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percorso di Laurea Triennale eccellente, ma all’insegna dell’ansia e della paura, il 

e, se da un punto di vista professionale ero ormai un’infermiera con un

ho deciso di continuare e, ora anche finire. La promessa che mi sono fatta all’inizio 

Adesso, con un po’ di difficoltà ma anche con emozione, senza dilungarmi troppo 



sempre te è “diffidate 

sempre da quelli che non amano gli animali”, ed è questa che negli anni mi ha aiutata 

confronto dei capolavori che sei in grado di scrivere tu. Anche se “lontane” e con un 

hanno detto ad una visita un po’ di tempo fa, sei un esame per la Lode. “Hasta la 

victoria, siempre”. 

Ora però, un po’ di spazio se lo merita anche qualcun altro. Grazie a tutte le mie amiche 

e quindi un ringraziamento speciale va a tutti i coinquilini dell’interno 3 e 4 di Via B. 

avete “tirato su” la roba stesa al posto mio? GRAZIE. Come ben sapete, non posso 



accendendo la luce e mostrandomi più di una via d’uscita. Hai sempre capito prima di 

vite si sono incontrate e in poco tempo hai cambiato le dimensioni e l’architettura del 

eme poco tempo fa: “q

”. 

all’inizio è SI. Ringraziare stessi l’ho sempre trovato abbastanza buffo, quindi a me 



•

•

•

•

• –

•

•

•

•

• Responsabile delle Professioni Sanitarie dell’Unità Operativa

•

•

•

•



Se fino ad un decennio fa, in Italia, l’anemia falciforme o drepanocitosi (Sickle Cell 

rappresenta un problema emergente legato ai fenomeni migratori dai paesi dell’Africa 

ahariana e del Nord Africa. Quest’ultimi hanno infatti modificato in modo 

significativo l’epidemiologia di questa patologia comportandone un’alta 

–

L’anemia falciforme è una malattia ereditaria del sangue 

globuli rossi ad assumere una tipica forma a mezzaluna o “a falce” 

) che determina la produzione di un’emoglobina anomala nota come emoglobina 

. A differenza dell’emoglobina adulta normale (HbA), 

quest’ultima rende i globuli rossi rigidi e appiccicosi, provocandone la deformazione 

. Queste alterazioni morfologiche e funzionali determinano un’ostruzione del 

occlusive, causati dall’ostruzione del flusso 

i cerebrali, con danno d’organo o con 

coinvolgimento polmonare. Come si evince nell’Istruzione Operativ



IO 14 “Gestione degli eventi acuti nel paziente drepanocitico” del Dipartimento 

clinica della patologia, un’ulteriore difficoltà riguarda la relazione con il paziente, 

l’Ematologia Day Service. Il crescente interesse e lo sviluppo di nuovi approcci 

l’ –

dedicati al personale dell’U.O di Ematologia. Questi percorsi sono necessari per

garantire un’adeguata preparazione al personale del reparto e per poter avviare il 

percorso di autorizzazione e accreditamento necessario per l’utilizzo del trattamento 

paziente e la famiglia, nonché dalla comprensione dell’espressione clinica della 

Ematologia con l’obiettivo di incrementare le competenze infermieristiche specifiche 

modifica, l’eliminazione o la sostituzione di materiale genetico in modo mirato. Le cellule staminali 

aumentano la produzione di emoglobina fetale (Hbf). Quest’ultima favorisce un 

quanto livelli maggiori di Hbf impediscono la formazione dei globuli rossi a “falce”. 

https://www.osservatorioterapieavanzate.it/terapie-avanzate/editing-genomico
https://www.fda.gov/news-events/press-announcements/fda-approves-first-gene-therapies-treat-patients-sickle-cell-disease
https://www.fda.gov/news-events/press-announcements/fda-approves-first-gene-therapies-treat-patients-sickle-cell-disease


l’introduzione della terapia genica



L’anemia falciforme si definisce come un’emoglobinopatia 

gene che codifica per la catena β dell’emoglobina. La drepanocitosi

riferisce specificamente all'omozigosi per il gene βS

dell’amino acido glutammico con valina in posizione 6 (mutazione β6Glu→Val, nota 

anche come allele βS) β

determina la sintesi dell’HbS, che ha caratteristiche sia funzionali che 

biochimiche notevolmente diverse e anomale rispetto all’emoglobina normale 

dell’adulto (HbA, α₂ β₂) in quanto l’HbS è solubi

sistemi di trasporto transmembrana con passaggio di ioni e acqua verso l’esterno 

polimerizzazione a carico dell’HbS ( –

–

In aggiunta alle alterazioni legate alla polimerizzazione dell’HbS, studi recenti 

evidenziano che alla base dell’anemia falciforme esistono processi multifattoriali 

–



un’iper – attivazione cellulare generalizzata che favorisce l’adesione multicellulare, la 

–

manifestazione cronica è l’anemia emolitica cronica, causata dall’aumentata 

dall’emolisi 

–

–

https://doi.org/10.1016/S0140-6736(10)61029-X


–

modificarsi anche nello stesso paziente in relazione all’età, aggravandosi man mano 

dall’infanzia fino all’età adulta. 

dolorose si annoverano l’aumento dell’ematocrito, la presenza di talassemia, una 

ridotta saturazione di ossigeno nell’aria inspirata, disturbi polmonari e cardiaci ma 

acuto interessa principalmente l’apparato muscolo –

estremità manifestandosi come dattilite, ovvero una “tumefazione 

infiammatoria delle dita” che compare tipicamente nei primi sei mesi di vita e si 

corpi vertebrali dell’area lombare con un dolore simile a quello dell’artri

dell’osteomielite (De Franceschi,  2014

–

pazienti giovanissimi. La sindrome toracica acuta rappresenta anch’essa una causa

–

splenica e danno d’organo con aumentata suscettibilità alle infezioni batteriche. Gli 

eritrociti falcemici vengono infatti intrappolati all’interno della milza e il paziente 



–

invece un’urgenza urologica sia per il dolore 

associato all’erezione prolungata sia perché nel tempo può portare a fibrosi del tessuto 

002). Il danno ischemico reiterato e l’anemia cronica causano, oltre alle 

trent’anni. Il paziente può andare incontro a: –

–

L’anemia falciforme

conferisce contro l’infezione da 

– –

dei decessi nei minori di quell’età. La SCD rappresenta una delle prime cinquanta 

cause di morte a livello globale e l’undicesima causa di morte in Africa Subsahariana 

anche se il numero di decessi dovuti all’anemia falciforme stanno aumentando a livello 



Storicamente in Italia la presenza dell’anemia falciforme era una malattia limitata alle 

–

–

L’aumento del numero di bambini affetti da anemia falciforme è senza dubbio dovuto 

–

amministrativi sull’utilizzo di risorse sanitarie riferite al 2018 e i dati di accesso al 

l’esistenza di un’ampia sottopopolazione di pazienti 

straniera più numerosa è quella proveniente dall’Albania con il 10,5% di tutti gli 

l’8,7



–

. L’età media degli stranieri residenti nella provincia di Reggio Emilia è di 36,5 

“giovane” dell’Emilia –

–

l’idrossiurea,

il trapianto di cellule staminali. L’idrossiurea è una terapia 

– Il farmaco esercita diversi meccanismi d’azione

principale dell’idrossiurea nelle anemie falciformi consiste nella sua capacità di 

L’aumento di HbF contrasta la polimerizzazione dell’emoglobina S (HbS) e riduce il 

processo di falcizzazione all’interno degli eritrociti.

attraverso l’attivazione della guanilato ciclasi solubile e la modifica della cinetica 

all’inibizione della ribonucleotide reduttasi; migliora la reologia e riduce l’adesiv

delle cellule circolanti; favorisce infine una minore emolisi migliorando l’idratazione 



selezionato diciassette studi controllati randomizzati sull’utilizzo dell’idrossiurea 

–

l’effetto sulla prevenzione del rischio di effetti cerebro –

permette, oltre che di correggere l’anemia, di ridurre la quota di globuli rossi falcemici 

