblea si conclude alle ore 23:30 non essendoci ulteriori argomenti di discussione.

Il presidente.
Luigi Aliquò
