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DALLA FONDAZIONE ISTUD «BACK TO LIFE»

Cosi il coping «curay
anche la produttivita

S i ¢ tenuta a Milano. nella sede
di Fondazione IS lo scorso
13 giugno. una tavola rotonda tra
esperti di politica sanitaria prove-
nienti da Gran Bretagna, Itala
Germania ¢ Francia, medici enmato-
logi ¢ le associazoni di pazienti
provenienti da Italia ¢ Inghilterra.
Fonte del didogo tra oli esperti o
studio pru.\uuuln"'[iuck
1o life, Living, treating and mana-
ging myclofibrosis the burden of
illness for patients and their fami-
lies™.

Lo studior Innovativo, primo i
Europa per I'approceio della medi-
cina namativi, ha quantificato 1 co-
st acanico della famiglia per la
miclofibrosi. malattia rara apparte-
nente alle patologie ematologiche.
arazie alle testimonganze scritte di
287 pazienti ¢ 98 familian il
9.5% del sistema famigha colpi-
0).

La sola perdita di guadagno per
cambiamento delle modalita di -
voro ¢ di quast 13.000 euro all an-
1o per nucleo familiare (8.065 cu-
1o per il paziente ¢ 4.692 curo per
1 familian). Lancerea ha dimostra-
to che se 1l paziente ¢ mvece su
cure efficact. la perdita del lavoro
¢ contenuta al 134 ¢ fa perdita di
guadigno st abbassa sino a 5.7(0)
euro rispetto alla perdita massima
di 10430 curo su cure non suffi-
cientemente efficact,

Interconnesst all”aspetto. della
produttivith cconomici, ¢ alle spe-
se acarico della famiglia per la
miclofibrost, ve ne sono altri legati
al malessere psicologico ¢ sociale
a fronte della convivenza con la
malattia cronica, Ly cui valutazio-
ne ¢ complessi I metodo perevi-
denziare 1l carico della convivenza
con una malattia ¢ unire ¢ confron-
tare i dati di perdita cconomicit
con le storie seritte di puzientt ¢
familian, secondo Mapproccio del-
la medicing narrativi,. per com-
prendere e nisorse familiari, perso-
nali ¢ sociali messe in campo quan-
do vi ¢ un evento stressogeno, il
cosiddetto coping. Gli economisti
esperti, apprezzando la novita del
mis metodologico tra quantitativo
¢ qualitauvo, hanno comunque sot-
tolineato, anche se discordanti tra
loro, che per effettuare scelte di
rimborsabilitd_dei nuovi prodotti

eli indicaton di efficacia sono la
prevenzione della mortalita. una
buona tollerabilita, 'impatto sulla
sintomatologia clinica ¢ per ultima
la valutazione della qualita della
vita. Stupisce che i un’Europa,
prima a serivere il libro bianco
sulla govemanee. ovvero un siste-
ma decisionale che parte dai biso-
eni fondamentali dei cittadini. si
sl ancora cost legati al concetto
obsoleto ¢ utilitaristico che predili-
ge il saldo collettivo della popola-
Z10NC TiSPetto & un intervento Wri-
peutico che permetta la personaliz-
zazione contestuale delle cure.
Ma le associazioni det pazienti,
seppur costatando la necessita di
avere una metrica precisa per il
processo decisionale. si sono dimo-
strate molto aperte alla quantifica-
zione narrata delle conseguenze so-
ciali ed economiche per la fami-
glia. Ad esempio, in UK, avere la
miclofibrosi significa essere esclu-
si dai piani assicurativi privati ¢
non poter accedere al mutuo per
una casa. Ecco quindi che lMoriz-
zonte si puo ampliare. contemplan-
do non pit solo 1 costi medici, ma
anche quelli legati allo stigma so-
ciale che esclude le popolazioni
piti fragili dal percorso produttivo.
Dalla ricerca ¢ stato misurato
con 1l “Carcgiver self-assessment
questionnaire” - il questionario di
autovalutazione dello stress da
parte del familiare - dell’ Ameri-
can Medical Association, che
1'87% dei familiari ha elevati livel-
li di stress. Dalla narrazione ¢
emerso pero che il coping ¢ pre-
sente nel 53% delle esperienze,
riducendo drasticamente la popo-
lazione di familiari a rischio. |
fattori di successo nella gestione
del dramma della malattia sono la
responsabiliti. affetto ¢ la possi-
bilita di affidarsi a professionisti
della salute, amici o colleghi. 1l
vivere positivamente anche nella
malattia non solo ha effetti positi-
vi sulla qualita della vita, ma si
riflette in una perdita di guadagno
inferiore per una cifra pari a 596
curo per anno. Dalle narrazioni, le
persone con mielofibrosi che con-
tinuano a lamentarsi ¢ che vivono
segregati nelle loro stanze. malgra-
do ci sia la famiglia attorno, sono

circa il 48 per cento. 11 51% delle
storie, invece, ¢ di successo nel
confronti della malattia. Il miglior
coping ¢ stato raggiunto attraver-
so relazioni aperte. intime ¢ auten-
tiche, in cui ¢’¢ anche la possibili-
ta di contradditorio. E una parola
antica che emerge in modo ricor-
rente dalle narrazioni dei pazienti
e dei familiari che hanno impara-
to a convivere serenamente con la
miclofibrosi ¢ Amore. 1 risultati
dello studio permettono di agire
su due livelli, un primo individua-
le ¢ familiare per promuovere una
maggiore serenitd nel proprio mi-
croclima. ¢ un secondo a livello di
popolazione, per la definizione di
politiche sociali e sanitaric che. in
una visione sistemica, dovrebbero
essere considerate non solo dei
luoghi di costo ma anche di inve-
stimento. Sempre che strumenti
com le valutazioni sul carico del-
la malattia ¢ la qualita della vita
vengano considerati con pari op-
portunita dalle commissioni che
hanno il compito delicatissimo di
definire le risorse per gl interven-
ti terapeutici. Questi dovrebbero
essere strumenti di democrazia:
permettono di raccoglicre la voce
delle persone che coraggiosamen-
te raccontano aspetti delicati co-
me la perdita di denaro ¢ le loro
emozioni c¢he solo la medicina
narrativa coglie nell'interezza.

Maria Giulia Marini
direttore Area Sanita
Antonietta Cappuccio
ricercatore Area Sanita
Luigi Reale

coordinatore
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Medicina narrativa: dall'ascolto delle storie
dei pazienti le indicazioni per le neoplasie del
sangue. Studio Istud

13 giugno 2014 Cronologia articolo

¥ Tweet <0 E| 8+1 <0 A ALE &
Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro
al mese per i cittadini con un reddito al di sotto dei 1500 euro mensili,
che da maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo
stimabile in 640 euro, poco noti sono i costi che le famiglie devono
sostenere quando una malattia cronica entra in casa a destabilizzare
la qualita di vita del malato e del suo nucleo familiare.