–

rimossi i globuli rossi del ricevente. Quest’ultimi sono indicati in caso di mancata 

sequestro epatico acuto e quando l’emoglobina del paziente è superiore a 9 g/dl

Le linee guida dell’American Society of Hematology pubblicate nel 2021 

riconoscono invece nel trapianto allogenico di cellule staminali emopoietiche l’unico 

donatore familiare HLA identico e che, nonostante l’aver intrapreso la 

–

specifici dell’HSCT

malattia dell’innesto contro l’ospite (GVHD), infezioni, insufficienza del trapianto, 

quanto possano essere sostanziali gli effetti desiderabili previsti, perché l’entità e la 

ficio dell’HSCT non sono note a causa della mancanza di dati di follow

costo del trapianto rispetto allo standard di cura. Sebbene i costi dell’HSCT siano 



preesistenti e al limitato accesso alle cure, inclusa l’assenza di accesso a un centro 

trapianti. Negli ultimi anni, la fattibilità dell’HSCT è

L’anomalia a carico dell’ che causa l’anemia falciforme deriva da una 

L’obiettivo di questi approcci, finora, è stato 

quello di ridurre al minimo l’effetto della mutazione bS tramite modifiche genetiche 

e tecniche utilizzabili sono l’aggiunta 

’editing genomico L’aggiunta genica prevede 

l’editing 

Nel 2023 la Commissione Europea ha concesso l’autorizzazione 

all’immissione in commercio condizionata per

dell’AIFA ha 



) indicato per il trattamento della β talassemia (TDT) e dell’anemia 

ostruttive tipiche dell’anemia 

con antigene leucocitario umano (HLA) compatibile”

Sarà rimborsata dal SSN la prima terapia di editing genetico per la β

l’anemia falciforme

oltre a Casgevy, un’altra per l’anemia falciforme:

prima riattiva la sintesi dell’emoglobina fetale (HbF

l’editing genetico ex vivo tramite la tecnologia CRISPR –

regolatoria che aumenta l’espressione del gene specifico per gli eritrociti del gene 

β –



–

falciforme, teoricamente, porterebbe a un’attenuazione della malattia più che a una 

addition, l’intento curativo dipende dal 

–

falcizzazione e normalizzi la sopravvivenza dei globuli rossi. Nell’editing genetico per 

l’induzione dell’HbF, l’intento curativo dipende dal raggiungere modifiche sufficienti, 

–

one abbiano un’espressione di HbF sufficientemente elevata e 

Questo obiettivo ambizioso si differenzia dall’effetto di attenuazione della malattia che 

si ottiene con l’idrossiurea nella SCD, dove l’espressione media di HbF nei globuli 

–

riduzione reciproca dell’HbS per cellula, e studi preliminari nei 



l’efficacia clinica a lungo termine della 

scoraggiare o limitare l’accesso dei pazienti più anziani con disfunzioni d’organo, o

dei pazienti preoccupati dall’elevato rischio di infertilità.

1.4 Il contesto clinico e organizzativo attuale nell’AUSL RE: le principali 

prevalentemente a livello ambulatoriale tramite l’attiva svolta in Day Service o tramite 

nelle altre unità operative, l’organizzazione non appena descritta prese

criticità strutturali e di coordinamento che assumono un ruolo centrale nell’ottica 

dell’introduzione della terapia genica. 

dal SITE, l’anemia falciforme è una patologia cronica complessa 

–

L’U.O di Ematologia di 



L’Ematologia di Reggio Emilia è stata inoltre recentemente 

– T e per l’esecuzione dei 

La peculiare organizzazione strutturale dell’U.O Ematologia conferisce al 

nell’azienda USL di Reggio Emilia sono stati comunque raggiunti risultati 

per favorire l’intercettazione di questi pazienti l’Ematologia ha lavorato 

le comunità dell’ Africa 

con l’Unità di Ricerca Qualitativa



dell’ Azienda U.S.L. 

un’istruzione operativa che delinea il campo di attività che il personale deve seguire 

l’identificazione di elementi come la provenienza da aree endemich

ti già in carico anche tramite un’

L’U.O di Medicina Trasfusionale si occupa invece dello studio immunofenotipico 

attraverso l’allerta all’ematologo di guardia o all’internista. Il Servizio di Medicina 

storia clinica del paziente, al tipo di complicanze, all’immunofenotipo e in base al

All’interno del reparto di Medina Interna

presenti delle procedure che prevedono un confronto con l’ematologo di riferimento 

per l’

Sebbene l’anemia falciforme è una patologia di interesse prevalentemente 

–

re una relazione terapeutica con quest’ultimi 



Le indicazioni fornite dal JACIE rispetto all’introduzione delle terapie geniche 

l’assistenza al paziente ematologico/oncologico e la conoscenza del 

Il contesto clinico e organizzativo attuale dell’ASL di 

coinvolgimento del personale dell’Ematologia in parte limitato che comporta carenze 

modo preponderante sulla qualità dell’assistenza dei pazienti affetti da anemia 

anno infatti approfonditi quest’ultimi aspetti. 

L’anemia falciforme, oltre che essere una patologia caratterizzata da elevata 

e nell’aderenza alle terapie e ai trattamenti da parte dei pazienti. È per questo che è 

sociali, culturali e linguistici possono ostacolare l’accettazione della malattia alla quale 

possono condizionare una sottostima delle complicanze ma anche un’elevata 

sangue o comportare un’insufficiente adesione alle misure preventive. A questo si 



comprendere le differenze culturali dei pazienti e quindi ad instaurare un’efficace 

–

nell’interezza del suo valore

nti creando di conseguenza aderenza terapeutica. Quest’ultima 

setting di primo contatto con i pazienti affetti d SCD con l’obiettivo comune di 

diffondere le conoscenze sull’impiego delle più moderne terapie innovative 

–

settembre 2024 a Reggio Emilia dal titolo “

” è stato affrontato il tema 

dell’Anemia Falciforme e, negli obiettivi da raggiungere, vengono citati un approccio 

sull’anemia falciforme disponibili in diverse lingue a cui si aggiunge la forma





Al fine di approfondire il ruolo dell’infermiere nell’assistenza ai pazienti affetti da 

anemia falciforme e di analizzare l’importanza della formazione infermieristica in 

relazione all’introduzione della terapia genica, nonché di identificare eventuali gap

essa correlati, è stata condotta un’accurata revisione della letteratura 

centri clinici di eccellenza in Italia. L’infermiere di ematologia nella realtà di Reggio 

metodologia P.I.C.O. L’impiego di tale metodologia è risultato essere fondamentale 

https://www.osservatorioterapieavanzate.it/terapie-avanzate/editing-genomico
https://www.osservatorioterapieavanzate.it/terapie-approvate/crispr-e-arrivata-in-europa


l’introduzione delle terapie geniche ed editing genomico rispetto all’impiego della 



quest’ultimi ricercati per Titolo ed Abstract. Pe ricavare delle stringhe parziali, i MeSH 

Terms e gli Entry Terms sono stati combinati con l’



l’operatore booleano AND







inserendo “
disease”







all’obiettivo della revisione.

– capitoli differenti, uno riguardante l’importanza della formazione del 

personale infermieristico e l’altro riguardante la terapia genica e l’evoluzione delle 



Tutti gli studi inclusi sono concordi nell’affermare l’effettiva potenzialità 

L’articolo del 2020 di Strunk et al. fornisce una panoramica amplia dello stato dell’arte 

genica. Quest’ultimo descrive infatti nel dettaglio la 

stia ridefinendo il concetto stesso di “trattamento curativo” per le emoglobinopatie. Il 

enica è rappresentato dall’elavata 

donatori compatibili per l’antigene leucocitario umano ma la 



fallimento del trapianto, infezioni e malattia da trapianto contro l’ospite. 

L’approvazion

,2 milioni di dollari per l’exgamglogene autotemcel e 3,1 

test di funzionalità d’organo, una 

transcranico, la risonanza magnetica e una valutazione dell’emosiderosi correlata alla 

trasfusione. Non appena il paziente termine quest’ultime, l’organizzazione sanitaria 

l’obiettivo di mantenere l’emoglobina tra 10 e 12 mg/dl e una percentuale di 

attraverso l’aferesi dopo la stimolazione con Plerixafor. I pazienti con anemia 

diversi fattori, tra cui si annovera la presenza di un’emopoiesi inefficace sottostante, 

l’uso prolungato di idrossiurea, una maggiore gravità di malattia e dolore cronico. 

