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Per donazioni a Fedemo

Conto Corrente Bancario:
IT 54 U 08487 30750 000140101650
Conto Corrente Postale: 94937000
Carta di Credito o Prepagata:
www.fedemo.it

5 per Mille

Codice Fiscale: 96325890588
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Per maggiori informazioni

Segreteria FedEmo
via Veratti 2 - 20155 Milano
tel 02 3300 4126

FedEmo

\/

Federazione
delle Associazioni

EMOFILICI

numero verde 800178937 con gli orari:
Martedi e mercoledi 10.00 - 15.00
giovedi 10.00 - 13.00 e 15.00 - 20.00
segreteria@fedemao.it
www.fedemo.it
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Dalla sua nascita collabora con 'Associazione Italiana dei
Centri Emofilia (A.l.C.E.), promuovendo la ricerca e
I'adozione di standard di assistenza omogenei su tutto il
territorio nazionale. E membro della World Federation of
Hemophilia (WFH) e dellEuropean Hemophilia Consortium
(EHC).

FedEmo nasce con l'intento di informare, promuovere,
educare e coordinare tutte le attivita volte al miglioramento
dell’'assistenza clinica e sociale degli emofilici in Italia;
stimolare e sostenere i Centri per lEmofilia; rappresentare
le istanze e i bisogni della comunita degli emodfilici italiani
dinanzi alle Istituzioni, sia a livello locale che nazionale;
promuovere attivita di informazione ai pazienti e diffondere
la conoscenza della malattia presso I'opinione pubblica.

Dal 1 giugno 2011, FedEmo & componente della Consulta
Tecnica Permanente per il Sistema Trasfusionale.

Dal 2013 & Associazione di Promozione Sociale (APS)
riconosciuta e inserita negli elenchi ministeriali.



Sa.Me.Da.® L.LF.E.®

Il bracciale che garantisce

una maggiore sicurezza agli emofilici
in caso di incidente

Finestra Rosa
la visione al femminile dell’emofilia

#FedEmo Sport

Le nuove frontiere dell’emofilia
nello sport

Tra gli altri progetti attivi:

Nell’emofilia, come in altre malattie rare, in caso di
emergenza/urgenza medica € fondamentale intervenire
con le cure adeguate nel minor tempo possibile.

Il bracciale Sa.Me.Da.® L.|.F.E.® (SafetyMedical
Database - Local Informed For Emergency) garantisce
l'identificazione della persona da parte del personale
sanitario e I'accesso ai suoi dati tramite computer,
smartphone* o tablet*, anche sul luogo dell'incidente e
in assenza di rete, indicando subito il tipo di patologia,
le terapie necessarie e come meglio comportarsi per le
operazioni di primo soccorso.

La sua I'utilita, in alcuni casi vitale, & evidente quando si
e costretti a rivolgersi a strutture e clinici che non hanno
competenze specifiche sulle malattie rare o quando si &
all’estero. | dati, infatti, sono disponibili anche in lingua
inglese e i colori e simboli del bracciale richiamano
allattenzione e al mondo medico e dellemergenza.
Sa.Me.Da. ® L.I.LF.E. ® , ampiamente testato nel mondo
dello sport, dalla Formula 1 a diverse federazioni
sportive motoristiche, oggi rappresenta un’ottima
soluzione per la gestione dellemergenza anche
nellemofilia, assicurando inoltre sicurezza
nellinserimento, nella custodia e nella fruizione dei dati
personali e clinici. E’ “la sicurezza sempre al polso”:
leggero, ipoallergenico, resistente all’acqua ed auto-
estinguente.

Questo progetto € I'evoluzione e integrazione di
precedenti attivita di FedEmo, quali SafeFactor e
Infusion F.I.R.S.T., aventi sempre l'obiettivo di
trasmettere ai medici del Pronto Soccorso I'importanza
e la necessita di trattare tempestivamente il paziente e
di consultare il Centro Emofilia di riferimento.
Testimonial d’eccezione, I'ex pilota di Formula 1 lvan
Capelli, oggi commentatore RAI.

*tramite adattatore hostusb

Finestra rosa vuole aprire a una visione del’Emofilia al
femminile, ai vissuti intimi e personali, allimmagine del
corpo, alla rappresentazione che le donne hanno di se
stesse come mogli o compagne, figlie, madri, sorelle.
Come? Creando gruppi e organizzando incontri con le
donne, per parlare e condividere le difficolta, le
emergenze del’Emofilico, evidenziando i bisogni, i
sentimenti, le emozioni che come donne facciamo fatica
ad esprimere.

