1UoIZeID0SsY 9||9p
auoizeapa

Federazione
delle Associazioni

Codice Fiscale 96325890588




Attivita
Obiettivi
Partner

EMOFILICI

2020



Argoment

10
12
14
16
20
22
24
26
28
30
32
34
36
38
40
42
44

la Federazione delle Associazioni Emofilici
struttura, comitato giovani, Associazioni territoriali,
appuntamenti, comunicazione e website
progettualita, risorse, trasparenza

attivita Istituzionale, accordo MEC, equa riparazione
INPS

processo di Napoli, patenti, senzala C

Giornata Mondiale dellEmofilia - GME
SafeFactor 2.0

Fad Simeu

Sameda Life

Fisiocare 2.0

FedEmo Sport

Emoazione, Non solo PMA

EMuOviti

Zainetto - EMOpack

Vallelunga, Concorso il Treno

Scuola FedEmo

Partner

Aziende sostenitrici



FedEmo

Federazione delle Associazioni Emofilici

FedEmo & una Organizzazione Non Lucrativa di Utilita Sociale
(ONLUS), legalmente costituitasi nel 1996, sul solco della Fondazione
dell'Emofilia attiva a partire dagli anni '70. Dal 2013 FedEmo & anche
Associazione di Promozione Sociale (APS).

E' I'unico organismo nazionale che riunisce le 32 associazioni locali che,
sul territorio italiano, tutelano i bisogni sociali e clinici delle oltre 9.000
persone affette da disturbi congeniti della coagulazione e delle loro
famiglie.

Collabora con I'Associazione Italiana dei Centri Emofilia (A.I.C.E.), e
con la Fondazione Paracelso promuovendo la ricerca e I'adozione di
standard di assistenza omogenei su tutto il territorio nazionale.

E’ componente attivo della World Federation of Hemophilia (WFH), e
dell'European Haemophilia Consortium (EHC).

Ha sede legale a Roma, dove & presente anche l'ufficio di Presidenza; a
Milano € attiva la Segreteria operativa.
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FedEmo persegue gli obiettivi definiti dal proprio Statuto, tra cui:

« informare, educare, promuovere e coordinare tutte le attivita volte al
miglioramento dell’assistenza clinica e sociale degli emofilici in Italia e
al potenziamento della ricerca scientifica e della terapia genica nel
settore delle malattie della coagulazione;

+ stimolare e sostenere i Centri per 'Emofilia esistenti in ogni Regione
e contribuire al sorgere di servizi di emergenza emorragica piu
prossimi ai luoghi di domicilio dei pazienti;

* rappresentare le istanze e i bisogni della comunita degli emofilici
italiani dinanzi alle Istituzioni, sia a livello locale che nazionale e
sovranazionale, anche attraverso la partecipazione ai tavoli di lavoro
degli organismi tecnici delle stesse Istituzioni;

* promuovere attivita di counselling e informazione ai pazienti e
diffondere la conoscenza della malattia presso I'opinione pubblica.



Consiglio Direttivo

Organizzazione e struttura

FedEmo & guidata da un Consiglio Direttivo che viene eletto ogni tre
anni dall’assemblea delle associazioni territoriali aderenti.

Il Consiglio Direttivo si riunisce regolarmente per definire e
programmare le attivita istituzionali e i progetti da sviluppare, realizzati
grazie allo staff e a consulenti esterni. L'organizzazione per la
celebrazione della Giornata Mondiale del’Emofilia & centrale per lo
sviluppo di iniziative volte a coinvolgere le istituzioni e la politica.

Al Comitato Medico Scientifico € affidato il compito di promuovere la
comunicazione scientifica alla comunita dei pazienti emofilici, soprattutto
in relazione alla ricerca e alle novita in campo clinico.

I CMS costituisce, inoltre, uno strumento in grado di favorire il dialogo e
la comunicazione con I’Associazione dei Centri emofilia (AICE),
favorendo sinergie e iniziative comuni.

Comitato Giovani

Il Comitato Giovani di FedEmo ¢é costituito da ragazzi di eta compresa
trai 18 ed i 30 anni. La sua funzione & quella di favorire la
partecipazione all’attivita associativa da parte dei giovani, organizzando
e partecipando ad incontri formativi, manifestazioni e azioni di
promozione in collaborazione con FedEmo e le Associazioni territoriali.
Una rappresentanza del Comitato Giovani partecipa con regolarita ai
congressi di EHC e WFH.
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Associazioni

Associazioni territoriali

Attualmente sono 32 le associazioni territoriali che aderiscono a FedEmo,
che ha la funzione di raccordo, informazione e supporto in questa fase di
profondo rinnovamento sociale e normativo per le organizzazioni di
volontariato e a fornire proposte operative al Consiglio direttivo della
Federazione.