L’ultima fase del processo è

complesso, sia per i pazienti che per la famiglia, che necessitano anch’essi di una 

formazione ampia e supporto proprio perché l’assistenza interessa un periodo 



Questo studio si pone l’obiettivo di fornire prospettive relative al processo 

Una comunicazione chiara e costante tra l’ematologo curante e il centro trapianti è 

aferesi, alla mieloablazione e all’infusione dei prodotti cellulari, fino al monitoraggio 

a breve e lungo termine dopo l’infusione, per garantire una consulenza e una gestione 

ottimali di eventuali complicanze associate all’anemia falciforme che possono 

dato l’elevato rischio di gonadotossicità e di inferitlità. Gli 



infiammazione dei neutrofili. Fortunatamente il plerixafor rappresenta un’alternativ

La soppressione dell’eritropoiesi inefficace mediante 

sospensione dell’idrossiurea e di ipertrasfusione possono migliorare ulteriormente la 

–4 settimane con l’obiettivo di mantenere l’HbS al 30% o meno. Inoltre, una 

ll’aferesi per ridurre l’HbS al di sotto del 30%, diminuendo così il rischio di 

complicanze legate alla SCD durante l’aferesi. Quando sono necessari più cicli 

–

L’aferesi nei pazienti con SCD rimane tecnicamente complessa e richiede 

impostazioni specifiche, rendendola diversa dall’aferesi per la raccolta di HSPC in 

–

l’aferesi nei pazienti con SCD. Quest’ultimi

senza l’esposizione prolungata a un catetere interno, ma possono aumentare il rischio 

l’ottimizzazione del processo di aferesi e la preparazione dei pazienti mediante 

–



a causa di problemi legati all’aferesi.

dell’aferesi (circa 4 ore dopo il plerixafor) sono fortemente correlati con la resa finale 

che dev’essere dosato in modo ottimale per ridurne al minimo la tossicità. 

sovraccarico di ferro deve essere ottimizzato prima dell’inizio del condizionamento, 

metodi non invasivi come l’elastografia epatica, che è anche altamente predittiva della 

Viene utilizzato routinariamente l’acido ursodesos

superiore a 50 × 10³/μL fino alla risoluzione di tutte le tossicità acute correlate al 

raccomanda inoltre di evitare l’uso del G CSF dopo l’infusione dei prodotti 



recupero della funzione splenica o fino alla dimostrazione di un’immunità efficace 

azienti mantengono l’immunità derivante dalle vaccinazioni 

cellulari geneticamente modificati per almeno 15 anni dopo l’infusione. In particolare, 

e eseguiti nell’ambito di protocolli di ricerca o se 

up sia con l’ematologo curante sia con lo specialista trapiantologo, 

poiché l’evoluzione della funzione d’organo dopo terapia genica non è ancora nota. I 

d’organo indotto dalla SCD (come dolore cronico, nefropatia e cardiomiopatia) e 

possono quindi necessitare di un’assiste

d’organo possano migliorare, come osservato dopo

Anche un’altra revisione del 2024 esplora strategie innovative recenti mirate a 



Le terapie genetiche, in particolare l’editing genico con CRISPR

forniscono ulteriori meccanismi d’azione per prevenire la 

polimerizzazione dell’emoglobina, ridurre gli episodi vaso

aumentato la sicurezza e l’efficacia delle trasfusioni, riducendo complicanze come 

l’alloimmunizzazione. Viene altresì menzionata l’importanza di m

malattia. Fornendo un’assistenza olistica che affronta sia i bisogni medici sia quelli 

psicosociali, questi modelli migliorano l’aderenza terapeutica e gli esiti di salute 

accordo con l’articolo di Sharma 

rappresentano un’importante 

a causa dell’impatto della malattia sul sistema immunitario e della maggiore 

suscettibilità a determinate infezioni. L’anemia falciforme può compromettere il 

L’S

L’infiammazione cronica



infezioni e rendere più difficile l’eliminazione dei patogeni. Oltre all’asplenia 

comprese quelle di routine dell’infanzia e le vaccinazioni aggiuntive contro i batteri 

più elevato. Un’adeguata idratazione è essenziale per prevenire la falcizzazione dei 

mediche e monitoraggio attento, con l’obiettivo di ridurre il rischio e la gravità delle 

l’eccesso di ferro dall’organismo, al fine di ridurre il sovraccarico marziale.

dopo un’attenta considerazione delle prove disponibili. 

La linea guida ha l’obiettivo di dotare i professionisti delle informazioni ad oggi 

l’utilizzo di exa –

– con genotipo βS/βS, 



βS/β+ o βS/β0, quando un trapianto allogenico di cellule staminali ematopoietiche 

. All’interno della linea guida, come raccomandazioni, vengono citate la 

discussione, si pone l’accento sulle diseguaglianze di salute, in quanto la SCD colpisce 

indica però che l’uso si exa –

l’adozione di routine. I dati ad oggi disponibili sono infatti incerti in quanto non esiste 

–

–

dell’effetto terapeutico

tassi di interruzione della terapia prima dell’infusione.

– –

due VOCs all’anno nei due anni precedenti la selezione

multifase, a singolo braccio e in aperto. Lo studio ha valutato l’efficacia di una singola 

falciforme severa con genotipo βS/βS, βS/β0 o βS/β+ e prive di un donatore

occlusive (VOC) all’anno nel periodo di 2 anni 

•

•

•

•



16 mesi dopo l’infusione di 

14 mesi dopo l’ultima trasfusione di globuli rossi effettuata come support

dopo l’infusione di exa

L’ultimo cut

valutazione (giugno 2023) ha incluso un’ulteriore persona. Dopo l’infusione di exa

L’endpoin

severe per almeno 12 mesi dopo l’infusione di exa ’endpoint secondario 

almeno 12 mesi dopo l’infusione di exa

a partire da 60 giorni dopo l’ultima trasfusione di globuli ro

supporto dopo l’infusione di exa

28 (96,6%) seguite per almeno 16 mesi dopo l’infusione di exa

Considerando l’intera popolazione trattata con exa cel, l’86,0% non ha avuto 

non ha raccolto dati di efficacia sulla terapia standard. L’azienda ha dichiarato che il 

tasso di VOC al basale registrato (4,2 per anno) rifletteva l’efficacia della terapia 



dell’assistenza, soprattutto n

’immagine allegata

all’infusione delle cellule geneticamente modificate e al monitoraggio post

La figura è stata elaborata a partire dalle informazioni e dalle tempistiche riportate nell’articolo di 

L’importanza della formazione del personale infermieristico

L’evoluzione scientifica e delle cure, nonché delle strategie terapeutiche disponibili, 

L’analisi della letteratura evidenzia che i pazienti con 



onostante la crescente attenzione verso trattamenti innovativi, l’assistenza ai pazienti 

uida basate sull’evidenza, come lo screening annuale con ecocolordoppler 

o l’avvio appropriato della terapia con idrossiurea

un divario tra le raccomandazioni basate sull’evidenza per trattamenti ben consolidati 

l’idrossiurea).

