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FedEmo
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Federazione delle Associazioni Emofilici

FedEmo € una Organizzazione Non Lucrativa di Utilita Sociale
(ONLUS), legalmente costituitasi nel 1996, sul solco della
Fondazione delllEmofilia attiva a partire dagli anni '70.

E' l'unico organismo nazionale che riunisce le 31 associazioni locali
che, sul territorio italiano, tutelano i bisogni sociali e clinici delle
oltre 11.000 persone affette da disturbi congeniti della
coagulazione e delle loro famiglie.

Collabora con I'Associazione ltaliana dei Centri Emofilia (A.l.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 della Sezione tecnica per il sistema trasfusionale e
della Sezione del volontariato per la lotta contro I'AIDS all'interno
del Comitato Tecnico Sanitario del Ministero della Salute.

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

Ha sede legale a Roma, dove é presente anche I'ufficio di
Presidenza; a Milano € attiva la Segreteria operativa.

numero verde Fedemo
800178937

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.
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Organizzazione e struttura

FedEmo é guidata da un Consiglio Direttivo eletto ogni tre anni
dall’assemblea delle associazioni territoriali aderenti. I| 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 dellEmofilia & centrale per lo sviluppo di iniziative volte a
interessare le istituzioni e i politici.

All'Organo di Controllo, composto da tre membri, sono affidati i compiti
di vigilare sull'osserva ella legge e dello statuto, sul rispetto dei
principi di corretta ¢ ione e sull'adeguatezza dell'assetto
organizzativo, an ntabile della Federazione.

Il Comitato Me promuove la comunicazione
scientifica a ilici, soprattutto relativi a
ricerca e e lo strumento che

ei Direttori dei

Associazioni territoriali

FedEmo, oltre a rappresentare le Associazioni territoriali dinanzi le Istituzioni
e a svolgere un ruolo di coordinamento nazionale, fornisce consulenza e
supporto in tempi di profondo rinnovamento sociale e normativo per tutte le
organizzazioni di volontariato come l'attuale.

Annualmente le associazioni aderenti sono chiamate ad approvare il bilancio
e fornire proposte sull’attivita da svolgeré;-ﬁgl Direttivo della Federazione.

Progettualita

Sono numerose le idee e le progettuali
anno dal Consiglio Direttivo, quasi
esigenze delle associazioni terri
intraprendere vengono ope ficativita e
valenza delle tematiche
ricadute sull’inte

no vagliate ogni




Appuntamenti e Comunicazione

FedEmo monitora tutti i congressi, gli incontri ed 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
newsletter e comunicazioni ad hoc e mette a disposizione la piattaforma
PuntoE per scambiare e condividere informazioni tra associazioni. La
pagina Facebook di FedEmo Giovani e I'account di Twitter consentono una
comunicazione immediata e meno formale tra associati ed interessati, ed il
lancio di campagne di sensibilizzazione sulla patologia o di raccolta fondi.

Website

Il sito web di FedEmo viene costantemente aggiornato con le notizie e gli
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 trascorse.

In”formazione”

FedEmo ha deciso di accrescere la competenza dei propri membri: tra il
2021 e il 2022 alcuni di loro hanno frequentato il master universitario
ALTEMS in Patient Advocacy Management, acquisendo competenze
fondamentali nella programmazione e nell'HTA - Health Tecnology
Assessment - per poter partecipare a pieno titolo ai lavori di tavoli tecnici
regionali e nazionali, e contribuire alla creazione dei PDTA.

10

Il corso EUPATI, di libero accesso, ha permesso di approfondire
conoscenze specifiche sugli studi clinici e sull'iter di approvazione dei
farmaci, consentendo un ulteriore accreditamento di FedEmo presso il
Ministero della Salute e AIFA, oltre a favorire, di rimando, una maggiore
conoscenza della patologia e della federazione in ambito istituzionale.

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 e registrate contabilmente nel bilancio consuntivo che
regolarmente FedEmo pubblica sul proprio sito dopo I'approvazione da
parte dellAssemblea.