Appuntamenti e Comunicazione

FedEmo monitora tutti i congressi, gli incontri e gli appuntamenti che
coinvolgono la comunita degli emofilici, spesso partecipando direttamente
con i membri del Consiglio Direttivo. Per una maggiore coesione e
informazione la Federazione aggiorna quotidianamente il proprio sito, invia
periodicamente newsletter, comunicazioni ad hoc e mette a disposizione la
piattaforma PuntoE per lo scambio diretto e la condivisione di informazioni
tra associazioni. La pagina Facebook e Twitter di FedEmo Giovani
consentono una comunicazione immediata e meno formale, cosi come il
lancio di campagne di sensibilizzazione sulla patologia e di raccolta fondi.

Website
Il sito web di FedEmo viene costantemente aggiornato con le notizie e gl
appuntamenti di interesse per la comunita; presenta tutte le attivita in

essere e comprende una sezione di archivio che consente la ricerca e la
consultazione di documentazione e materiali relativi ad attivita pregresse.

9
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Progettualita

Sono numerose le idee e le progettualita che vengono vagliate ogni
anno dal Consiglio Direttivo, quasi sempre proposte che nascono dalle
esigenze delle associazioni territoriali, scelte per lo spessore in sé, ma
anche per l'interesse che generano su tutto il territorio nazionale.

Il Comitato Giovani & un’altra fonte primaria di suggerimenti e
prospettive.

Risorse

La gestione delle attivita avviene secondo correttezza etica e aderenza
alle normative, rispettando le recenti modifiche intervenute nella
legislazione che regola gli Enti del Terzo Settore.

Per maggiore condivisione e trasparenza, I'insieme delle attivita sono
riportate nel bilancio sociale e registrate contabilmente nel bilancio
consuntivo che regolarmente FedEmo pubblica sul proprio sito dopo
I'approvazione da parte del’Assemblea.

10

Trasparenza

L attivita della Federazione si differenzia in attivita istituzionale
propriamente intesa e in attivita progettuali, che coprono diverse aree
tematiche di interesse e azione. Solitamente € disponibile una finestra
temporale per la possibile adesione ai progetti da parte delle Aziende,
che sono invitate a partecipare e a sostenere specifiche attivita.
Laddove possibile, sono privilegiati i contributi non esclusivi.

Il carattere dei contributi provenienti dalle Aziende farmaceutiche fa
riferimento alle indicazioni del Codice deontologico Farmindustria e in
particolare alla sezione denominata “I rapporti tra le Aziende
Farmaceutiche e le Associazioni dei Pazienti”.

11



Attivita istituzionale

Allinterno dell’ambito istituzionale ricade tutta I'attivita strettamente
connessa ai compiti di rappresentanza della comunita emofilica italiana
nell’interlocuzione con le Istituzioni centrali e regionali, quella relativa al
consolidamento e al supporto della rete associativa nazionale, la
diffusione della conoscenza intorno alla malattia presso I'opinione
pubblica, nonché la partecipazione alla vita degli organismi nazionali e
sovranazionali di rappresentanza dei pazienti (WFH, EHC, UNIAMO).

Accordo MEC

Da anni FedEmo focalizza la propria attivita istituzionale sull’applicazione
delle linee di raccomandazione previste dall’Accordo sulle MEC del 14
marzo 2013. Obiettivo di tale attivita &€ quello di raggiungere standard
assistenziali omogenei su tutto il territorio nazionale. Dal 2018 la
Federazione insieme ad AICE ha istituito commissioni miste, di medici e
pazienti, per valutare il recepimento dell’accordo e le criticita rispetto alla
sua applicazione all'interno delle singole regioni. Per tale ragione in
questi anni FedEmo ha promosso presso il Ministero della Salute una
attivita piu puntuale nelle singole Regioni per accertare il grado di
recepimento e I'attuazione territoriale dell’Accordo MEC. E stata inoltre
richiesta l'istituzione di un tavolo tecnico con la partecipazione dell’lstituto

Superiore di Sanita, AICE e Regioni per valutare congiuntamente i percorsi
da intraprendere al fine di addivenire a un’applicazione effettiva ed uniforme

delle misure previste dall’Accordo.
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L. 210/92 ed Equa riparazione

Costante nel corso degli anni & stato I'impegno della Federazione per
garantire un equo ristoro a tutti i pazienti contagiati da virus di HIV e
HCV negli anni ‘80 e ‘90. Diverse sono state le audizioni con il Ministero
della Salute e gli esponenti politici. Alla luce del piano programmatico
2019 presentato dal Ministero della Salute, in cui si accennava
all’eventuale possibilita di futuri interventi di revisione della legge,
FedEmo ha sollecitato e ottenuto incontri con il Ministero e con i
componenti delle Commissioni Salute e Affari Sociali di Camera e
Senato per chiarimenti al riguardo.