Fondazione ISTUD - la piu antica Business School italiana — partendo
dal caso della mielofibrosi, malattia rara appartenente alle patologie
ematologiche, ha quantificato con uno studio innovativo e primo in
Europa attraverso I'approccio della medicina narrativa, i costi a carico
della famiglia, grazie alle testimonianze scritte di 287 pazienti e 98
familiari per un totale di 385 interviste scritte. Contando che a oggi
4.000 sono i malati in ltalia di mielofibrosi, & stato raggiunto il 9.5% del
sistema famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di
guadagno per cambiamento delle modalita di lavoro € di quasi 13.000
euro all'anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i familiari). Il 35% dei
pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione.
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¥ La sintesi dello studio

Lo studio[ISTUD - presentato oggi a Milano - dimostra che se il paziente € invece su cure efficaci,
la perdita del lavoro & contenuta al 13 %, e la perdita di guadagno si abbassa sino a 5.700 euro
rispetto alla perdita massima di 10.430 euro su cure non sufficientemente efficaci. In uno stato di
welfare, la salute e il lavoro sono strettamente interconnessi, e in una visione sistemica, sanita
lavoro e politiche sociali dovrebbero essere considerati non solo dei luoghi di costo ma anche di
investimento. Se gli 80 euro aiutano ad arrivare a fine mese, possono contribuire ancora di piu
politiche atte a rimborsare innovazioni terapeutiche, purché dimostrate efficaci e, in tempi di crisi
strutturale, a salvaguardare il posto di lavoro dei malati e dei loro familiari. Il servizio sanitario
pubblico, infatti, copre solo i costi medici, ospedalieri e ambulatoriali, i farmaci e le spese piu
ingenti di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono le perdite di guadagno sul capitale
umano, il capitale sociale e la produttivita.

E interconnesso all'aspetto della produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la
mielofibrosi, ve ne sono altri legati al malessere psicologico e sociale a fronte della convivenza con
la malattia, spesso cronica, la cui valutazione € complessa: «ll metodo per evidenziare il carico
della convivenza con una malattia & unire e confrontare i dati di perdita economica dovuta a
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cambiamenti nell'ambito lavorativo o a costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro familiari Sanita Quali costi standard per le
con le storie scritte dei pazienti e dei familiari, secondo I'approccio della medicina narrativa, per cwenmose  Aziende sanitarie?

PERLEAZINDE SANITARE ¢

comprendere le risorse familiari personali e sociali messe in campo quando vi &€ un evento

stressogeno, il cosiddetto coping» spiega Maria Giulia Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di e
Fondazione ISTUDI. | ‘s
B sfoglia PDF »
«Le valutazioni sul carico della malattia sono uno strumento di democrazia, che permettono di
raccogliere direttamente la voce di quelle persone coraggiose che decidono di raccontare anche
aspetti delicati come la perdita di denaro, le loro emozioni, sentimenti e ripercussioni sulla propria
vita intima familiare e lavorativa, e che solo la medicina narrativa coglie nella sua interezza». Sanita risponde >

Come risultato dell'impatto della malattia, '87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di stress, :g‘:';iav'ilg gsisgjer:igaz'o"e 15 Qo LN © CeNsiz

come misurato con il «Caregiver self-assessment questionnaire» — il questionario di Invia un quesito »
autovalutazione dello stress da parte del familiare — del’American Medical Association. Dalla
narrazione — affiancata alla somministrazione del test — & emerso perod che il coping & presente nel
53% delle esperienze. Il vivere positivamente anche nella malattia non solo ha effetti positivi sulla
qualita della vita, ma queste persone hanno una perdita di guadagno inferiore rispetto alle persone
che non sanno reagire per una cifra pari a 596 € per anno, poco meno della cifra del governo
Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere "i numeri".

Ultimi quesiti:

* DIPENDENTI: INCARICHI DI FINE LAVORO
Alla luce del comma 16-ter dell'articolo 53 del DIgs
165/2001, introdotto dalla legge 190/2012, un...

* PART TIME ED ESCLUSIONE DAI CONCORSI
Sto partecipando a un concorso per un posto di

o . . o dirigente amministrativo presso una azienda...
| fattori di successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la

possibilita di affidarsi a professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, cio che sembra a
prima vista rappresentare una popolazione di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il
questionario di valutazione dello stress), in realta potrebbe essere meno, dal momento che il 60 %
dei familiari ha mostrato, attraverso la narrazione, le caratteristiche della personalita pit inclini a un
miglior coping: I'estroversione, con la possibilita di condividere dolore e tristezza; la coscienza, con
quel senso di responsabilita e di dovere di parti razionali e morali dell'individuo. Dalle narrazioni, le
persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado ci sia la
famiglia attorno, sono piu a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia
mostrano la capacita di reagire ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi,
alla speranza, serenita e tranquillita.

Vedi tutti i quesiti »

La capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo, per una condizione
cronica che si protrarra per tutta la vita: infatti € emerso che il miglior coping & stato raggiunto
attraverso relazioni aperte, intime e autentiche, in cui c'@ anche la possibilita di contradditorio. E
una parola antica che emerge in modo ricorrente dalle narrazioni dei pazienti e dei familiari che
hanno imparato a convivere serenamente con la mielofibrosi & Amore. Grazie a questa energia, le
persone riescono a continuare a lavorare di piu, malgrado la situazione. «Si puo agire su due livelli,
un primo individuale e familiare per promuovere le forze che possono portare a una maggiore
serenita nel proprio microclima, e un secondo a livello di popolazione, per la definizione di politiche
sociali e sanitarie atte a sviluppare e mantenere una vita attiva anche in condizioni di malattia
cronica», sostiene Maria Giulia Marini.
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1l paziente con mielofibrosi modello per trattare le cronicita: é la scommessa
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Medicina narrativa: dall'ascolto delle storie dei pazienti le indicazioni per le neoplasie del
sangue. Studio [ISflidl

Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro al mese per i cittadini con un reddito al di
sotto dei 1500 euro mensili, che da maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo stimabile in 640
euro, poco noti sono i costi che le famiglie devono sostenere quando una malattia cronica entra in casa a
destabilizzare la qualita di vita del malato e del suo nucleo familiare. FondazionefISTUB - la pit antica Business
School italiana — partendo dal caso della mielofibrosi, malattia rara appartenente alle patologie ematologiche, ha
quantificato con uno studio innovativo e primo in Europa attraverso I'approccio della medicina narrativa, i costi a
carico della famiglia, grazie alle testimonianze scritte di 287 pazienti e 98 familiari per un totale di 385 interviste
scritte. Contando che a oggi 4.000 sono i malati in Italia di mielofibrosi, & stato raggiunto il 9.5% del sistema
famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di guadagno per cambiamento delle modalita di lavoro &
di quasi 13.000 euro all'anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i familiari). Il 35% dei
pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione. Lo studio--
presentato oggi a Milano - dimostra che se il paziente € invece su cure efficaci, la perdita del lavoro e contenuta al
13 %, e la perdita di guadagno si abbassa sino a 5.700 euro rispetto alla perdita massima di 10.430 euro su cure
non sufficientemente efficaci. In uno stato di welfare, la salute e il lavoro sono strettamente interconnessi, e in una
visione sistemica, sanita lavoro e politiche sociali dovrebbero essere considerati non solo dei luoghi di costo ma
anche di investimento. Se gli 80 euro aiutano ad arrivare a fine mese, possono contribuire ancora di piu politiche
atte a rimborsare innovazioni terapeutiche, purché dimostrate efficaci e, in tempi di crisi strutturale, a salvaguardare
il posto di lavoro dei malati e dei loro familiari. Il servizio sanitario pubblico, infatti, copre solo i costi medici,
ospedalieri e ambulatoriali, i farmaci e le spese pil ingenti di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono
le perdite di guadagno sul capitale umano, il capitale sociale e la produttivita. E interconnesso all'aspetto della
produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la mielofibrosi, ve ne sono altri legati al malessere
psicologico e sociale a fronte della convivenza con la malattia, spesso cronica, la cui valutazione & complessa: «ll
metodo per evidenziare il carico della convivenza con una malattia € unire e confrontare i dati di perdita economica
dovuta a cambiamenti nell'ambito lavorativo o a costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro familiari con le
storie scritte dei pazienti e dei familiari, secondo I'approccio della medicina narrativa, per comprendere le risorse
familiari personali e sociali messe in campo quando vi & un evento stressogeno, il cosiddetto coping» spiega
Maria Giulia Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di Fondazione[ISTUD . «Le valutazioni sul carico della
malattia sono uno strumento di democrazia, che permettono di raccogliere direttamente la voce di quelle persone
coraggiose che decidono di raccontare anche aspetti delicati come la perdita di denaro, le loro emozioni,
sentimenti e ripercussioni sulla propria vita intima familiare e lavorativa, e che solo la medicina narrativa coglie
nella sua interezza». Come risultato dell'impatto della malattia, 1'87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di
stress, come misurato con il «Caregiver self-assessment questionnaire» — il questionario di autovalutazione dello
stress da parte del familiare — dell'’American Medical Association. Dalla narrazione — affiancata alla
somministrazione del test — € emerso pero6 che il coping € presente nel 53% delle esperienze. Il vivere
positivamente anche nella malattia non solo ha effetti positivi sulla qualita della vita, ma queste persone hanno una
perdita di guadagno inferiore rispetto alle persone che non sanno reagire per una cifra pari a 596 € per anno, poco
meno della cifra del governo Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere "i numeri". | fattori di
successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la possibilita di affidarsi a
professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, ci6 che sembra a prima vista rappresentare una popolazione
di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il questionario di valutazione dello stress), in realta potrebbe
essere meno, dal momento che il 60 % dei familiari ha mostrato, attraverso la narrazione, le caratteristiche della
personalita piu inclini a un miglior coping: I'estroversione, con la possibilita di condividere dolore e tristezza; la
coscienza, con quel senso di responsabilita e di dovere di parti razionali e morali dell'individuo. Dalle narrazioni, le
persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado ci sia la famiglia attorno,
sono piu a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia mostrano la capacita di reagire
ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi, alla speranza, serenita e tranquillita. La
capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo, per una condizione cronica che si protrarra
per tutta la vita: infatti € emerso che il miglior coping & stato raggiunto attraverso relazioni aperte, intime e
autentiche, in cui c'é anche la possibilita di contradditorio. E una parola antica che emerge in modo ricorrente dalle
narrazioni dei pazienti e dei familiari che hanno imparato a convivere serenamente con la mielofibrosi € Amore.
Grazie a questa energia, le persone riescono a continuare a lavorare di pit, malgrado la situazione. «Si pud agire
su due livelli, un primo individuale e familiare per promuovere le forze che possono portare a una maggiore
serenita nel proprio microclima, e un secondo a livello di popolazione, per la definizione di politiche sociali e
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sanitarie atte a sviluppare e mantenere una vita attiva anche in condizioni di malattia cronica», sostiene Maria Giulia

Marini.
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& l] [ ﬁ Mielofibrosi. Problemi economici per i malati. Persi
0T @NNO 13.000 euro di guadagni da lavoro

In anteprima i risultati del primo studio condotto attraverso la Medicina
Narrativa, cioé utilizzando i racconti dei malati e delle loro famiglie. A
promuoverlo la FondazionelIstud. Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato
con una perdita economica la propria occupazione. Ma anche le tasche dei
SJamigliari si sono svuotate.

11 GIU - Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro al
. mese per i cittadini con un reddito al di sotto dei 1500 euro mensili, che da

maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo stimabile in 640
euro, un nuovo studio lancia I'allarme sui costi che le famiglie devono sostenere
quando una malattia cronica entra in casa a destabilizzare la qualita di vita del
malato e del suo nucleo familiare. A realizzarlo & stata la Fondazione ISTUD - la
pitl antica Business School italiana — che partendo dal caso della mielofibrosi,
malattia rara appartenente alle patologie ematologiche, ha quantificato con uno
studio innovativo e primo in Europa basato sulla medicina narrativa, i costi a
carico della famiglia, grazie alle testimonianze scritte di 287 pazienti e 98
familiari per un totale di 385 interviste scritte. | risultati saranno presentati il 13
giugno a Milano, con una tavola rotonda con gli esperti di politica sanitaria d’Europa, ma gia oggi molti dati
significativi sono stati resi disponibili in anteprima.

Contando che a oggi 4.000 sono i malati in Italia di mielofibrosi, lo studio ha raggiunto il 9,5% del sistema
famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di guadagno per cambiamento delle modalita di
lavoro & di quasi 13.000 euro all’'anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i
familiari). Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione.

Lo studio ISTUDIdimostra che se il paziente sta invece
effettuando cure efficaci, la perdita del lavoro &
contenuta al 13%, e la perdita di guadagno si abbassa
sino a 5.700 euro rispetto alla perdita massima di 10.430
euro per cure non sufficientemente efficaci. “In uno stato
di welfare — osserva la Fondazione -, la salute e il lavoro
sono strettamente interconnessi, e in una visione
sistemica, sanita lavoro e politiche sociali dovrebbero
essere considerati non solo dei luoghi di costo ma anche
di investimento. Se gli 80 euro aiutano ad arrivare a fine
mese, possono contribuire ancora di piu politiche atte a
rimborsare innovazioni terapeutiche, purché dimostrate
efficaci e, in tempi di crisi strutturale, a salvaguardare il
posto di lavoro dei malati e dei loro familiari. Il servizio
sanitario pubblico, infatti, copre solo i costi medici,
ospedalieri e ambulatoriali, i farmaci e le spese piu
ingenti di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono le perdite di guadagno sul capitale umano, il
capitale sociale e la produttivita”.