Lo studio mette in luce l’importanza



meccanismi d’azione distinti sono stati approvati dall’

cliniche per la SCD prevedano tempo dedicato all’interno delle visite per discutere 

hanno evidenziato un’associazione positiva tra una maggiore 

l’intervento e con i suoi potenziali benefici (misurata tramite conoscenza auto

o esperienza diretta) riduca l’incertezza e la paura, aumentando la percezione che si 

ento buono e/o sicuro per la SCD. Un’educazione più approfondita, 

nell’aumentare l’accettabilità di queste 

, affermando che quest’ultimo



cure e l’educazione del paziente e della sua famiglia. In particolare, gli infermieri 

periodo successivo all’infusione, gli infermieri e i team clinici interprofessionali 

All’interno 

“ – ” è dedicata una sezione intera 

“n

danno d’organo può essere fo

cronica. La formazione deve promuovere l’impiego della telemedicina come 

occupano della malattia devono essere sensibilizzati all’importanza della mediazione 

culturale nell’approccio a

https://www.google.com/search?q=acido+ursodesossicolico&client=firefox-b-d&hs=MZv9&sca_esv=75292d05ed8192ec&sxsrf=ANbL-n4jPrTddnRWauB91vjG9HflOOodFg%3A1769793848897&ei=OOl8aaK2Noiei-gP3t2w8Ak&ved=2ahUKEwjatonx47OSAxWf1QIHHSIHEA8QgK4QegQIARAB&uact=5&oq=ursodiolo&gs_lp=Egxnd3Mtd2l6LXNlcnAiCXVyc29kaW9sbzIFEAAYgAQyBRAAGIAEMgUQABiABDIKEAAYgAQYChjLATIEEAAYHjIEEAAYHjIGEAAYBRgeMgUQABjvBTIFEAAY7wVIgiBQlw1Ymx1wAXgBkAEAmAGQAaABsAeqAQMwLji4AQPIAQD4AQGYAgegAvsGwgIKECMYgAQYJxiKBcICChAAGIAEGBQYhwLCAgoQABiABBhDGIoFwgIIEC4YgAQYsQPCAgcQABiABBgKwgIIEAAYgAQYywHCAgwQABiABBixAxgKGAvCAgkQABiABBgKGAuYAwCIBgGSBwMwLjegB4ozsgcDMC43uAf7BsIHBTItMS42yAdIgAgA&sclient=gws-wiz-serp&mstk=AUtExfD2sCdFMtSqiqkhlokCmyAGe_OhkF7F6Z4DjDhk2_KzgD9M3qz3F-q-eAd4jIV9TMV0JkScakHLPeMzGtFVmMQ-jyU46ywYGRuiu-GyxRay4lxWUCWBBvt59RB0rl_UcdDkfTjut0HZyVYKucnd9SBS2FmMriyi2IdXkcsY-i3Oez3B7Ro0cq9lWO8fj1h2wZg0RfRsmrZjJxSHEp5mE1WljySWr0PenrOLUkyGJjz1DSC_NTxJmJjlRUyA_edgjoAr3P9Q0lgtf_bG9bsiB9dO&csui=3


l’avvio di una efficace relazione terapeutica. Il ruolo del

quell’alleanza terapeutica tra medico e paziente che costituisce la premessa 

aderenza terapeutica ed efficacia del trattamento. L’approccio

malati o con i loro familiari, per esempio dell’assistenza pediatrica di base e della 

medicina d’emergenza, con l’obiettivo di aumentare la consapevolez

diffondere l’importanza delle misure preventive e del pronto riconoscimento delle crisi 

conoscenze sull’impiego delle terapie innovative”

–

–

Secondo l’articolo 10 del Codice Deontologico “l’infermiere fonda il proprio operato 

’agire professionale

” (



–

–

evidenzia l’importanza della formazione infermieristica 

L’infermiere attraverso la laurea triennale o titolo equipollente acquisisce le 

scono grazie all’inserimento del professionista in un contesto specialistico e 

trasversali, “costituiscono l’insieme delle capacità individuali di affrontare il

”. L’infermiere che lavora 

definiscono la qualità peculiare. All’interno del documento –

nell’



analisi dell’efficacia dell’intervento formativo pregresso

La formazione dell’infermiere in Ematologia si articola inoltre in tre componenti 

–

UO in formato cartaceo. Ogni infermiere ha l’obbligo di colmare le proprie 

adempiere agli obiettivi stabiliti per l’anno di riferimento.



svolta da parte dell’RPSUO

formativi particolarmente importanti per l’attività della SOC

Sono diverse le occasioni per la formazione sul campo all’interno dell’U.O 

Ematologia, in particolar modo durante i meeting di reparto. Quest’ultimi sono incontri 

–

All’int

multiprofessionali della durata di un’ora ai quali partecipano i medici di 

all’occorrenza, an

–

“mantenuta” la competenza sull’

l’esecuzione di un numero minimo di prestazioni 

“ (MO 28)” compilata dall’infermiere e discuss

per l’anno successivo a



prestazioni eseguite effettuato tramite il sistema di cartella informatizzata “Matilde” 

possibile scaricare i report di attività degli infermieri eseguite durante l’ann

all’erogazione di quest’ultime. Il R

attività e i target di riferimento riguardano un’ampia gamma di attività –

gestuali che relazionali, a partire dall’accoglienza del paziente in reparto fino 

all’infusione di cellule staminali e terapie cellulari. Si colloca in questa serie di attività 

di seguito elencate anche l’eventuale futura somministrazione di tera

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•



•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

come l’identificazione dei bisogni di assistenza infermieristica del paziente, la 

e l’i

• : necessità di training per eseguire l’attività

• : necessità di supervisione per eseguire l’attività

• : autonomo nell’eseguire l’attività



• : autonomo e competente per eseguire l’attività e il tutoraggio

parte del RPSUO in condivisione con l’infermiere nell’apposito spazio sulla scheda di 

le sfide proposte dell’evoluzione scientifica in continua evoluzione. Il documento è 

–

to “

” 

–

– è indicato che l’unità operativa 

“ formazione e l’aggiornamento continuo 

” (

l’allineamento agli standard internazionali diventano elementi fondamentali affinché 

l’infermiere possa assumere un ruolo attivo e consapevole nella gestione dei pazienti 

qualità dell’assistenza 



L’introduzione della terapia genica per il trattamento delle drepanocitosi rappresenta 

 (

l’introduzione di una strategia terapeutica innovativa 

come la terapia genica per il trattamento dell’anemia falciforme o, come avvenuto in 

evidente che in questo percorso l’infermiere assume un ruolo centrale per ciò che 

affetto da drepanocitosi e candidato alla terapia genica. L’elaborazione del progetto di 

definito come “la 

raggiungere obiettivi definiti, con vincoli di tempo, costi e risorse”

Come primo passaggio è stata condotta un’analisi 



osservazionale basato sul confronto con l’RPSUO, 

l’osservazione diretta delle pratiche assistenziali e sul confronto con le evidenze 

L’obiettivo generale del progetto di miglioramento consiste nel

un’assistenza sicura e di elevata qualità. Il progetto si propone inoltre di supportare il 

l’erogazione di terapie avanzate. 

Gli obiettivi specifici invece riguardano l’approfondimento delle 



romuovere l’adesione ai protocolli clinico

ntegrare una visione antropologica e culturale nell’approccio infermieristico 

otenziare le capacità di educazione terapeutica, favorendo l’aderenza dei 

afforzare la collaborazione interdisciplinare all’interno dei team 



– – –

L’

un’ipotesi, ovvero raccogliere dati per testare l’ipotesi in esame, analizzare e 

l’utilizzo della chiamata anche “struttura di 

scomposizione del lavoro” o “struttura analitica di progetto”. La WBS 

“rappresentazione grafica della scomposizione gerarchica del lavoro per 

–

più facili da realizzare e controllare”. La WBS permette di effettuare, oltre che una

deve essere realizzato all’interno del progetto 



processo di accreditamento per l’introduzione della 

–
personale all’implementazione di un 

–

finalizzato all’introduzione della 
terapia genica per l’anemia falciforme, 

3.1 Realizzazione dell’evento 



Per indagare nello specifico le conoscenze degli infermieri rispetto all’anemia 

evento formativo e un questionario di gradimento dell’eve

ficare l’acquisizione delle conoscenze una volta terminato il corso

verranno inoltrati agli infermieri dell’U.O. di riferimento tramite un link attraverso la 

l’anonimato.

alla gestione clinica dell’anemia falciforme, le conoscenze riguardanti le principali 

dai partecipanti al termine dell’intervento formativo. Questa moda

verificare in modo diretto l’apprendimento dei contenuti trattati durante il corso e di 

questionario di gradimento dell’evento formativo è finalizzato a 

pratica clinica e all’utilità complessiva dell’evento formativo. Gli strumenti utilizzati 

invece somministrato al termine dell’evento e sarà strutturato in modo analogo a quello 

specifico, quest’ultimo riprenderà l’impostaz

formativi all’interno dell’azienda AUSL. 



realizzazione di quest’ultimo sono: 

Grasselli Stefania, responsabile delle professioni sanitarie dell’

’Unità Operativa di 

esini Ester Maria Carla, dirigente medico afferente all’Unità Operativa di 



5.1 Razionale dell’evento formativo

L’analisi del contesto clinico e organizzativo attuale della SOC di Ematologia, un 

dell’Unità Operativa 

condotti nell’ambito della pratica professionale 

particolare, all’introduzione della

progettazione dell’intervento formativo, in coerenz

formative emerse dall’analisi del contesto. L’evento formativo descritto in questo 

cambiamenti organizzativi legati all’introduzione della terapia genica e, più in 

generale, all’assistenza al paziente affetto da anemia falciforme, contribuendo al 

miglioramento della qualità dell’assistenza e sup

I principali destinatari dell’evento formativo sono tutti gli infermieri afferenti all’U.O 

–

Innovative e BCM. L’evento formativo sarà rivolto anche agli infermieri che operano 

Gli obiettivi generali e specifici dell’evento formativo derivano direttamente dagli 

la programmazione dell’intervento formativo.