La Federazione ha conseguentemente interloquito con il Capo della
Segreteria tecnica del Ministro della Salute e col presidente della XIl|
Commissione del Senato dai quali ha ricevuto rassicurazioni
sull'intenzione di non mettere mano alla L. 210 nell’arco delllanno 2019.
Sull’argomento FedEmo ha proposto un’interrogazione parlamentare,
promossa eventualmente anche in sinergia con le altre Associazioni di
danneggiati, quale strumento per ottenere un pronunciamento pubblico
e ufficiale da parte delle forze di governo in tal senso.

Sul fronte Equa riparazione, FedEmo ha incontrato piu volte la
Direzione generale della vigilanza sugli enti e della sicurezza delle cure
del Ministero della Salute, per sollecitare la valutazione delle domande
di equa riparazione e di risarcimento nonché la liquidazione delle
pratiche ancora inevase entro la fine del 2019.

13
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INPS

Un’importante iniziativa & stata avviata con 'INPS per ottenere
'adozione di linee guida dedicate alle persone con emofilia, al fine di
rendere equanimamente accessibili, ove in possesso dei requisiti
necessari, il riconoscimento delle indennita di frequenza, dei benefici
della L.104/92 e delle agevolazioni IVA. Lattivita € ancora in corso e
prevede l'attivazione di una fase preliminare, in una o piu regioni,
finalizzata ad evitare disparita di trattamenti in presenza di situazioni
simili anche per scongiurare possibili ricorsi.

14
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Le gare di approvvigionamento farmaci e il tema dell’equivalenza
terapeutica

Recentemente la Federazione ha affrontato la problematica relativa ad
alcune gare regionali per 'approvvigionamento dei farmaci per 'emofilia,
ove si € concretizzato il rischio di vedere limitato I'accesso a tutte le
terapie disponibili in ragione di presunti risparmi, basati sul presupposto
di un’opinabile principio di equivalenza terapeutica tra tutte le terapie
disponibili. FedEmo sull’argomento ha coinvolto AICE con cui ha
interpellato AIFA per un pronunciamento tecnico sulla presunta
equivalenza terapeutica dei diversi fattori VIII ricombinanti.

Dopo varie richieste di audizione - congiuntamente ad AICE - dinanzi
alla Commissione Tecnico Scientifica di AIFA, al fine di esporre il punto
di vista di clinici e pazienti sul tema e rendere esplicita la richiesta di
salvaguardia della personalizzazione del trattamento, in assenza di
adeguato riscontro la Federazione € intervenuta in giudizio contro
I'affermazione di un principio di equivalenza terapeutica tra fattori della
coagulazione per la cura di emofilia A e B.

Persistendo il silenzio da parte di AIFA sul’argomento FedEmo continua
nel frattempo a rimanere vigile e a monitorare lo sviluppo della
situazione, in accordo con AICE.

15



Processo di Napoli

Nel 2014 FedEmo si é costituita parte civile nel processo penale presso
il Tribunale di Napoli a seguito dei contagi da HIV e HCV contratti dagli
emofilici tra gli anni ‘80 e ‘90. La sentenza di assoluzione con formula
piena degli imputati emessa dal Tribunale di Napoli nel 2019 non ha
fatto venir meno l'intento per cui FedEmo si era originariamente
costituita: “vedere riconosciuti i responsabili del contagio”. FedEmo ha
pertanto deciso di richiedere la costituzione di una Commissione
parlamentare d’inchiesta per provare a fare chiarezza su quella triste
pagina di storia della nostra Repubblica.

Patenti

Dal 6 ottobre 2017 I'emofilia non & piu inclusa tra le malattie invalidanti
che precludono il rilascio o il rinnovo della patente di guida.

Questo importante risultato & stato raggiunto dopo anni di attivita
istituzionale da parte della federazione, che ha coinvolto vari Ministeri e
Commissioni tecniche ministeriali per apportare le necessarie modifiche
al regolamento di esecuzione ed attuazione del Codice della Strada, ove
era riportato un divieto generico e ormai estemporaneo rispetto ai
progressi scientifici che hanno migliorato la diagnosi e la cura delle
persone con emofilia.