E interconnesso all’aspetto della produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la
mielofibrosi, ve ne sono altri legati al malessere psicologico e sociale a fronte della convivenza con la
malattia, spesso cronica, la cui valutazione & complessa: “ll metodo per evidenziare il carico della convivenza
con una malattia € unire e confrontare i dati di perdita economica dovuta a cambiamenti nell’ambito
lavorativo o a costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro familiari con le storie scritte dei pazienti e
dei familiari, secondo I'approccio della medicina narrativa, per comprendere le risorse familiari personali e
sociali messe in campo quando vi &€ un evento stressogeno, il cosiddetto coping,” spiega Maria Giulia
Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di Fondazione[ISTUD “Le valutazioni sul carico della malattia
sono uno strumento di democrazia, che permettono di raccogliere direttamente la voce di quelle persone
coraggiose che decidono di raccontare anche aspetti delicati come la perdita di denaro, le loro emozioni,
sentimenti e ripercussioni sulla propria vita intima familiare e lavorativa, e che solo la medicina narrativa
coglie nella sua interezza”.
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Come risultato dell'impatto della malattia, '87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di stress, come
misurato con il “Caregiver self-assessment questionnaire ” — il questionario di autovalutazione dello stress
da parte del familiare — dell’American Medical Association.

Dalla narrazione — affiancata alla somministrazione del test — & emerso pero che il cosiddetto “coping” (che
puo essere tradotto in “gestione attiva”) & presente nel 53% delle esperienze. Il vivere positivamente anche
nella malattia non solo ha effetti positivi sulla qualita della vita, ma queste persone hanno una perdita di
guadagno inferiore rispetto alle persone che non sanno reagire per una cifra pari a 596 euro per anno,
poco meno della cifra del governo Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere i
numeri”.

| fattori di successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la possibilita di
affidarsi a professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, cid che sembra a prima vista rappresentare
una popolazione di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il questionario di valutazione dello
stress), in realta potrebbe essere meno, dal momento che il 60 % dei familiari ha mostrato, attraverso la
narrazione, le caratteristiche della personalita piu inclini a un miglior coping: I'estroversione, con la
possibilita di condividere dolore e tristezza; la coscienza, con quel senso di responsabilita e di dovere di
parti razionali e morali dell'individuo.

Dalle narrazioni, le persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado
ci sia la famiglia attorno, sono piu a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia
mostrano la capacita di reagire ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi, alla
speranza, serenita e tranquillita. La capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo,
per una condizione cronica che si protrarra per tutta la vita: infatti € emerso che il miglior coping €& stato
raggiunto attraverso relazioni aperte, intime e autentiche, in cui c’@ anche la possibilita di contradditorio. E
una parola antica che emerge in modo ricorrente dalle narrazioni dei pazienti e dei familiari che hanno
imparato a convivere serenamente con la mielofibrosi & Amore. Grazie a questa energia, le persone
riescono a continuare a lavorare di pit, malgrado la situazione. “Si puo agire su due livelli, un primo
individuale e familiare per promuovere le forze che possono portare a una maggiore serenita nel proprio
microclima, e un secondo a livello di popolazione, per la definizione di politiche sociali e sanitarie atte a
sviluppare e mantenere una vita attiva anche in condizioni di malattia cronica”, sostiene Maria Giulia Marini.
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ogni anno 13.000 euro di guadagni da lavoro. In
anteprima i risultati del primo studio economico
attraverso la Medicina Narrativa

Attraverso i racconti dei malati e delle loro famiglie la Fondazione/Istud ha
analizzato i costi e le difficolta dei pazienti. Il 35% dei pazienti ha perso o
ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione. Ma anche le
tasche dei famigliari si sono svuotate. E il sistema welfare non é di molto aiuto.

11 GIU - Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro al
. mese per i cittadini con un reddito al di sotto dei 1500 euro mensili, che da

maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo stimabile in 640
euro, un nuovo studio lancia I'allarme sui costi che le famiglie devono sostenere
quando una malattia cronica entra in casa a destabilizzare la qualita di vita del
malato e del suo nucleo familiare. A realizzarlo & stata la Fondazione ISTUD - la
piu antica Business School italiana — che partendo dal caso della mielofibrosi,
malattia rara appartenente alle patologie ematologiche, ha quantificato con uno
studio innovativo e primo in Europa basato sulla medicina narrativa, i costi a
carico della famiglia, grazie alle testimonianze scritte di 287 pazienti e 98
familiari per un totale di 385 interviste scritte. | risultati saranno presentati il 13
giugno a Milano, con una tavola rotonda con gli esperti di politica sanitaria d’Europa, ma gia oggi molti dati
significativi sono stati resi disponibili in anteprima.

Contando che a oggi 4.000 sono i malati in Italia di mielofibrosi, lo studio ha raggiunto il 9,5% del sistema
famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di guadagno per cambiamento delle modalita di
lavoro & di quasi 13.000 euro all’'anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i
familiari). Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione.

Lo studio ISTUD!dimostra che se il paziente sta invece
effettuando cure efficaci, la perdita del lavoro &
contenuta al 13%, e la perdita di guadagno si abbassa
sino a 5.700 euro rispetto alla perdita massima di 10.430
euro per cure non sufficientemente efficaci. “In uno stato
di welfare — osserva la Fondazione -, la salute e il lavoro
sono strettamente interconnessi, e in una visione
sistemica, sanita lavoro e politiche sociali dovrebbero
essere considerati non solo dei luoghi di costo ma anche
di investimento. Se gli 80 euro aiutano ad arrivare a fine
mese, possono contribuire ancora di piu politiche atte a
rimborsare innovazioni terapeutiche, purché dimostrate
efficaci e, in tempi di crisi strutturale, a salvaguardare il
posto di lavoro dei malati e dei loro familiari. Il servizio
sanitario pubblico, infatti, copre solo i costi medici,
ospedalieri e ambulatoriali, i farmaci e le spese piu
ingenti di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono le perdite di guadagno sul capitale umano, il
capitale sociale e la produttivita”.

E interconnesso all’aspetto della produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la
mielofibrosi, ve ne sono altri legati al malessere psicologico e sociale a fronte della convivenza con la
malattia, spesso cronica, la cui valutazione & complessa: “ll metodo per evidenziare il carico della convivenza
con una malattia & unire e confrontare i dati di perdita economica dovuta a cambiamenti nell’ambito
lavorativo o a costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro familiari con le storie scritte dei pazienti e
dei familiari, secondo I'approccio della medicina narrativa, per comprendere le risorse familiari personali e
sociali messe in campo quando vi & un evento stressogeno, il cosiddetto coping,” spiega Maria Giulia
Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di Fondazione_“Le valutazioni sul carico della malattia
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sono uno strumento di democrazia, che permettono di raccogliere direttamente la voce di quelle persone
coraggiose che decidono di raccontare anche aspetti delicati come la perdita di denaro, le loro emozioni,
sentimenti e ripercussioni sulla propria vita intima familiare e lavorativa, e che solo la medicina narrativa
coglie nella sua interezza”.