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”. 1



Attivita istituzionale

All'interno 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).
Obiettivo di FedEmo € assicurare standard assistenziali omogenei su
tutto il territorio nazionale. A tale fine, si € fatta promotrice dell’Accordo
sulle MEC del 14 marzo 2013 e da allora ad oggi € impegnata a
promuoverne le linee di raccomandazione, chiedendo al Ministero della
Salute una attivita piu puntuale nelle singole Regioni per accertarne il
grado di recepimento e I'attuazione territoriale. In questo momento di
valutazione e cambiamento, in ragione dell'introduzione del PNRR, del
Testo Unico sulle Malattie Rare e del DECRETO 23 maggio 2022 , n.
77 «Regolamento recante la definizione di modelli e standard per lo
sviluppo dell’assistenza territoriale nel Servizio sanitario nazionale», che
pone le basi per una redistribuzione e riorganizzazione di molte attivita,
e quindi delle risorse, sul territorio, FedEmo ha richiesto di poter
partecipare al Comitato Nazionale Malattie Rare e di venire consultata in
merito alla stesura del Piano Nazionale Malattie Rare e in AIFA.

In occasione della Giornata Mondiale del’Emofilia 2022 FedEmo ha
proposto una bozza di testo di decreto attuativa volto a salvaguardare le
competenze e specificita dei Centri Emofilia.
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L. 210/92 ed Equa riparazione

FedEmo mantiene il proprio impegno 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 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 XII Commissione del Senato dai quali ha ricevuto
rassicurazioni sull'intenzione di non modificare la Legge 210.
Sull'argomento, rimasto da allora in sospeso, FedEmo ha prospettato la
presentazione di 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, volto a evitare che la questione possa venire
periodicamente ripresa dai diversi Governi che si succedono alla guida
del Paese qualvolta cambia I'assetto governativo.

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 esortare la valutazione delle domande di equa
riparazione e di risarcimento nonché la liquidazione delle pratiche ancora
inevase.
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INPS

La Federazione ha sollecitato un incontro con la nuova direzione
dell'Inps per ottenere I'adozione di linee guida dedicate alle persone con
emofilia, al fine di rendere equamente accessibili il riconoscimento delle
indennita di frequenza, dei benefici della L.104/92 e delle agevolazioni
IVA, laddove in possesso dei requisiti necessari. L’attivita &€ ancora in
corso e prevede I'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.

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
istituzionali 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 emdfilia.

Permane tuttavia un ritardo nel’adeguamento della modulistica: per
ovviare a questo problema la Federazione sta ponendo in essere
interrogazioni alla Motorizzazione e al Ministero dei Trasporti.
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Le gare di approvvigionamento farmaci e il tema dell’equivalenza
terapeutica

A tutela di un equo diritto all’accesso a tutte le terapie attualmente
disponibili e a garanzia del principio della personalizzazione della cura
per le persone con emofilia, FedEmo da anni, a livello nazionale e
regionale, interviene sul tema della non equivalenza terapeutica tra tutti
i farmaci impiegati per la cura del’emofilia, intrattenendo interlocuzioni
con AIFA e intervenendo a supporto delle associazioni locali nei giudizi
intrapresi a tutela di tali principi.

In alcuni casi recenti si &€ concretizzato il rischio di vedere limitato
'accesso a determinati farmaci in ragione di presunti risparmi, basati sul
presupposto di un opinabile principio di equivalenza terapeutica tra
alcune delle terapie disponibili.

Congiuntamente a AICE, FedEmo ha interpellato AIFA per un
pronunciamento tecnico sulla presunta equivalenza terapeutica dei
diversi fattori VIII ricombinanti.

Dopo varie richieste di audizione 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 diversi gradi di giudizio contro
I'affermazione di un principio di equivalenza terapeutica tra fattori della
coagulazione per la cura delle emofilie, fino a vedere giustamente
annullate le gare oggetto di ricorso. E massimo impegno di FedEmo
continuare la vigilanza e il monitoraggio in merito alle future gare di
approvvigionamento dei farmaci.
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L'evento celebrativo della Giornata Mondiale del’Emofilia (GME) Accesso alle terapie innovative, percorsi informati per la gestione in

costituisce da sempre il momento istituzionale di maggior rilievo per caso di emergenza nei pronto soccorso, omogeneita nell’erogazione

FedEmo e per l'intera comunita emofilica. delle cure e nell'applicazione dei modelli assistenziali, rientrano tra i
tanti temi toccati nelle ultime edizioni.

Il convegno che tradizionalmente FedEmo organizza in prossimita

della ricorrenza del 17 aprile consente di dare ampia visibilita alla La GME ¢ inoltre occasione per coinvolgere, intessere e consolidare i
malattia presso I'opinione pubblica attraverso una comunicazione rapporti con gli stakeholder della Federazione, in particolare con i
mirata collegata al topic della giornata. dicasteri di specifico interesse, i decisori politici, gli amministratori

centrali e regionali, i clinici e I'industria.