16
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Partita come campagna informativa nazionale sull’epatite promossa da 6
Associazioni di persone e pazienti a vario titolo interessate alla
problematica, I'iniziativa si & poi strutturata in un vero e proprio network
associativo con la finalita di richiedere I'accesso alle nuove terapie per
tutte le persone con HCV. E stata inizialmente prodotta una brochure
informativa comune sull'infezione, diffusa in oltre 3.000 farmacie italiane
e declinata in versioni personalizzate destinate alle comunita
rappresentate dalle 6 Associazioni del network, con I'obiettivo di fornire
un’ampia informazione sull’infezione e contestualmente accreditare le
Associazioni della rete presso le Istituzioni di riferimento.
Successivamente, la rete ha stabilito contatti diretti con ’Agenzia ltaliana
del Farmaco (AIFA), incontrando I'allora Direttore Generale, Melazzini e
inoltrando la richiesta di estensione dei criteri di accesso alle terapie, a
partire dalla presenza di co infezione da HIV e di comorbilita.

FedEmo ha proseguito gli incontri con la Presidenza di AIFA
direttamente coinvolgendo anche AICE riuscendo ad ottenere nel 2018
l'introduzione da parte di AIFA di un nuovo e specifico criterio di accesso
alle terapie che garantisce la possibilita di trattamento con le nuove
terapie per la cura dell’epatite C per tutti i soggetti coagulopatici.
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Ministero della Solute
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L’evento celebrativo della Giornata Mondiale del’lEmofilia (GME)
costituisce da sempre il momento istituzionale di maggior rilievo per
FedEmo e per l'intera comunita emofilica.

@
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Il convegno che tradizionalmente FedEmo organizza in prossimita della
ricorrenza del 17 aprile consente di dare ampia visibilita alla malattia
presso I'opinione pubblica attraverso una comunicazione mirata
collegata al topic della giornata: accesso alle terapie innovative,
percorsi informati per la gestione in caso di emergenza nei pronto .
soccorso, omogeneita nell’erogazione delle cure e nell’applicazione dei . 4r <3 & @
modelli assistenziali, rientrano tra i tanti temi toccati nelle ultime
edizioni.

1005
EMOFILIA

La GME & inoltre occasione per coinvolgere, intessere e consolidare i R bl e e e NI

rapporti con gli stakeholder della Federazione, in particolare con i
dicasteri di specifico interesse, i decisori politici, gli amministratori

. . 1 H o TF - . XIII Giomata Mondiale dell’Emofilia
centrali e regionali, i clinici e I'industria. : oe i

Roma, Lunedi 10 Aprile 2017
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SafeFactor 2.0

Vademecum di Pronto Soccorso

Nella situazione ideale, in caso di emergenza, il paziente emofilico si
reca al Pronto Soccorso del centro di riferimento, ma, quando questo
non € possibile, deve poter trovare ovunque standard minimi di
assistenza per evitare complicazioni.

Poiché non si pud avere, in ogni Pronto Soccorso, personale esperto in
malattie della coagulazione, soprattutto quando si tratta di malattie rare,
si possono adottare un'organizzazione e protocolli di gestione tali che
ovunque sia garantita una corretta presa in carico dell'urgenza.

FedEmo per questo motivo diffonde il vademecum realizzato in
collaborazione con AICE, SIMEU e SIMEUP, revisionandolo
periodicamente.

L'edizione attuale, realizzata a fine 2019, & stata completamente
aggiornata: dai trattamenti consigliati nelle varie situazioni d’emergenza
considerando anche i nuovi farmaci e le recenti linee guida AICE, alla
lista dei farmaci, ai riferimenti dei Centri Emofilia.

Si attendono modifiche alle indicazioni registrate per alcuni prodotti per
procedere, a breve, a un ulteriore aggiornamento.

22
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{'urgenza

nel

SafeFactor é stato progettato per
essere principalmente veicolato
su supporti informatici, per essere
scaricato o visualizzato
velocemente sui vari device che
quotidianamente tutti utilizzano.

Per diffonderne i contenuti
FedEmo promuove inoltre corsi di
formazione per il personale del
Pronto Soccorso.
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Fad Simeu

Il corso online per la gestione del paziente emofilico in emergenza

Fad Simeu ¢ il corso online per la gestione del paziente emofilico in
emergenza.

Nel continuo lavoro di stimolo e interazione di FedEmo con tutti gli
stakeholder, la collaborazione con AICE, SIMEU e SIMEUP viene
ribadita nella produzione di un corso online sulla piattaforma web di
SIMEU: un board d’eccezione composto da specialisti ematologi e della
medicina d’urgenza trova una splendida sintesi e condivisione delle
competenze per formare il personale di Pronto Soccorso con un corso
ECM, che si rivolge ad un’ampia platea di medici e infermieri.
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Il corso, che in due anni é gia alla seconda edizione, vuole fornire le
conoscenze per gestire al meglio i pazienti con malattie emorragiche
congenite e in particolare con emofilia.

| discenti possono cosi apprendere la classificazione e i meccanismi alla
base delle varie patologie, apprendere le problematiche cliniche piu
frequenti, conoscere le terapie possibili e necessarie, valutare le
modalita diagnostiche e le tempistiche.