Come risultato dell'impatto della malattia, '87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di stress, come
misurato con il “Caregiver self-assessment questionnaire ” — il questionario di autovalutazione dello stress
da parte del familiare — dell’American Medical Association.

Dalla narrazione — affiancata alla somministrazione del test — & emerso pero che il cosiddetto “coping” (che
puo essere tradotto in “gestione attiva”) & presente nel 53% delle esperienze. Il vivere positivamente anche
nella malattia non solo ha effetti positivi sulla qualita della vita, ma queste persone hanno una perdita di
guadagno inferiore rispetto alle persone che non sanno reagire per una cifra pari a 596 euro per anno,
poco meno della cifra del governo Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere “i
numeri”.

| fattori di successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la possibilita di
affidarsi a professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, cid che sembra a prima vista rappresentare
una popolazione di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il questionario di valutazione dello
stress), in realta potrebbe essere meno, dal momento che il 60 % dei familiari ha mostrato, attraverso la
narrazione, le caratteristiche della personalita piu inclini a un miglior coping: I'estroversione, con la
possibilita di condividere dolore e tristezza; la coscienza, con quel senso di responsabilita e di dovere di
parti razionali e morali dell'individuo.

Dalle narrazioni, le persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado
ci sia la famiglia attorno, sono piu a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia
mostrano la capacita di reagire ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi, alla
speranza, serenita e tranquillita. La capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo,
per una condizione cronica che si protrarra per tutta la vita: infatti € emerso che il miglior coping € stato
raggiunto attraverso relazioni aperte, intime e autentiche, in cui c’@ anche la possibilita di contradditorio. E
una parola antica che emerge in modo ricorrente dalle narrazioni dei pazienti e dei familiari che hanno
imparato a convivere serenamente con la mielofibrosi & Amore. Grazie a questa energia, le persone
riescono a continuare a lavorare di pit, malgrado la situazione. “Si puo agire su due livelli, un primo
individuale e familiare per promuovere le forze che possono portare a una maggiore serenita nel proprio
microclima, e un secondo a livello di popolazione, per la definizione di politiche sociali e sanitarie atte a
sviluppare e mantenere una vita attiva anche in condizioni di malattia cronica”, sostiene Maria Giulia Marini.
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Mielofibrosi. Problemi economici per i malati. Persi
ogni anno 13.000 euro di guadagni da lavoro

In anteprima i risultati del primo studio condotto attraverso la Medicina Narrativa,
cioé utilizzando i racconti dei malati e delle loro famiglie. A promuoverlo la
Fondazionellstud. Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita
economica la propria occupazione. Ma anche le tasche dei famigliari si sono
svuotate.

11 GIU - Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro
al mese per i cittadini con un reddito al di sotto dei 1500 euro mensili, che da
maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo stimabile in 640
euro, un nuovo studio lancia 'allarme sui costi che le famiglie devono
sostenere quando una malattia cronica entra in casa a destabilizzare la
qualita di vita del malato e del suo nucleo familiare. A realizzarlo & stata la
Fondazione — la piu antica Business School italiana — che partendo
dal caso della mielofibrosi, malattia rara appartenente alle patologie
ematologiche, ha quantificato con uno studio innovativo e primo in Europa
basato sulla medicina narrativa, i costi a carico della famiglia, grazie alle
testimonianze scritte di 287 pazienti e 98 familiari per un totale di 385 interviste scritte. | risultati saranno
presentati il 13 giugno a Milano, con una tavola rotonda con gli esperti di politica sanitaria d’Europa, ma gia
oggi molti dati significativi sono stati resi disponibili in anteprima.

Contando che a oggi 4.000 sono i malati in Italia di mielofibrosi, lo studio ha raggiunto il 9,5% del sistema
famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di guadagno per cambiamento delle modalita di
lavoro & di quasi 13.000 euro all’anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i

familiari). Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione.

Lo studio ISTUB dimostra che se il paziente sta invece effettuando cure efficaci, la perdita del lavoro &
contenuta al 13%, e la perdita di guadagno si abbassa sino a 5.700 euro rispetto alla perdita massima di
10.430 euro per cure non sufficientemente efficaci. “In uno stato di welfare — osserva la Fondazione -, la
salute e il lavoro sono strettamente interconnessi, e in una visione sistemica, sanita lavoro e politiche
sociali dovrebbero essere considerati non solo dei luoghi di costo ma anche di investimento. Se gli 80 euro
aiutano ad arrivare a fine mese, possono contribuire ancora di pit politiche atte a rimborsare innovazioni
terapeutiche, purché dimostrate efficaci e, in tempi di crisi strutturale, a salvaguardare il posto di lavoro dei
malati e dei loro familiari. Il servizio sanitario pubblico, infatti, copre solo i costi medici, ospedalieri e
ambulatoriali, i farmaci e le spese piu ingenti di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono le
perdite di guadagno sul capitale umano, il capitale sociale e la produttivita”.

E interconnesso all’aspetto della produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la
mielofibrosi, ve ne sono altri legati al malessere psicologico e sociale a fronte della convivenza con la
malattia, spesso cronica, la cui valutazione & complessa: “Il metodo per evidenziare il carico della
convivenza con una malattia € unire e confrontare i dati di perdita economica dovuta a cambiamenti
nell’ambito lavorativo o a costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro familiari con le storie scritte dei
pazienti e dei familiari, secondo I'approccio della medicina narrativa, per comprendere le risorse familiari
personali e sociali messe in campo quando vi € un evento stressogeno, il cosiddetto coping,” spiega Maria
Giulia Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di Fondazione -“Le valutazioni sul carico della
malattia sono uno strumento di democrazia, che permettono di raccogliere direttamente la voce di quelle
persone coraggiose che decidono di raccontare anche aspetti delicati come la perdita di denaro, le loro
emozioni, sentimenti e ripercussioni sulla propria vita intima familiare e lavorativa, e che solo la medicina
narrativa coglie nella sua interezza”.

Come risultato dell'impatto della malattia, I'87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di stress, come
misurato con il “Caregiver self-assessment questionnaire ” — il questionario di autovalutazione dello stress
da parte del familiare — dell’American Medical Association.