–



Promuovere la sicurezza e la qualità dell’assistenza attraverso l’adesione ai protocolli 

integrando una visione antropologica e culturale nell’approccio assistenziale, al fine 

di favorire l’aderenza terapeutica, il coinvolgimento dei pazienti e il supporto a lungo

Sostenere lo sviluppo professionale e l’autonomia decisionale degli infermieri, 

rafforzare la collaborazione all’interno dei team multidisciplinari e supportare il 

percorso di accreditamento dell’Unità Operativa per l’ero

5.1.3 Contenuti dell’evento formativo

I contenuti dell’evento formativo saranno suddivisi in moduli, ciascuno dei quali verrà 

approfondito dai docenti individuati per lo svolgimento dell’evento stesso. 



etodologia didattica e articolazione temporale dell’evento
La metodologia didattica adottata per lo svolgimento dell’evento formativo è la lezione 

frontale, in presenza. L’evento verrà quindi svolto in un’aula dedicata dotata della 

dell’evento è prevista una discussione condivisa tra i docenti e i discenti 

L’evento sarà della durata di 3 ore totali, con una pausa di 15 minuti. L’evento 

formativo è obbligatorio per il personale dell’U.O operativa, compatibilmente con i 

fine di favorire la partecipazione del personale e l’integrazione dei contenuti nella 



una “precisa progressione temporale” consentendo di “rappresentare e 

graficamente le tempistiche e l’avanzamento” del progetto

–

n seguito è stato sviluppato un secondo diagramma di Gantt con l’obiettivo di 

tracciare anche le fasi necessarie per l’avviamento della somministrazione della terapia 

genica nell’U.O di Ematologia. Inizialmente l’obiettivo è quello di partecipare a studi 

l’

creati strumenti operativi di lavoro e richiesta l’attivazione con la regione Emilia –

Romagna per accedere alle terapie commerciali. Infine ci sarà l’inizio dei percorsi di 



accreditamento non è stato suddiviso per mensilità ma per trimestri relativi all’anno 

–

ideale delle fasi necessarie all’avviamento della somministrazione della terapia genica 

ma l’effettiva realizzazione del progetto sarà condizionata da numerosi fattori esterni 

quali, per esempio, l’adesione a studi clinici, 

l’ufficio 



accreditato per la somministrazione della terapia genica per l’anemia falciforme, è 

necessario che venga prodotto un documento specifico con l’obiettivo di 

regolamentare il percorso del paziente nonché il processo per l’utilizzo di terapia 

’accreditamento, anche questo 

ideale, con l’obiettivo che possa servire come supporto all’U.O quando 

, quindi l’

Il team per la terapia genica sarà composto sostanzialmente dall’Unità Clinica che ha 

in carico il paziente, dall’Unità di Aferesi Terapeutica che si occuperà di seguire la 

raccolta di cellule staminali ematopoietiche, dall’Istituto dei Tessuti 

medicinale di terapia avanzata e di un’equipe di consulenti specialistici dedicati. Ogni



di discussione comuni sono inizialmente al meeting di reparto dell’Ematologia, 

L’indicazione al trattamento viene formalizzata nella documentazione 

L’ematologo responsabile del caso si occupa di programmare un colloquio 

Trasfusionale con il Medico dell’aferesi, nelle modalità previste per la raccolta di



Secondo quanto riportato dall’FDA p

mobilizzazione e raccolta, è raccomandata un’ottimizzazione trasfusionale

CASGEVY: prima dell’aferesi è raccomandato trasfondere con l’obiettivo di 

mantenere HbS < 30% dell’emoglobina totale, mantenendo Hb totale ≤ 11

–



identificato, etichettato e consegnato all’unità di lavorazione.

Nel periodo intercorrente tra la raccolta e l’infusione, il paziente può ricevere terapie 

documentale e condizioni di trasporto. Le verifiche coinvolgono l’Istituto dei Tessuti 

l’infusione. Tutte le fasi sono tracciate.



effettuato l’accertamento

L’

sta d’attesa, disponibilità posto letto e l’arrivo del prodotto.

l’infusione di chemio terapia e 

posizionato, organizza l’impianto prima dell’inizio della terapia

Prima dell’infusione il paziente viene sottoposto a regime di condizionamento 

L’infusione del prodotto di terapia genica avviene secondo procedure standard per 

complicanze d’organo



riferimento al documento pubblicato dal Royal College of Nursing dal titolo “RCN 

”, adattando le skill 

lo sviluppo progressivo delle competenze cliniche e professionali lungo l’intero 



l’apprendimento autodir

valorizzando l’esperienza clinica come elemento centrale nello sviluppo della 



https://www.britishpainsociety.org/static/uploads/resources/files/RCN_KSF_2015.pdf


– Skill Framework infermieristico per l’assistenza al paziente sottoposto 

l’escalatio



In ciascuna area di competenza, l’infermiere della SOC di Ematologia assume 



Per poter effettuare un’efficace valutazione del progetto formativo di miglioramento, 

nonché un’ideale valutazione di ciò che fa riferimento al processo di accreditamento 

necessario per l’autorizzazione a somministrare terapia genica per l’anemia 

dell’assistenza, e il modello di Kirkpatrick, finalizzato alla valutazione dell’efficacia 

azione professionale. L’adozione ha l’obiettivo di fornire

l’efficacia dell’evento formativo in termini di acquisizione di 

l’impatto sulle pratiche assistenziali, sugli 

esiti di cura e sull’organizzazione nel suo complesso

mo livello è relativo alla reazione e riguarda l’opinione dei partecipanti rispetto al 

l’erogatore del corso a migliorare la qualità del processo formativo e offre un ulteriore 

sull’attività. Per quanto riguarda il corso sull’anemia falciforme, questo livello vede la 

quest’ultimo. Il secondo livello proposto da Kirkpatrick riguarda l’apprendimento e 

concentra sull’acquisizione di nuove conoscenze e competenze in ambito ematologico 



e l’individuazione del livello di competenza da 

l’effettivo 

Il progetto ha l’obiettivo di 

traverso l’aderenza ai protocolli e visibile in un miglioramento della gestione 

l’autonomia professionale. Rispetto 

a quest’ultimo livello, è possibile effettuare una valutazione facendo riferimento alle 

nell’avanzamento del professionista. L’ultimo livello descritto da Kirkpatrick riguarda 

appunto i risultati finali, ossia l’impatto sull’organizzazione in termini di performance 

l’estrema variabilità in cui un comportamento lavorativo positivo si riflette sulle 

“struttura, processo ed esito” elaborato da 

degli esiti, ossia quali e come sono le conseguenze dell’assistenza sanitaria fornita. 

all’interno degli indicatori di processo e di es

–



dell’intensità di cura del 

inserimento dell’alert in 

–



dell’educazione 

all’educazione terapeutica

tempi di osservazione lunghi. L’identificazione degli indicatori di esito consente 



aumento dell’educazione terapeutica.



emersa la necessità di svolgere una formazione specifica dedicata al tema dell’anemia 