Inoltre possono apprendere la corretta gestione del triage in questi
pazienti, approfondire le problematiche connesse alla prescrizione di
terapia analgesica e infine approfondire gli aspetti medico-legali.
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Sameda life 4

Le cure adeguate nel minor tempo possibile.

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.I.F.E.® (Safety Medica Database - Local
Infomed 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 € costretti a
rivolgersi a strutture e cliniche 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
all'attenzione e al mondo medico e dell'emergenza.

SAMEDA Life & "la sicurezza sempre al polso": leggero, ipoallergenico,
resistente all'acqua ed autoestinguente. Ampiamente testata nel mondo
dello sport, dalla Formula1 a diverse federazioni sportive motoristiche,
oggi rappresenta un'ottima soluzione per la gestione dell'emergenza
anche nell'emofilia, assicurando inoltre la sicurezza nell'inserimento dei
dati personali e clinici, la custodia e fruizione degli stessi, in perfetta
osservanza dei dettami richiesti dal recente aggiornamento della
normativa sulla privacy.

26

SAMEDA Life é 'evoluzione e integrazione di progetti e iniziative di
FedEmo, quali SafeFactor e Infusion F.I.R.S.T., aventi sempre |'obiettivo
di trasmettere ai medici e al personale del Pronto Soccorso I'importanza
e la necessita di trattare tempestivamente il paziente e di consultare il
Centro Emofilia di riferimento.

FedEmo continua la raccolta fondi, destinata ad attivare I'utilizzo del
dispositivo presso numerosi Centri Emofilia, con testimonial d’eccezione
I'ex pilota di Formula1 Ivan Capelli.
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Fisiocare 2.0

La fisioterapia come prevenzione

E’ un progetto che riprende ed implementa quanto & stato gia realizzato
in fasi precedenti, sostenendo I'erogazione di prestazioni fisioterapiche,
in particolare preventive, rivolte ai pazienti emofilici, e mantenendo
approccio, valutazioni e terapie condivise tra i vari Centri coinvolti, in
modo da poter contare su una base numerica di pazienti trattati
sufficientemente ampia e in grado di fornire indicazioni utili per future
implementazioni del modello proposto, in particolare nel sistema
pubblico. Al momento, infatti, il sistema pubblico eroga servizi
fisioterapici esclusivamente in caso di urgenza o per la gestione post-
chirurgica, trascurando di valutare la grande importanza dei trattamenti
ip chiave preventiva e, tantomeno, di provvedere ad autorizzarli.

E infatti da tempo scientificamente dimostrata la validita preventiva e di
mantenimento di un’efficace fisioterapia specificatamente rivolta ai

pazienti emofilici o con disordini congeniti della coagulazione che, come
€ noto, costituiscono una classe di pazienti naturalmente incline a
sviluppare problematiche di tipo ortopedico e posturale. Cosi come &
universalmente riconosciuto che una muscolatura efficiente, I'abitudine al
movimento e I'esercizio costante e controllato costituiscano elementi
fondamentali per ridurre I'insorgenza di emorragie e di rischi per le
articolazioni, quindi per mantenere una buona qualita di vita.

Una serie di trattamenti individuali e personalizzati mette i partecipanti in
condizione di affrontare un ciclo di sedute collettive in palestra, non
soltanto a fini prettamente riabilitativi, ma anche per educare all’esercizio
quotidiano, particolarmente mirato agli arti piu deboli o compromessi, per
una complessiva consapevolezza e una maggiore autonomia.

La seconda edizione del progetto € ripartita dai Centri di Bari, Bologna e
Torino nel 2016,cui si € aggiunta Firenze nel 2017, grazie alla
collaborazione di professionisti formati nel’ambito del progetto
F.O.R.T.E.. Un secondo modulo é stato realizzato nel 2019, mentre a
Bologna sono stati avviati percorsi sperimentali in collaborazione con
I'lstituto Ortopedico Rizzoli e il Dipartimento di Scienze Motorie.

Il progetto ha come ulteriore obiettivo stimolare le Associazioni locali, che
vengono direttamente coinvolte nelle varie fasi di realizzazione, affinché
riportino I'attenzione delle proprie Istituzioni regionali e delle Direzioni
Sanitarie su un aspetto fondamentale, ma trascurato, dell’assistenza agli
emofilici.
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#HFedEmoSport

Le nuove frontiere dell’emofilia nello sport

Negli ultimi venti anni diversi studi hanno evidenziato i benefici prodotti
dall’attivita fisica e dalla pratica sportiva nelle persone con emofilia, in
termini di condizioni fisiche, psichiche, ma anche di aumento
dell’autostima e della partecipazione sociale, mentre al contempo si
riducono i rischi di patologie cardiovascolari e anche la frequenza
emorragica.

