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La Federazione delle Associazioni Emofilici
(FedEmo) & una Organizzazione Non Lucrativa '

di Utilita Sociale (ONLUS) che riunisce 33

associazioni locali che, sul territorio italiano,

tutelano i bisogni sociali e clinici di circa 8.800 Federazione
persone affette da disturbi congeniti della delle Associazioni
coagulazione e delle loro famiglie. Dalla sua
nascita collabora con I’Associazione ltaliana EMOFI LICI
dei Centri Emofilia (A.1.C.E.), promuovendo la

ricerca e I'adozione di standard di assistenza

omogenei su tutto il territorio nazionale.

Conto Corrente per la donazione libera:
IT54U 08487 30750 000140101650

5 per mille: codice fiscale 96325890588

Federazione delle Associazioni Emofilici

SEGRETERIE:

Milano

Via Veratti, 2 20155

Tel: +39 02 33.00.41.26
Fax: +39 02 8907.0809
Cell: +39 392.0224805
Email: segreteria@fedemo.it
Roma

Via Lorenzo il Magnifico 148, 00162
Cell: +39 392.0230858
Email: segreteria.presidenza@fedemo.it
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Emofilia: insieme facciamo rete!
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L'emofilia € una malattia genetica rara legata al
cromosoma X. Colpisce prevalentemente gli
uomini (XY) rispetto alle donne (XX).

E caratterizzata dalla carenza parziale o totale
nel sangue di una proteina (fattore VIII nell’Emo-
filia A e fattore IX nell’Emofilia B) necessaria per

la coagulazione.
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DNA - Di Nuovo Assieme

Sostegno multi-specialistico dei genitori e dei bambini per
affrontare insieme le sfide quotidiane e il percorso di cre-
scita. Obiettivi: (In)Formare una rete di figure di riferimento,
realizzare attivita sul territorio regionale, costituire gruppi di
lavoro multidisciplinari. Perché ogni paziente - bambino, adulto
e adolescente - impari a conoscere I'emofilia, ad accettarla e a
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Colpisce in media 1 persona su 10.000

e 400.000 in tutto il mondo.

Secondo il Registro Nazionale delle
Coagulopatie Congenite (2011), in Italia sono
circa 8.800 i pazienti affetti da emofilia e
Malattie Emorragiche Congenite (MEC).
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8% >> emofilia B: circa 700 pazienti
(di cui 281 di forma grave).
Incidenza: 1 caso ogni 30.000
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FACTOR
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Focus sulla sicurezza del paziente emofilico nelle situazioni di
emergenza, in particolare nei Pronto Soccorso.
Obiettivi: (In)Formare i professionisti, attivare un’organizzazione
e protocolli di gestione tali che ovunque sia garantita una
corretta presa in carico dell’urgenza. In collaborazione con la
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E— Societa Italiana Medicina Emergenza Urgenza (SIMEU) e la
C—— 1 Federazione ltaliana di Medicina di Emergenza Urgenza e
— delle Catastrofi (FIMEUC).
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Le associazioni in Italia

2.500 pazienti (di cui 120 di tipo 3
che ¢ la forma pil grave).

25% >> difetti di altri fattori della coagulazione
ed altre MEC.
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ACCREDITAMENTO CENTRI EMOFILIA

L'assistenza ai pazienti emofilici & uguale in tutte le
Regione d’ltalia? Esistono Linee Guida adeguate?
Gli obiettivi: Supportare la produzione di linee guida
per la programmazione regionale e per |'accredi-
tamento istituzionale dei Centri e Servizi per la
diagnosi e la cura delle Malattie Emorragiche
Congenite sul territorio nazionale. Per dotare
ogni Regione degli strumenti per un’efficace
risposta ai bisogni socio-sanitari della comunita
dei pazienti e delle loro famiglie.
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Progetto F.0.R.T.E

Formazione di Operatori della Riabilitazione specializzati nella
Terapia del paziente Emofilico. Nonostante le evidenze sull’op-
portunita di un’adeguata attivita fisica, in Italia manca una
vera e propria ‘cultura’ del movimento nel paziente emofilico.
Obiettivo: formare una nuova generazione di fisioterapisti,
ortopedici, fisiatri specializzati nel trattamento del paziente
emofilico. www.progettoforte.it
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Progetti regionali

La FedEmo sviluppa con le Associazioni locali progetti regionali
finalizzati a migliorare la qualita dell’assistenza.

Nel 2010 ha preso il via il Progetto Lazio, volto al reclutamento,
formazione e stabilizzazione dei giovani professionisti dei Centri
di cura della regione.
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Newsletter
http://fedemo.it

Si prega di compilare tutti i campi sottostanti in
stampatello ricevera via e-mail la conferma
dell’avvenuta iscrizione alla newsletter.