Il crescente interesse e l’approvazione da parte della 

e dell’AIFA er l’anemia falciforme

l’elaborato si propone in

come leva strategica per garantire qualità dell’assistenza, 

mostrano per lo più esiti promettenti rispetto all’impiego della terapia genica, 

come l’anemia falciforme. Nel contesto dell’avanzamento delle competenze 

nell’ambito dell’assistenza

–

Nell’ambito delle competenze infermieristiche, emerge anche il tema dell’educazione 

differenti contesti socio culturali. Lo sviluppo e la creazione di un’efficace relazione 

’infermiere

favorire l’aderenza alle cure e al follow up e nel sostenere il 



emotivo. Queste competenze si inseriscono nell’ambito di sviluppo professionale degli 

cellulare, nonché un’importante esigenza di educazione terapeutica e supporto 

terapia genica. In particolare, la complessità del percorso terapeutico, l’elevato rischio 

anche il mediatore culturale, che viene attivato dall’infermiere e/o dal medico in caso 

dell’alfabetizzazione sanitaria, di cui solo il 21% dei pazienti ha dimostrato un 

pubblicato un articolo che offre interessanti spunti di riflessione sull’educazione 



impegnata da parte della comunità. I risultati evidenziano che l’inclusione dei pazienti 

all’interno degli studi clinici per la creazione di materiale educativo consente di 

affrontare in modo più completo e realistico dei temi centrali come l’esperienza de

sperimentazione clinica, l’impatto sulla salute mentale e cambiamenti legati 

all’identità sociale successivi alla terapia genica. I professionisti stessi hanno tratto 

benefici da questi incontri riconoscendo nell’interazione con i pazienti un’opportuni

emerge quindi, ancora una volta, l’importanza di svolgere colloqui strutturati con i 

un’elevata presenza di popolazione proveniente dai paesi dell’Africa Subsahariana

dunque, la qualità dell’assistenza e la sua misurazione è necessariamente influenzata 

percorso formativo strutturato all’interno della SOC di Ematologia di Reggio E

complessa e richiede un’accurata conoscenza dei potenziali rischi e benefici 

’articolata natura del processo terapeutico che 



– – –

letteratura viene messo in luce l’importanza del monitoraggio accurato durante la fase 

pressorio e lo stretto monitoraggio dei parametri ematici, nonché l’attento utilizzo del 

l’importanza delle vaccinazioni, della terapia di profilassi e del monitoraggio infetti

. Se da un lato la terapia genica rappresenta un’importante opportunità 

, dall’altro in letteratura ne sono riportati i limiti. 

Quest’ultimi sono dovuti sia a

È necessario altresì migliore innanzitutto l’accesso alle cure standard per i 

–

di accreditamento necessario per l’introduzione della terapia genica, contribuendo a 

personale, l’adeguatezza del setting assistenziale e la definizione di procedure 

specifiche costituiscono prerequisiti fondamentali per l’erogazione di terapie avanzat



dell’intervento formativo proposto e per definire gli indicatori utili per misurare la 

qualità assistenziale. Il primo ha l’obiettivo di valutare ciò che piace ai partecipanti, la 

t’ultimi

 

–

comprensivi anche di un’osservazione continuativa nella pratica assistenziale. Essendo 



Questo elaborato di tesi intende delineare lo stato dell’arte della gestione del paziente 

L’anemia falciforme si configura ancora oggi come una sfida sanitaria 

un’ampia formazione e un supporto adeguato, in quanto la terapia può 

un’adeguata preparazione clinica e formativa. Il progetto

L’in

capacità di lavorare all’interno di team multidisciplinari in grado di garantire una presa 

all’introduzione e alla gestione delle terapie avanzate nel contesto aziendale. In una 





–

–

–

–

–

Uchida, N. (2020). βT87Q

–

–

dependent β



–

–

–

Delville, M., Miccio, A., … 

–

–

Leonard, A., Bonifacino, A., Dominical, V. M., Luo, M., Haro‐Mora, J. J., 

–

–

–

https://doi.org/10.1111/bjh.15902


–

–

rick, E., … Ohene

–

–

—

–

–

–

M. D., … Forni, G. L. (2019). Current challenges in 
–

–

–

– – –



–

–

–

M., Moratti, C., Pavone, C., Bonacini, L., Di Cecco, G., D’Aniello, S., 

–

1. Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA). (n.d.). Sarà rimborsata dal SSN la 
prima terapia di editing genetico per la β-talassemia e l’anemia falciforme. 
https://www.aifa.gov.it/-/sar%C3%A0-rimborsata-dal-ssn-la-prima-terapia-di-
editing-genetico-per-la-%CE%B2-talassemia-e-l-anemia-falciforme 
(consultato in data: 26/02/2026)

2. AUSL Reggio Emilia. (n.d.). Promuovere salute ed equità. 
https://www.ausl.re.it/allegati/PromuovereSaluteEquita.pdf (consultato in 
data 10/12/2025)

3. British Pain Society. (2015). RCN Knowledge and Skills Framework. 
https://www.britishpainsociety.org/static/uploads/resources/files/RCN_KSF_2
015.pdf (consultato in data 12/02/2026)

4. EBC Consulting. (n.d.). Valutare la formazione con il modello di Kirkpatrick. 
https://www.ebcconsulting.com/valutare-la-formazione-con-il-modello-di-
kirkpatrick.html (consultato in data 12/02/2026)

5. EDRA S.p.A. (2022). Patient journey – Anemia falciforme. 
https://www.edraspa.it/wp-content/uploads/2022/11/Fascicolo_Patient-
journey-anemia-falciforme.pdf (consultato in data 10/10/2025)

6. European Society for Blood and Marrow Transplantation (EBMT). (2025). 
HCT standards (9th ed.). 
https://www.ebmt.org/sites/default/files/202510/STS.5.2.050_HCT_Standard
s_9th_Ed_R1.pdf (consultato in data 10/10/2025)

7. FNOPI. (2025). Codice deontologico delle professioni infermieristiche. 
https://www.fnopi.it/wp-
content/uploads/2025/03/FNOPI_CodiceDeontol2025_web.pdf (consultato in 
data 8/01/2026)

8. Istituto Superiore di Sanità. (n.d.). Indicatori OCSE – Capitolo 2. 
https://www.epicentro.iss.it/focus/ocse/cap2-indicatori.pdf (consultato in data 
11/10/2025)

9. Regione Emilia-Romagna. (2023). Cittadini stranieri in Emilia-Romagna: 
residenti e dinamiche demografiche. https://sociale.regione.emilia-
romagna.it/novita/prodotti-editoriali/2023/cittadini-stranieri-in-emilia-

https://doi.org/10.1182/blood-2018-99-113480
https://doi.org/10.1182/blood-2018-99-113480
https://www.aifa.gov.it/-/sar%C3%A0-rimborsata-dal-ssn-la-prima-terapia-di-editing-genetico-per-la-%CE%B2-talassemia-e-l-anemia-falciforme
https://www.aifa.gov.it/-/sar%C3%A0-rimborsata-dal-ssn-la-prima-terapia-di-editing-genetico-per-la-%CE%B2-talassemia-e-l-anemia-falciforme
https://www.ausl.re.it/allegati/PromuovereSaluteEquita.pdf
https://www.britishpainsociety.org/static/uploads/resources/files/RCN_KSF_2015.pdf
https://www.britishpainsociety.org/static/uploads/resources/files/RCN_KSF_2015.pdf
https://www.ebcconsulting.com/valutare-la-formazione-con-il-modello-di-kirkpatrick.html
https://www.ebcconsulting.com/valutare-la-formazione-con-il-modello-di-kirkpatrick.html
https://www.edraspa.it/wp-content/uploads/2022/11/Fascicolo_Patient-journey-anemia-falciforme.pdf
https://www.edraspa.it/wp-content/uploads/2022/11/Fascicolo_Patient-journey-anemia-falciforme.pdf
https://www.ebmt.org/sites/default/files/202510/STS.5.2.050_HCT_Standards_9th_Ed_R1.pdf
https://www.ebmt.org/sites/default/files/202510/STS.5.2.050_HCT_Standards_9th_Ed_R1.pdf
https://www.fnopi.it/wp-content/uploads/2025/03/FNOPI_CodiceDeontol2025_web.pdf
https://www.fnopi.it/wp-content/uploads/2025/03/FNOPI_CodiceDeontol2025_web.pdf
https://www.epicentro.iss.it/focus/ocse/cap2-indicatori.pdf
https://sociale.regione.emilia-romagna.it/novita/prodotti-editoriali/2023/cittadini-stranieri-in-emilia-romagna-residenti-e-dinamiche-demografiche-anno-2023
https://sociale.regione.emilia-romagna.it/novita/prodotti-editoriali/2023/cittadini-stranieri-in-emilia-romagna-residenti-e-dinamiche-demografiche-anno-2023


romagna-residenti-e-dinamiche-demografiche-anno-2023 (consultato in data 
5/10/2025)