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, all'intensita dell’allenamento ed al calendario delle gare per i
pazienti emofilici che, in questo modo, possono praticare sport anche a
livello agonistico.
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Nonostante tali evidenze, ai pazienti emofilici molto spesso l'attivita
sportiva viene sconsigliata e, in alcuni casi, addirittura vietata. Questo
atteggiamento protezionistico pud creare disagi psicologici e sociali alle
persone, facendole apparire ingiustamente discriminate.

Obiettivi del progetto sono la stesura di linee di indirizzo per lo sport in
emofilia su scala nazionale, portare alla conoscenza degli organismi
preposti i benefici delle attuali terapie e precisare 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
Italiana Centri Emofilia (AICE), Federazione Medico Sportiva ltaliana

(FMSI), Istituto di Medicina e Scienza dello Sport "A. Venerando" e
Comitato Medico Scientifico di FedEmao.

J{ FedEMoSPORT
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Emoazione

Priorita in 4 punti

EmoAzione & un progetto con finalita istituzionali che si propone di
operare su 4 punti principali, per rispondere ai bisogni insoddisfatti dei
pazienti favorendo un'ottimizzazione del sistema Emofilia in senso
globale. | 4 punti individuati come priorita e intorno ai quali si sviluppano
le varie fasi del progetto sono:

- Garantire I'accesso a percorsi personalizzati di assistenza sanitaria,
implementando i Piani Diagnostico-Terapeutici Assistenziali (PDTA) e
consentendo I'accesso a cure domiciliari e multidisciplinari e a farmaci e
tecnologie innovativi. A tal fine € necessario il potenziamento della
rappresentanza dei pazienti e degli operatori sanitari specializzati nelle
sedi istituzionali, centrali e locali.

- Garantire percorsi personalizzati di integrazione sociale, aumentando
l'interazione tra medici, associazioni di pazienti e istituzioni sanitarie e
sociali.

- Offrire informazioni, diagnosi e assistenza specialistica adeguata alle
persone con emofilia e alle loro famiglie. Per questo € necessario
promuovere una migliore organizzazione dei Centri Emofilia su tutto il
territorio nazionale, perché possano offrire un’assistenza specialistica e
multidisciplinare, con medici e infermieri specializzati, ma anche
psicologi, ortopedici ed esperti di laboratorio.

- Assicurare un’adeguata attivita di ricerca nel campo dell’emofilia, oggi
frenata da una considerevole dispersione dal punto di vista geografico,
cronologico e degli ambiti di studio. Potrebbe contribuire
significativamente ad affrontare questo problema I'implementazione del
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Registro Nazionale Coagulopatie Congenite (RNCC) istituito presso
I'lstituto Superiore di Sanita con la finalita di eseguire un’adeguata
programmazione sanitaria e promuovere la ricerca scientifica in ambito
medico, biomedico ed epidemiologico.

Il progetto e le sue finalita sono stati presentati in AGENAS ove da
mesi, insieme ad AICE, |la Federazione sta lavorando per individuare
tutti i passaggi dell’Accordo che necessitano di essere integrati e
rinnovati al fine di poterlo rendere esecutivo, salvaguardando le reti
MEC oggi esistenti. Il progetto dovrebbe terminare con la sottoposizione
alla Conferenza Stato-Regioni dei punti revisionati e attualizzati
dell’Accordo, per la ratifica propedeutica alla sua attuazione.

Non solo PMA

Il progetto ricade nell’ambito del sostegno sociale e si rivolge alle
famiglie, alle donne portatrici e alle coppie in procinto di intraprendere
un percorso di procreazione. La comunita emofilica nelle sue due
componenti, quella sostanzialmente maschile dei pazienti e quella
femminile delle portatrici, si &€ dovuta costantemente confrontare con le
problematiche legate alla genitorialita. Da un lato, gran parte dei
pazienti emofilici sono stati oggetto nei decenni passati di infezioni virali
trasmissibili (HIV e HCV) che hanno di fatto reso estremamente
complicata a molti di loro la possibilita di avere figli sani, dall’altro per le
donne portatrici si € sempre posto il problema della possibile
trasmissione dell’emofilia attraverso una gravidanza.

L’attivazione di un progetto volto a supportare le coppie e i singoli,
uomini o donne, per avere accesso a tutte le informazioni utili e
necessarie per progettare e realizzare in sicurezza una futura paternita
o maternita risulta pertanto un’esigenza particolarmente sentita dalla
nostra comunita. In sostanza, il progetto vuole assicurare informazione
e supporto alle coppie sull’accesso all’indagine genetica preimpianto e
sulla procreazione medicalmente assistita.
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EMuOwiti!