Il silenzio dei vissuti delle donne, dovuto all’'urgenza delle
cure e attenzioni da prestare al’Emofilico, ha posto la
donna in un ruolo di servizio quasi obbligato. Dare voce
alla sfera femminile significa interrogarsi e riflettere sui
temi del servizio, dellaccudimento, dell'inadeguatezza,
ma anche di bisogni, di risorse e capacita, di valore
personale, di limiti e di scelte.

L’accudimento, la protezione del figlio, marito, padre o
fratello, possono diventare piu importanti del proprio
benessere e 'amore puo diventare troppo: € difficile
prendersi cura di sé, creare degli spazi per la propria
crescita. | problemi dei familiari sono piu importanti e
catturano tutta I'attenzione e I'energia vitale.

L'obiettivo del progetto & quello di acquisire
consapevolezza e scoprire la propria fragilita,
trasformandola in forza che permettera di avere una piu
chiara visione della realta e di conseguenza la capacita
di migliorare la propria vita. Nel gruppo si cerchera,
confrontandosi insieme, di rompere il silenzio e
l'isolamento, di creare e rafforzare una rete di rapporti
per confrontarsi e crescere, riscoprendo la propria forza,
ricostruendo la propria autostima e la propria fiducia in
se stesse.

Negli anni ottanta e novanta si riteneva che i pazienti
emofilici avrebbero peggiorato il loro stato muscolo-
scheletrico nel dedicarsi ad attivita sportive.
Recentemente alcune pubblicazioni scientifiche hanno
dimostrato come, grazie agli enormi benefici associati al
trattamento sostitutivo (profilassi), sia possibile, anzi
consigliabile, praticare uno sport sin dalla piu giovane
eta. L'aumento della massa muscolare, infatti,
garantisce una maggiore resistenza ai potenziali danni
articolari associati alla sedentarieta ed al’avanzamento
dell’eta.

L'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS), la
World Federation of Hemophilia (WFH) e I'Associazione
Italiana Centri Emofilia (AICE) raccomandano un piano
di trattamento personalizzato in base al tipo di sport,
allintensita dell’allenamento ed al calendario delle gare
per i pazienti emofilici che, in questo modo, possono
praticare sport anche a livello agonistico.

Nonostante tali evidenze ai pazienti emofilici molto
spesso l'attivita sportiva € a priori sconsigliata o
addirittura vietata. Questo atteggiamento protezionistico
puo creare disagi psicologici e sociali ai ragazzi, che si
sentono ingiustamente discriminati. E quindi necessario
portare a conoscenza gli organismi preposti sui benefici
delle attuali terapie con la collaborazione dei medici
specialisti in emofilia.

FedEmo ha registrato le esperienze di numerosi
bambini e ragazzi affetti da emofilia di grado di severita
grave che, praticando attivita pre-agonistica in
numerose discipline sportive, non hanno riscontrato
alcun problema legato alla disciplina stessa.

Il progetto si prefigge la stesura di linee di
raccomandazione per lo sport in emofilia su scala
nazionale ed aggrega alcuni importanti interessi della
comunita emofilica:

- accesso alla pratica sportiva agonistica e non per i
pazienti emofilici

-raggiungimento di un piu elevato stato di benessere
fisico

-raggiungimento di un piu elevato stato di benessere
psico-sociale.

Nel board del progetto sono presenti i rappresentanti
dell’Associazione lItaliana Centri Emofilia (AICE),
Medicina dello Sport, C.O.N.I. e Comitato Medico
Scientifico FedEmo.

Progetto Lazio — a supporto e con la collaborazione
dell’Associazione Emodfilici del Lazio (AEL).Sviluppo di
un progetto di ricerca clinica e assistenziale su base
regionale in grado di favorire il reclutamento e la
motivazione di giovani professionisti dotati di alta
professionalita e specializzazione nel campo delle
Malattie Emorragiche Congenite.

Accreditamento — con l'obiettivo di supportare la
produzione e condivisione di raccomandazioni/linee
guida a carattere organizzativo che permettano alle
Regioni di dotarsi di strumenti di programmazione,
organizzazione e controllo in grado di consentire
un’efficace risposta ai bisogni socio-sanitari della
comunita dei pazienti e delle loro famiglie, favorendo
l'integrazione sociale e riducendo I'impatto della
patologia e delle sue complicanze.

Vein — il superamento delle criticitd nel’accesso venoso
(stress, ematomi, difficolta in emergenza) tramite I'utilizzo
di dispositivi atti all'individuazione delle vene in tutte
quelle popolazioni particolarmente esposte a procedure
di venopuntura.

E altri, gia realizzati:

SafeFactor, volto ad informare i Pronto Soccorso
dell’emofilia e delle procedure; seguira nel 2016 una
seconda edizione aggiornata.

Marathon - far competere per la prima volta in una
maratona, quella di New York 2015, un gruppo di atleti
emofilici.