Dalla narrazione — affiancata alla somministrazione del test — € emerso pero che il cosiddetto “coping” (che
puo essere tradotto in “gestione attiva”) & presente nel 53% delle esperienze. Il vivere positivamente anche
nella malattia non solo ha effetti positivi sulla qualita della vita, ma queste persone hanno una perdita di
guadagno inferiore rispetto alle persone che non sanno reagire per una cifra pari a 596 euro per anno, poco
meno della cifra del governo Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere “i numeri”.

| fattori di successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la possibilita
di affidarsi a professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, cio che sembra a prima vista
rappresentare una popolazione di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il questionario di
valutazione dello stress), in realta potrebbe essere meno, dal momento che il 60 % dei familiari ha
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mostrato, attraverso la narrazione, le caratteristiche della personalita pit inclini a un miglior coping:
I'estroversione, con la possibilita di condividere dolore e tristezza; la coscienza, con quel senso di
responsabilita e di dovere di parti razionali e morali dell'individuo.

Dalle narrazioni, le persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado
ci sia la famiglia attorno, sono pit a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia
mostrano la capacita di reagire ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi, alla
speranza, serenita e tranquillita. La capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo,
per una condizione cronica che si protrarra per tutta la vita: infatti & emerso che il miglior coping e stato
raggiunto attraverso relazioni aperte, intime e autentiche, in cui ¢’€ anche la possibilita di contradditorio. E
una parola antica che emerge in modo ricorrente dalle narrazioni dei pazienti e dei familiari che hanno
imparato a convivere serenamente con la mielofibrosi € Amore. Grazie a questa energia, le persone
riescono a continuare a lavorare di pit, malgrado la situazione. “Si puo agire su due livelli, un primo
individuale e familiare per promuovere le forze che possono portare a una maggiore serenita nel proprio
microclima, e un secondo a livello di popolazione, per la definizione di politiche sociali e sanitarie atte a
sviluppare e mantenere una vita attiva anche in condizioni di malattia cronica”, sostiene Maria Giulia Marini.
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Mielofibrosi. Problemi economici per i malati. Persi
ogni anno 13.000 euro di guadagni da lavoro. In
anteprima i risultati del primo studio economico
attraverso la Medicina Narrativa

Attraverso i racconti dei malati e delle loro famiglie la Fondazione/lstud ha
analizzato i costi e le difficolta dei pazienti con mielofibrosi. Il 35% dei pazienti ha
perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione. Ma
anche le tasche dei famigliari si sono svuotate. E il sistema welfare non é di molto
aiuto.

11 GIU - Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro
al mese per i cittadini con un reddito al di sotto dei 1500 euro mensili, che da
maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo stimabile in 640
euro, un nuovo studio lancia I'allarme sui costi che le famiglie devono
sostenere quando una malattia cronica entra in casa a destabilizzare la
qualita di vita del malato e del suo nucleo familiare. A realizzarlo & stata la
Fondazione[ISTUD - la piu antica Business School italiana — che partendo
dal caso della mielofibrosi, malattia rara appartenente alle patologie
ematologiche, ha quantificato con uno studio innovativo e primo in Europa
basato sulla medicina narrativa, i costi a carico della famiglia, grazie alle
testimonianze scritte di 287 pazienti e 98 familiari per un totale di 385 interviste scritte. | risultati saranno
presentati il 13 giugno a Milano, con una tavola rotonda con gli esperti di politica sanitaria d’'Europa, ma gia
oggi molti dati significativi sono stati resi disponibili in anteprima.

Contando che a oggi 4.000 sono i malati in Italia di mielofibrosi, lo studio ha raggiunto il 9,5% del sistema
famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di guadagno per cambiamento delle modalita di
lavoro & di quasi 13.000 euro all’anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i

familiari). Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione.

Lo studio-dimostra che se il paziente sta invece effettuando cure efficaci, la perdita del lavoro e
contenuta al 13%, e la perdita di guadagno si abbassa sino a 5.700 euro rispetto alla perdita massima di
10.430 euro per cure non sufficientemente efficaci. “In uno stato di welfare — osserva la Fondazione -, la
salute e il lavoro sono strettamente interconnessi, e in una visione sistemica, sanita lavoro e politiche
sociali dovrebbero essere considerati non solo dei luoghi di costo ma anche di investimento. Se gli 80 euro
aiutano ad arrivare a fine mese, possono contribuire ancora di piu politiche atte a rimborsare innovazioni
terapeutiche, purché dimostrate efficaci e, in tempi di crisi strutturale, a salvaguardare il posto di lavoro dei
malati e dei loro familiari. Il servizio sanitario pubblico, infatti, copre solo i costi medici, ospedalieri e
ambulatoriali, i farmaci e le spese piu ingenti di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono le
perdite di guadagno sul capitale umano, il capitale sociale e la produttivita”.

E interconnesso all'aspetto della produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la
mielofibrosi, ve ne sono altri legati al malessere psicologico e sociale a fronte della convivenza con la
malattia, spesso cronica, la cui valutazione & complessa: “Il metodo per evidenziare il carico della
convivenza con una malattia € unire e confrontare i dati di perdita economica dovuta a cambiamenti
nell’'ambito lavorativo o a costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro familiari con le storie scritte dei
pazienti e dei familiari, secondo I'approccio della medicina narrativa, per comprendere le risorse familiari
personali e sociali messe in campo quando vi € un evento stressogeno, il cosiddetto coping,” spiega Maria
Giulia Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di Fondazione h“Le valutazioni sul carico della
malattia sono uno strumento di democrazia, che permettono di raccogliere direttamente la voce di quelle
persone coraggiose che decidono di raccontare anche aspetti delicati come la perdita di denaro, le loro
emozioni, sentimenti e ripercussioni sulla propria vita intima familiare e lavorativa, e che solo la medicina
narrativa coglie nella sua interezza”.

Come risultato dellimpatto della malattia, I'87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di stress, come
misurato con il “Caregiver self-assessment questionnaire ” — il questionario di autovalutazione dello stress
da parte del familiare — del’American Medical Association.

Dalla narrazione — affiancata alla somministrazione del test — € emerso pero che il cosiddetto “coping” (che
puo essere tradotto in “gestione attiva”) & presente nel 53% delle esperienze. |l vivere positivamente anche
nella malattia non solo ha effetti positivi sulla qualita della vita, ma queste persone hanno una perdita di
guadagno inferiore rispetto alle persone che non sanno reagire per una cifra pari a 596 euro per anno, poco
meno della cifra del governo Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere “i numeri”.
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| fattori di successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la possibilita
di affidarsi a professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, cio che sembra a prima vista
rappresentare una popolazione di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il questionario di
valutazione dello stress), in realta potrebbe essere meno, dal momento che il 60 % dei familiari ha
mostrato, attraverso la narrazione, le caratteristiche della personalita piu inclini a un miglior coping:
I'estroversione, con la possibilita di condividere dolore e tristezza; la coscienza, con quel senso di
responsabilita e di dovere di parti razionali e morali dell'individuo.