Emofilia e welfare

Il progetto ricade nell’ambito del potenziamento associativo ed &
finalizzato a rilanciare la partecipazione all’azione associativa di tutti i
soggetti interessati al welfare in emofilia: pazienti, caregivers, familiari e
partners, amici etc., all'interno delle proprie realta territoriali.

A partire dagli anni ’70 si sono costituite diverse associazioni territoriali
con l'obiettivo comune di rispondere alle necessita dei pazienti emofilici
e di tutelare i loro interessi anche di fronte alle istituzioni.

L'avvento dei nuovi farmaci e la diffusione della profilassi hanno
apportato enormi benefici alla salute dei pazienti. Questo miglioramento
della qualita della vita per le persone con emofilia, unitamente al
progredire delle risorse tecnologiche disponibili, ha perd generato un
progressivo allontanamento dei pazienti dalle rispettive associazioni di
appartenenza. Tuttavia l'attivita svolta dalle associazioni a livello locale
e nazionale ¢ di vitale importanza e consentira ai cittadini di essere
parte attiva e propositiva nelle scelte gestionali e politiche a livello
sanitario. La spesa sanitaria € la voce piu importante nei bilanci
regionali e per questo motivo gode di particolare interesse e studio da
parte delle istituzioni. Le associazioni territoriali rappresentano per le
persone aventi malattie emorragiche congenite il metodo piu efficace e
costruttivo per rispondere alle proprie necessita.

Con questo progetto FedEmo intende migliorare la collaborazione e la
coesione tra le associazioni locali, rispondere al bisogno di operare un
riavvicinamento, fornire nuovo collante alla comunita e, al contempo,
creare una fattiva collaborazione tra le generazioni.
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Gli obiettivi del progetto

Incrementare la partecipazione delle persone con emofilia e delle loro
famiglie alla vita associativa locale.

Aumentare la coesione all’interno delle associazioni locali.

Creare una rete di collaborazione tra le associazioni territoriali di macro
aree regionali.

Favorire lo scambio comunicativo tra le Associazioni locali e FedEmo.

Valorizzare significato e importanza di una partecipazione continua ed
attiva all’interno della vita associativa.

2

2

3
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=
=
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Zainetto
EmoPack

Un’idea fresca!

Da un’idea scaturita dai ragazzi del Comitato Giovani di FedEmo,
questo progetto consiste nella progettazione e creazione di un prototipo
di zainetto refrigerato che possa essere utilizzato per il trasporto in
sicurezza dei farmaci necessari al trattamento di un soggetto con
emofilia, favorendo la mobilita e I'attivita sociale dei pazienti e
implementando in tal modo la loro qualita di vita.

Dal momento che molti dei farmaci attualmente utilizzati dai pazienti
richiedono una conservazione entro determinati limiti di temperatura, a
prescindere dalle condizioni esterne, poter disporre di un dispositivo in
grado di adempiere a questa funzione consentendo al contempo liberta
di movimento e una facile trasportabilita € un’esigenza particolarmente
sentita da parte di molti pazienti. Ancor piu da parte dei pazienti giovani,
maggiormente dinamici e spesso limitati da questo aspetto negli
spostamenti della loro attivita quotidiana (viaggi di studio, turismo etc.).

Le borse termiche che normalmente vengono oggi utilizzate in caso di
mobilita non sono infatti lo strumento appropriato offrendo una limitata
autonomia e obbligando ad avere sempre disponibile un congelatore in
cui collocare preventivamente i materiali refrigeranti.
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Uno zainetto, che sia accattivante nel look ed esternamente simile ai
diversi modelli ampiamente utilizzati dai giovani, ma refrigerato
rappresenterebbe la soluzione ideale, facilitando uno stile di vita piu
autonomo e diminuendo anche il rischio di stigma che il fatto di dover
portare con sé una borsa termica per medicinali facilmente identificabile
potrebbe comportare.

Il dispositivo, in fase di sviluppo, potra inoltre trovare facilmente
applicazione anche in altre aree di patologia, laddove vi sia la necessita
di mantenere controllata la temperatura di farmaci o altro, cosi come
avviene per 'emofilia.
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Iniziative realizzate

Vallelunga

Accanto alle tante iniziative che ricorrono annualmente e a progetti che
si sviluppano nell’arco di pit anni, hanno trovato posto in passato - e lo
avranno anche in futuro - attivita giornaliere organizzate con obiettivi
specifici. Tra le piu gradite e inusuali certamente il corso di guida sicura
organizzato grazie al fondamentale supporto di lvan Capelli, ex-pilota di
Formula 1 presso il circuito ACI di Vallelunga: dopo un corso teorico i
partecipanti hanno provato 'emozione di guidare sicuri. Cinture ben
allacciate ed assistiti da istruttori esperti, hanno riprodotto nella
massima sicurezza alcune situazioni di pericolo: dall’acquaplanning alla
guida in condizioni di scarsa aderenza, dal sottosterzo al sovrasterzo,
fino a muri d’acqua a simulare ostacoli improvvisi. La giornata ha
riscosso un forte gradimento da parte di tutti i partecipanti al punto di
indurre alcune Associazioni a replicarla anche a livello territoriale.
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Concorso “ll Treno”

FedEmo & stata selezionata da ING Bank Italia e Ferrovie dello Stato
Italiane SpA quale partner per il concorso di disegno “ll Treno” rivolto ai
bambini emofilici in eta scolastica e ai loro familiari, amici e compagni di
scuola.