10. SITE – Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie. (n.d.). 36 
raccomandazioni per la gestione del paziente adulto affetto da anemia 
falciforme. https://www.site-italia.org/scienza-e-formazione/buone-pratiche-
site/36-raccomandazioni-per-la-gestione-del-paziente-adulto-affetto-da-
anemia-falciforme.html (consultato in data 1/10/2025)

11. SITE – Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie. (2017). Collana 
scientifica SITE n.5. https://www.site-
italia.org/storage/site/article/pdf/34/155%20Collana_scientifica_SITE_n.5_2
017.pdf (consultato in data 1/10/2025)

12. SIMTI & SITE. (2022). Raccomandazioni per la terapia trasfusionale nelle 
emoglobinopatie. https://www.thalassazione.it/wp-
content/uploads/2022/05/raccomandazioni-SIMTI-SITE-terpia-trasfusionale-
emoglobinopatie.pdf (consultato in data 30/01/2026)

13. U.S. Food and Drug Administration. (2023). FDA approves first gene 
therapies to treat patients with sickle cell disease. 
https://web.archive.org/web/20231208165916/https://www.fda.gov/news-
events/press-announcements/fda-approves-first-gene-therapies-treat-patients-
sickle-cell-disease (consultato in data 26/02/2026)

https://sociale.regione.emilia-romagna.it/novita/prodotti-editoriali/2023/cittadini-stranieri-in-emilia-romagna-residenti-e-dinamiche-demografiche-anno-2023
https://www.site-italia.org/scienza-e-formazione/buone-pratiche-site/36-raccomandazioni-per-la-gestione-del-paziente-adulto-affetto-da-anemia-falciforme.html
https://www.site-italia.org/scienza-e-formazione/buone-pratiche-site/36-raccomandazioni-per-la-gestione-del-paziente-adulto-affetto-da-anemia-falciforme.html
https://www.site-italia.org/scienza-e-formazione/buone-pratiche-site/36-raccomandazioni-per-la-gestione-del-paziente-adulto-affetto-da-anemia-falciforme.html
https://www.site-italia.org/storage/site/article/pdf/34/155%20Collana_scientifica_SITE_n.5_2017.pdf
https://www.site-italia.org/storage/site/article/pdf/34/155%20Collana_scientifica_SITE_n.5_2017.pdf
https://www.site-italia.org/storage/site/article/pdf/34/155%20Collana_scientifica_SITE_n.5_2017.pdf
https://www.thalassazione.it/wp-content/uploads/2022/05/raccomandazioni-SIMTI-SITE-terpia-trasfusionale-emoglobinopatie.pdf
https://www.thalassazione.it/wp-content/uploads/2022/05/raccomandazioni-SIMTI-SITE-terpia-trasfusionale-emoglobinopatie.pdf
https://www.thalassazione.it/wp-content/uploads/2022/05/raccomandazioni-SIMTI-SITE-terpia-trasfusionale-emoglobinopatie.pdf
https://web.archive.org/web/20231208165916/https:/www.fda.gov/news-events/press-announcements/fda-approves-first-gene-therapies-treat-patients-sickle-cell-disease
https://web.archive.org/web/20231208165916/https:/www.fda.gov/news-events/press-announcements/fda-approves-first-gene-therapies-treat-patients-sickle-cell-disease
https://web.archive.org/web/20231208165916/https:/www.fda.gov/news-events/press-announcements/fda-approves-first-gene-therapies-treat-patients-sickle-cell-disease
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Contesto e Background: L’anemia falciforme (Sickle Cell Disease, SCD) è una 

malattia ereditaria del sangue causata da una mutazione del gene della beta-globina 

che determina la produzione di emoglobina anomala. I globuli rossi assumono una 

tipica forma a falce, diventando rigidi e causando fenomeni di vaso-occlusione del 

microcircolo (Rees et al., 2010a). Le principali manifestazioni cliniche includono 

anemia emolitica cronica, crisi vaso-occlusive dolorose, maggiore suscettibilità alle 

infezioni e complicanze multiorgano. Tali condizioni incidono significativamente sulla 

qualità di vita dei pazienti e determinano frequenti accessi ai servizi sanitari e ricoveri 

ospedalieri.

La drepanocitosi: definizione, epidemiologia, strategie terapeutiche attuali, 
terapia genica e contesto dell’AUSL RE. L’anemia falciforme è la più diffusa tra le 

emoglobinopatie monogeniche ereditate a livello a livello mondiale (Global Burden of 

Disease Collaborative Network, 2023). In Italia la presenza della patologia è sempre 

stata limitata alle regioni del sud ma, a causa dei fenomeni migratori che hanno 

interessato tutto il territorio nazionale, la sua distribuzione si è radicalmente modificata 

(SITE – Società Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie. n.d. 36 raccomandazioni per 

la gestione del paziente adulto affetto da anemia falciforme.; Colombatti et al., 2021). 

La provincia di Reggio Emilia rappresenta un esempio significativo di questo 

cambiamento epidemiologico in quanto la presenza di una consistente popolazione 

residente proveniente dai paesi dell’Africa Subsahariana ha contribuito ad aumentare 

il numero di pazienti affetti da drepanocitosi, rendendo necessario lo sviluppo di 

modelli organizzativi e assistenziali adeguati alla gestione della patologia (Regione 

Emilia-Romagna. 2023. Cittadini stranieri in Emilia-Romagna: residenti e dinamiche 

demografiche). Storicamente le tre terapie utilizzate per il trattamento della 

drepanocitosi sono l’idrossiurea, la terapia trasfusionale (trasfusione semplice e/o 

scambio eritrocitario) e il trapianto di cellule staminali, quest’ultima considerata come 

unica strategia potenzialmente curativa ma limitata dalla disponibilità di donatori 

compatibili e dai rischi associati alla procedura. Negli ultimi anni lo sviluppo di terapie 

basate su tecniche di editing genomico e gene addition hanno aperto nuove prospettive 

terapeutiche, richiedendo al contempo strutture altamente specializzate e personale 

adeguatamente formato (Rees, 2011). È necessario inoltre un approccio olistico e 

multidisciplinare, che coinvolga diverse figure professionali e che tenga conto delle 



esigenze specifiche dei pazienti (Smilow, 2025). In questo senso, l’Ematologia di 

Reggio Emilia ha raggiunto risultati promettenti: per favorire l’intercettazione di 

questi pazienti ha lavorato e continua a lavorare sia con il territorio attraverso corsi di 

formazione, sia con le comunità dell’ Africa Subsahariana, attraverso ad un rapporto 

diretto tramite un progetto di partecipazione attiva creato grazie alla collaborazione 

con l’Unità di Ricerca Qualitativa, che vanta della figura di un antropologo e sostenuto 

dell’ Azienda U.S.L. - IRCCS di Reggio Emilia stessa, tramite un gruppo di esperti in 

medicina delle migrazioni, sociologia, ematologia e ricerca qualitativa (Gruppo 

Radice), il cui obiettivo è migliorare il coinvolgimento delle popolazioni migranti nei 

processi decisionali in materia di salute attraverso un approccio di ricerca-azione. Sono 

poi state individuate figure professionali di riferimento per la gestione sia degli eventi 

acuti che cronici nelle diverse unità operative e, alcuni di queste, hanno prodotto dei 

progetti di percorsi aziendali condivisi dedicati alla corretta gestione del paziente con 

drepanocitosi. Nonostante questo, sebbene la peculiare organizzazione strutturale 

dell’U.O Ematologia di Reggio Emilia conferisce al reparto un setting appropriato per 

la futura somministrazione della terapia genica e per la gestione dei pazienti affetti da 

drepanocitosi, non risulta direttamente coinvolto nel trattamento della patologia. 