Dalle narrazioni, le persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado
ci sia la famiglia attorno, sono piu a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia
mostrano la capacita di reagire ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi, alla
speranza, serenita e tranquillita. La capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo,
per una condizione cronica che si protrarra per tutta la vita: infatti € emerso che il miglior coping & stato
raggiunto attraverso relazioni aperte, intime e autentiche, in cui ¢’€ anche la possibilita di contradditorio. E
una parola antica che emerge in modo ricorrente dalle narrazioni dei pazienti e dei familiari che hanno
imparato a convivere serenamente con la mielofibrosi € Amore. Grazie a questa energia, le persone
riescono a continuare a lavorare di pitu, malgrado la situazione. “Si puo agire su due livelli, un primo
individuale e familiare per promuovere le forze che possono portare a una maggiore serenita nel proprio
microclima, e un secondo a livello di popolazione, per la definizione di politiche sociali e sanitarie atte a
sviluppare e mantenere una vita attiva anche in condizioni di malattia cronica”, sostiene Maria Giulia Marini.
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In anteprima i risultati del primo studio condotto attraverso la Medicina Narrativa, cioé utilizzando i racconti
dei malati e delle loro famiglie. A promuoverlo la Fondazion- 1l 35% dei pazienti ha perso o
ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione. Ma anche le tasche dei famigliari si
sono svuotate.

11 GIU — Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro al mese per i cittadini con un
reddito al di sotto dei 1500 euro mensili, che da maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo
stimabile in 640 euro, un nuovo studio lancia I'allarme sui costi che le famiglie devono sostenere quando una
malattia cronica entra in casa a destabilizzare la qualita di vita del malato e del .

suo nucleo familiare. A realizzarlo & stata la Fondazione[ISTUB - la piu antica .
Business School italiana — che partendo dal caso della mielofibrosi, malattia
rara appartenente alle patologie ematologiche, ha quantificato con uno studio [y

innovativo e primo in Europa basato sulla medicina narrativa, i costi a carico
della famiglia, grazie alle testimonianze scritte di 287 pazienti e 98 familiari per
un totale di 385 interviste scritte. | risultati saranno presentati il 13 giugno a
Milano, con una tavola rotonda con gli esperti di politica sanitaria d’'Europa, ma
gia oggi molti dati significativi sono stati resi disponibili in anteprima.

Contando che a oggi 4.000 sono i malati in Italia di mielofibrosi, lo studio ha raggiunto il 9,5% del sistema
famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di guadagno per cambiamento delle modalita di
lavoro e di quasi 13.000 euro all’anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i
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familiari). Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione.

Lo studio- dimostra che se il paziente sta invece effettuando cure efficaci, la perdita del lavoro & contenuta
al 13%, e la perdita di guadagno si abbassa sino a 5.700 euro rispetto alla perdita massima di 10.430 euro per
cure non sufficientemente efficaci. “In uno stato di welfare — osserva la Fondazione -, la salute e il lavoro sono
strettamente interconnessi, e in una visione sistemica, sanita lavoro e politiche sociali dovrebbero essere
considerati non solo dei luoghi di costo ma anche di investimento. Se gli 80 euro aiutano ad arrivare a fine
mese, possono contribuire ancora di piu politiche atte a rimborsare innovazioni terapeutiche, purché dimostrate
efficaci e, in tempi di crisi strutturale, a salvaguardare il posto di lavoro dei malati e dei loro familiari. Il servizio
sanitario pubblico, infatti, copre solo i costi medici, ospedalieri e ambulatoriali, i farmaci e le spese piu ingenti
di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono le perdite di guadagno sul capitale umano, il capitale
sociale e la produttivita”.

E interconnesso all’aspetto della produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la mielofibrosi,
ve ne sono altri legati al malessere psicologico e sociale a fronte della convivenza con la malattia, spesso
cronica, la cui valutazione € complessa: “ll metodo per evidenziare il carico della convivenza con una malattia &
unire e confrontare i dati di perdita economica dovuta a cambiamenti nell’ambito lavorativo o a costi sostenuti
direttamente dai pazienti e dai loro familiari con le storie scritte dei pazienti e dei familiari, secondo I'approccio
della medicina narrativa, per comprendere le risorse familiari personali e sociali messe in campo quando vi &
un evento stressogeno, il cosiddetto coping,” spiega Maria Giulia Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di
Fondazione[ISTUDY “Le valutazioni sul carico della malattia sono uno strumento di democrazia, che permettono
di raccogliere direttamente la voce di quelle persone coraggiose che decidono di raccontare anche aspetti
delicati come la perdita di denaro, le loro emozioni, sentimenti e ripercussioni sulla propria vita intima familiare
e lavorativa, e che solo la medicina narrativa coglie nella sua interezza”.

Come risultato dell'impatto della malattia, I'87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di stress, come misurato
con il “Caregiver self-assessment questionnaire ” — il questionario di autovalutazione dello stress da parte del
familiare — dell’American Medical Association.

Dalla narrazione — affiancata alla somministrazione del test — & emerso pero che il cosiddetto “coping” (che pud
essere tradotto in “gestione attiva”) € presente nel 53% delle esperienze. Il vivere positivamente anche nella
malattia non solo ha effetti positivi sulla qualita della vita, ma queste persone hanno una perdita di guadagno
inferiore rispetto alle persone che non sanno reagire per una cifra pari a 596 euro per anno, poco meno della
cifra del governo Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere “i numeri”.

| fattori di successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la possibilita di
affidarsi a professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, cid che sembra a prima vista rappresentare
una popolazione di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il questionario di valutazione dello
stress), in realta potrebbe essere meno, dal momento che il 60 % dei familiari ha mostrato, attraverso la
narrazione, le caratteristiche della personalita piu inclini a un miglior coping: I'estroversione, con la possibilita
di condividere dolore e tristezza; la coscienza, con quel senso di responsabilita e di dovere di parti razionali e
morali dell’individuo.

Dalle narrazioni, le persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado ci
sia la famiglia attorno, sono piu a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia
mostrano la capacita di reagire ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi, alla
speranza, serenita e tranquillita. La capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo, per
una condizione cronica che si protrarra per tutta la vita: infatti € emerso che il miglior coping € stato raggiunto
attraverso relazioni aperte, intime e autentiche, in cui c’é anche la possibilita di contradditorio. E una parola
antica che emerge in modo ricorrente dalle narrazioni dei pazienti e dei familiari che hanno imparato a
convivere serenamente con la mielofibrosi € Amore. Grazie a questa energia, le persone riescono a continuare
a lavorare di pit, malgrado la situazione. “Si pud agire su due livelli, un primo individuale e familiare per
promuovere le forze che possono portare a una maggiore serenita nel proprio microclima, e un secondo a
livello di popolazione, per la definizione di politiche sociali e sanitarie atte a sviluppare e mantenere una vita
attiva anche in condizioni di malattia cronica”, sostiene Maria Giulia Marini.
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& l] [ ﬁ Mielofibrosi. Problemi economici per i malati. Persi
0T @NNO 13.000 euro di guadagni da lavoro

In anteprima i risultati del primo studio condotto attraverso la Medicina
Narrativa, cioé utilizzando i racconti dei malati e delle loro famiglie. A
promuoverlo la FondazionelIstud. Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato
con una perdita economica la propria occupazione. Ma anche le tasche dei
SJamigliari si sono svuotate.