Hanno partecipato scolaresche da tutta Italia, sbizzarrendosi in
realizzazioni realistiche, fantasiose ed in alcuni casi addirittura
futuristiche, ma tutte personali ed incisive nelle rappresentazioni.
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Iniziative realizzate

Diverse poi le giornate dedicate alla sensibilizzazione di associati e
operatori clinici, spesso con il coinvolgimento delle istituzioni, la
redazione di opuscoli, il supporto di giornate “Open days” dedicate, in
particolare a livello regionale, o la realizzazione di campagne periodiche
0 mirate.

Scuola FedEmo

Il progetto che ha ricevuto piu like & Scuola nazionale di formazione
FedEmo: nata da un’idea del Comitato Giovani e organizzata in
collaborazione con la Fondazione Campus di Lucca con il chiaro
obiettivo di accrescere la conoscenza della realta FedEmo e dei modi
con cui i pazienti possono tutelare i propri interessi, nonché favorire
I'efficacia dell’azione federale e accrescere il patrimonio di competenze
economico-sociali, relazionali e manageriali dei partecipanti.

Con moduli formativi annuali, e per tre anni, si sono affrontati molteplici
temi: articolazione, organizzazione e funzionamento delle associazioni
di pazienti (con particolare riferimento al mondo dell’emdfilia); ruolo del
paziente nella societa contemporanea; competenze necessarie a
partecipare attivamente alla vita associativa e a governare realta non
profit.

Analizzando la figura del paziente nel contesto sociale contemporaneo,
si & voluto offrire un quadro sui meccanismi politici, il contesto
istituzionale e giuridico in relazione ai quali si inseriscono le attivita
economiche e di volontariato, formando cosi oltre trenta ragazzi,
impegnati ora a rinnovare le varie associazioni locali secondo criteri piu
attuali.
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Partner

' \
‘/A | CE @Fondazione Paracelso

Associazione Italiana Per 'emofilia e patologie affini
Centri Emofilia

FedEmo si muove in uno scenario dinamico e composito, sempre grazie
all’aiuto e alla collaborazione di Societa Scientifiche, Fondazioni e
Aziende.

Allo storico e naturale legame con AICE - Associazione Italiana Centri
Emofilia, al centro di collaborazioni in tanti progetti, si sono affiancate

nel tempo le sensibilita di SIMEU e SIMEUP con le loro grandi reti di

associati.
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SIMEUP

Il dialogo e il confronto con altre entita associative e fondazioni operanti
nel sociale permettono di rapportarsi meglio con quel coacervo di
necessita, interessi e speranze che costituiscono il mondo dell’emofilia.

Si sono affrontati temi importanti e realizzate sinergie con organi
internazionali quali WFH e EHC, con Fondazione Paracelso, con
Fondazione Telethon e Fondazione Campus, ma anche con Enti
pubblici e privati.
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Le partnership attive nel 2020

Le attivita progettuali di FedEmo sono realizzabili grazie ai contributi di
Privati e Aziende Sostenitrici. Il carattere dei contributi provenienti dalle

B

A
BAYER

E

R

SafeFactor 2.0
SaMEDa
#FedEmoSport

GME
Implementazione sito

Ffizeg

Fisiocare 2.0

Non solo PMA
EMuOviti

GME
Implementazione sito
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CSL Behring

Biotherapies for Life™

#FedEmoSport
GME

Implementazione sito

SaMeDa

EmoAzione

Punto E

GME
Implementazione sito

Aziende sostenitrici @

Aziende, in particolare farmaceutiche, rispetta le indicazioni del Codice

Deontologico Farmindustria.

KEDRION

BIOPHARMA

Scuola FedEmo
GME

Implementazione sito

@Ssobl

rare strength

SaMeDa
#FedEmoSport
EmoPack

GME
Implementazione sito

5 ®
novo nordisk

#FedEmoSport
GME

Implementazione sito

EMuOviti
GME

Sono indicate solo le attivita progettuali riportate in questo opuscolo.
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Note

Finito di stampare a luglio 2020 con il contributo non condizionato di
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