Questo comporta, oltre che una mancanza di esperienza diretta nella gestione 

quotidiana dei pazienti falcemici sia da parte del personale infermieristico che medico, 

anche una mancanza di protocolli interni specificatamente dedicati nonché gap 

formativi rispetto a procedure avanzate come mobilizzazione, aferesi, 

condizionamento e tutto ciò che concerne la terapia genica per il trattamento delle 

anemie falciformi.

Obiettivo: il progetto formativo descritto si propone di preparare i professionisti ad 

affrontare i cambiamenti organizzativi legati all’introduzione della terapia genica e, 

più in generale, all’assistenza al paziente affetto da anemia falciforme, contribuendo 

al miglioramento della qualità dell’assistenza e supportando il percorso di 

accreditamento del reparto. In seguito ad un confronto svolto con il RPSUO, i medici 

di reparto e i colleghi infermieri è infatti emersa la necessità di svolgere una 

formazione specifica dedicata al tema dell’anemia falciforme in considerazione della 

complessità clinica, assistenziale e organizzativa che caratterizza questa patologia. 

Domanda di ricerca e PICO: al fine di approfondire il ruolo dell’infermiere 

nell’assistenza ai pazienti affetti da anemia falciforme e di analizzare l’importanza 



della formazione infermieristica in relazione all’introduzione della terapia genica, 

nonché di identificare eventuali gap conoscitivi ad essa correlati e nuove aree di 

responsabilità assistenziale, è stata condotta una revisione della letteratura scientifica 

attraverso la consultazione delle principali banche dati biomediche tramite la 

metodologia P.I.C.O.  La domanda di ricerca risultante è la seguente: negli infermieri 

di ematologia che assistono pazienti affetti da drepanocitosi, l’introduzione delle 

terapie geniche ed editing genomico rispetto all’impiego della terapia standard, quali 

gap conoscitivi e aree di responsabilità infermieristica emergono in termini di 

somministrazione, gestione degli effetti avversi, monitoraggio ed educazione 

terapeutica?

Risultati: L’analisi della letteratura evidenzia che i pazienti con drepanocitosi 

candidati alla terapia genica presentano bisogni assistenziali complessi legati alla 

necessità di ricevere informazioni adeguate sul trattamento, di essere sottoposti a 

monitoraggio clinico intensivo, di beneficiare di una continuità assistenziale lungo 

tutto il percorso terapeutico e di ricevere supporto psicosociale e comunicativo 

(Sharma et al., 2023). La presenza di barriere linguistiche e culturali rende necessario 

un approccio assistenziale culturalmente competente. Inoltre, i bisogni assistenziali dei 

pazienti richiedono competenze infermieristiche specifiche che non risultano ancora 

chiaramente definite nella letteratura, evidenziando pertanto un gap formativo e 

organizzativo. Per quanto riguarda il trattamento, tutti gli studi inclusi sono inoltre 

concordi nell’affermare l’effettiva potenzialità della terapia genica mostrando risultati 

promettenti. Le cellule staminali ematopoietiche vengono estratte dal paziente, 

modificate geneticamente in laboratorio e reinfuse nel suo organismo, dove vengono 

prodotte cellule del sangue in grado di produrre emoglobina fetale sana riducendo o 

eliminando la necessità di trasfusioni e le crisi vaso-ostruttive tipiche dell’anemia 

falciforme (Frangoul et al. 2025). La terapia genica non è comunque esente da 

difficoltà, quest’ultime legate al costo del prodotto, alla complessità del trattamento e 

alla disponibilità limitata solo in alcuni centri. 

Il progetto formativo: sulla base delle criticità organizzative e dei bisogni formativi 

emersi sia dall’analisi del contesto aziendale che dalla revisione della letteratura, è 

stato elaborato un progetto formativo rivolto al personale della SOC di Ematologia 

dell’AUSL di Reggio Emilia. Il progetto è stato sviluppato utilizzando il modello di 

miglioramento continuo PDCA (Plan-Do-Check-Act), una metodologia ampiamente 



utilizzata nei contesti sanitari che consente di pianificare, implementare, monitorare e 

valutare interventi finalizzati al miglioramento della qualità assistenziale. Il progetto 

formativo, rivolto a tutti gli infermieri della SOC di Ematologia, prevede la definizione 

di specifici obiettivi didattici e contenuti formativi mirati, nonché l’identificazione 

delle diverse responsabilità e competenze infermieristiche nelle diverse fasi del 

percorso del paziente. La definizione delle competenze si basa sulle Skill Framework 

elaborate dal Royal College of Nursing per la gestione del dolore, opportunamente 

adattate al contesto della terapia genica (British Pain Society. 2015. RCN Knowledge 

and Skills Framework.). La valutazione del progetto è stata impostata attraverso 

l’utilizzo di indicatori di qualità secondo il modello di Donabedian, che distingue 

indicatori di struttura, processo ed esito, al fine di monitorare l’impatto dell’intervento 

formativo sulla qualità dell’assistenza (Istituto Superiore di Sanità. n.d. Indicatori 

OCSE – Capitolo 2). L’efficacia della formazione è stata invece analizzata secondo il 

modello di Kirkpatrick, che consente di valutare la reazione dei partecipanti, 

l’apprendimento acquisito, il cambiamento nei comportamenti professionali e 

l’impatto sull’organizzazione (EBC Consulting. n.d. Valutare la formazione con il 

modello di Kirkpatrick). 

Discussione e conclusione: considerata la complessità clinica, assistenziale e 

organizzativa che caratterizza l’anemia falciforme, nonché il crescente interesse e 

l’approvazione da parte della FDA e dell’AIFA della terapia genica, è necessaria la 

presenza di team multidisciplinare in grado di fornire assistenza completa ai pazienti 

e alle loro famiglie, in grado di rispondere sia alle esigenze mediche che a quelle 

psicosociali. Perché questo sia possibile, i professionisti sanitari che si interfacciano 

con questa tipologia di paziente, devono possedere un’adeguata preparazione clinica e 

formativa. In questo contesto, l’elaborato si propone inoltre di delineare, in modo 

teorico e progettuale, il percorso di accreditamento necessario affinché la SOC di 

Ematologia possa candidarsi alla somministrazione della terapia genica, ponendo 

particolare attenzione al ruolo della formazione infermieristica come leva strategica 

per garantire qualità dell’assistenza, sicurezza del paziente e sostenibilità 

organizzativa. I risultati inclusi nella revisione non identificano in modo sistematico 

competenze specifiche rispetto alla gestione della terapia genica nei pazienti affetti da 

anemia falciforme ma emergono diversi bisogni assistenziali dei pazienti, tra cui la 

necessità di un monitoraggio clinico intensivo nelle diverse fasi del percorso 

terapeutico, la gestione delle possibili complicanze legate al regime di 



condizionamento e alla reinfusione cellulare, nonché un’importante esigenza di 

educazione terapeutica e supporto decisionale. Il progetto propone un percorso 

strutturato con il fine ultimo di migliorare le competenze del personale infermieristico 

nella gestione del paziente affetto da anemia falciforme, favorendo una maggiore 

consapevolezza rispetto alle opzioni terapeutiche attualmente disponibili e a quelle 

emergenti. Sebbene non sia stato possibile effettuare una vera e propria valutazione 

degli esiti del progetto, essendo questo concepito come proposta di miglioramento 

organizzativo e formativo, si auspica che esso possa rappresentare un modello di 

riferimento dal quale partire per avviare un percorso strutturato di formazione e per 

supportare, nel tempo, il processo di accreditamento necessario all’introduzione e alla 

gestione delle terapie avanzate nel contesto aziendale. In una cornice sanitaria in 

continua evoluzione, si può affermare che la formazione del personale infermieristico 

costituisce uno degli strumenti fondamentali per affrontare le nuove sfide poste dalla 

gestione della drepanocitosi e per migliorare la presa in carico dei pazienti affetti da 

questa patologia. 