11 GIU - Mentre il Governo Renzi ha appena riconosciuto un bonus di 80 euro al
. mese per i cittadini con un reddito al di sotto dei 1500 euro mensili, che da

maggio a dicembre 2014 equivarra ad un introito complessivo stimabile in 640
euro, un nuovo studio lancia I'allarme sui costi che le famiglie devono sostenere
quando una malattia cronica entra in casa a destabilizzare la qualita di vita del
malato e del suo nucleo familiare. A realizzarlo & stata la Fondazione ISTUD - la
pitl antica Business School italiana — che partendo dal caso della mielofibrosi,
malattia rara appartenente alle patologie ematologiche, ha quantificato con uno
studio innovativo e primo in Europa basato sulla medicina narrativa, i costi a
carico della famiglia, grazie alle testimonianze scritte di 287 pazienti e 98
familiari per un totale di 385 interviste scritte. | risultati saranno presentati il 13
giugno a Milano, con una tavola rotonda con gli esperti di politica sanitaria d’Europa, ma gia oggi molti dati
significativi sono stati resi disponibili in anteprima.

Contando che a oggi 4.000 sono i malati in Italia di mielofibrosi, lo studio ha raggiunto il 9,5% del sistema
famiglia destabilizzato da questa malattia. La sola perdita di guadagno per cambiamento delle modalita di
lavoro & di quasi 13.000 euro all’'anno per nucleo familiare (8.065 euro per il paziente e 4.692 euro per i
familiari). Il 35% dei pazienti ha perso o ridimensionato con una perdita economica la propria occupazione.

Lo studio ISTUDIdimostra che se il paziente sta invece
effettuando cure efficaci, la perdita del lavoro &
contenuta al 13%, e la perdita di guadagno si abbassa
sino a 5.700 euro rispetto alla perdita massima di 10.430
euro per cure non sufficientemente efficaci. “In uno stato
di welfare — osserva la Fondazione -, la salute e il lavoro
sono strettamente interconnessi, e in una visione
sistemica, sanita lavoro e politiche sociali dovrebbero
essere considerati non solo dei luoghi di costo ma anche
di investimento. Se gli 80 euro aiutano ad arrivare a fine
mese, possono contribuire ancora di piu politiche atte a
rimborsare innovazioni terapeutiche, purché dimostrate
efficaci e, in tempi di crisi strutturale, a salvaguardare il
posto di lavoro dei malati e dei loro familiari. Il servizio
sanitario pubblico, infatti, copre solo i costi medici,
ospedalieri e ambulatoriali, i farmaci e le spese piu
ingenti di diagnostica, mentre le politiche sociali non coprono le perdite di guadagno sul capitale umano, il
capitale sociale e la produttivita”.

E interconnesso all’aspetto della produttivita economica, e alle spese a carico della famiglia per la
mielofibrosi, ve ne sono altri legati al malessere psicologico e sociale a fronte della convivenza con la
malattia, spesso cronica, la cui valutazione & complessa: “ll metodo per evidenziare il carico della convivenza
con una malattia € unire e confrontare i dati di perdita economica dovuta a cambiamenti nell’ambito
lavorativo o a costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro familiari con le storie scritte dei pazienti e
dei familiari, secondo I'approccio della medicina narrativa, per comprendere le risorse familiari personali e
sociali messe in campo quando vi &€ un evento stressogeno, il cosiddetto coping,” spiega Maria Giulia
Marini, Responsabile Area Sanita e Salute di Fondazione[ISTUD “Le valutazioni sul carico della malattia
sono uno strumento di democrazia, che permettono di raccogliere direttamente la voce di quelle persone
coraggiose che decidono di raccontare anche aspetti delicati come la perdita di denaro, le loro emozioni,
sentimenti e ripercussioni sulla propria vita intima familiare e lavorativa, e che solo la medicina narrativa
coglie nella sua interezza”.
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Come risultato dell'impatto della malattia, '87% dei familiari ha mostrato elevati livelli di stress, come
misurato con il “Caregiver self-assessment questionnaire ” — il questionario di autovalutazione dello stress
da parte del familiare — dell’American Medical Association.

Dalla narrazione — affiancata alla somministrazione del test — & emerso pero che il cosiddetto “coping” (che
puo essere tradotto in “gestione attiva”) & presente nel 53% delle esperienze. Il vivere positivamente anche
nella malattia non solo ha effetti positivi sulla qualita della vita, ma queste persone hanno una perdita di
guadagno inferiore rispetto alle persone che non sanno reagire per una cifra pari a 596 euro per anno,
poco meno della cifra del governo Renzi. Dalle storie quindi si riescono a quantificare e desumere i
numeri”.

| fattori di successo nella gestione del dramma della malattia sono la responsabilita, I'affetto e la possibilita di
affidarsi a professionisti della salute, amici o colleghi. Pertanto, cid che sembra a prima vista rappresentare
una popolazione di familiari a rischio di grande fragilita (87% secondo il questionario di valutazione dello
stress), in realta potrebbe essere meno, dal momento che il 60 % dei familiari ha mostrato, attraverso la
narrazione, le caratteristiche della personalita piu inclini a un miglior coping: I'estroversione, con la
possibilita di condividere dolore e tristezza; la coscienza, con quel senso di responsabilita e di dovere di
parti razionali e morali dell'individuo.

Dalle narrazioni, le persone che continuano a lamentarsi e che vivono segregati nelle loro stanze, malgrado
ci sia la famiglia attorno, sono piu a rischio di malessere. Le storie di successo nei confronti della malattia
mostrano la capacita di reagire ad una fase iniziale di dolore e di paura al momento della diagnosi, alla
speranza, serenita e tranquillita. La capacita di relazionarsi ha un valore fondamentale, forse senza prezzo,
per una condizione cronica che si protrarra per tutta la vita: infatti € emerso che il miglior coping €& stato
raggiunto attraverso relazioni aperte, intime e autentiche, in cui c’@ anche la possibilita di contradditorio. E
una parola antica che emerge in modo ricorrente dalle narrazioni dei pazienti e dei familiari che hanno
imparato a convivere serenamente con la mielofibrosi & Amore. Grazie a questa energia, le persone
riescono a continuare a lavorare di pit, malgrado la situazione. “Si puo agire su due livelli, un primo
individuale e familiare per promuovere le forze che possono portare a una maggiore serenita nel proprio
microclima, e un secondo a livello di popolazione, per la definizione di politiche sociali e sanitarie atte a
sviluppare e mantenere una vita attiva anche in condizioni di malattia cronica”, sostiene Maria Giulia Marini.
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