XVl Giomata Mondiale dell'Emofilia

o |1 ke 2002 0o 10,00 Fioma, Poliszn Foscaghos, 5 cheds Batun
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SafeFactor 2.0

Il vademecum per il Pronto Soccorso

SafeFactor € 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.

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 ha realizzato, aggiorna periodicamente e
diffonde il vademecum in collaborazione con AICE, SIMEU e
SIMEUP.

L’edizione attuale, realizzata nel 2022, € 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.
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Il corso online per la gestione del paziente em-lico 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 gi

stakeholder la collaborazione con AICE, SIMEU e SIMEUP viene
itainella produzione di un corso online sulla piattaforma web di

della medicina d’'urgenza trova una splendida sintesi e condivisione
delle competenze per formare |l personale di Pronto Soccorso con
un corso ECM, che si rivolge ad un’ampia pIat:e_ggime.dlm 2
|nferm|er|

Il corso intende fornire le adeguate conoscenze per gestlre al meglio
i pazienti con malattie emofiliche congenite e in p
emofilia.

E’ focalizzato sulla classificazione e i mecca
varie patologie e volto all’apprendimento dell
cliniche piu frequenti, delle terapie possibili e rie, per
permettere la valutazione delle modalita diagnostiche e del
corrette tempistiche. | dis€enti possono apprendere la corret
gestione del triage in questi pazienti, approfondire le problemat
connesse alla prescrizione di terapia analgesica e prendere
conoscenza dei relativi aspetti medico-legali.

E in corso di aggiornamento I'edizione 2022/2023.




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
in 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

|
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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. Il progetto, nel
2016 e 2017, ha coinvolto i centri di Bari, Bologna, Firenze e Torino
incontrando un forte gradimento da parte dei destinatari, motivo per cui
FedEmo, accogliendo le numerose richieste ricevute in tal senso, ha
ritenuto realizzare un secondo modulo nel 2019-2020. Il progetto é stato
realizzato anche grazie alla collaborazione di professionisti formati in
ambito del progetto F.O.R.T.E. Un secondo modulo € stato ripetuto nel
2019, sempre a Bari e Firenze, mentre a Torino € stato completamente
dedicato alla fascia pediatrica, con ottimi risultati. A Bologna, ove € stato
momentaneamente sospeso a causa delle restrizioni per il Covid-19, &
stato coinvolto il Dipartimento di Qualita della Vita dell’'Universita di
Bologna e le strutture dell’Istituto di Medicina dello Sport. Il progetto ha
come altro obiettivo stimolare le Associazioni locali che vengono
direttamente coinvolte nelle fasi di realizzazione, cosi da riportare
I'attenzione delle proprie Istituzioni regionali e delle Direzioni Sanitarie su
un aspetto fondamentale, ma trascurato, dell’assistenza agli emofilici. In
questo senso, I'impegno della Federazione € anche quello di individuare
percorsi stabili dei servizi di fisioterapia, che al momento sono erogati
unicamente dai plessi ospedalieri, piu fruibili sul territorio e piu vicini a
quella assistenza di prossimita indicata dal PNRR.




| Webinar In-formativi realizzati durante la pandemia hanno riscontrato
ottima partecipazione e gradimento: FedEmo sta organizzando nuovi
appuntamenti su temi specificatamente richiesti dalle persone con
emofilia e dalle Associazioni territoriali.

L'intento che viene perseguito € quello di non limitarsi a dare
aggiornamenti e informazioni, ma di fornire delle prime basi formative
relativamente ai temi in discussione.

Webinar in-formativi
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Sguardi al femminile per osservare 'Emofilia nel’impegno, nella
fatica, nella preoccupazione, ma anche nell’occasione e nella
meraviglia di ampliare la nostra umanita, dando significato e valore
alle scelte della vita.

La componente femminile, nella realta del’Emcofilia, presenta aspetti
non ancora sufficientemente analizzati dalle progettualita ad essa
dedicate.

La figura femminile di caregiver richiede un approfondimento
particolare, sia sotto 'aspetto strettamente biologico sia, soprattutto,
per I'impatto psicologico che la trasmissione della malattia comporta
in una donna portatrice.

FedEmo intende approfondire gli aspetti sociali ed emotivi della
condizione delle donne, che convivono con ’'Emofilia, focalizzandosi
su tematiche comuni al femminile in quanto tale e non solo per la
condizione di portatrici/caregiver, ma per fornire supporto e strumenti
nell’affrontare una vita con e oltre 'Emofilia.

Perché e fondamentale offrire interesse e cura anche a tutte le
persone che con I'emofilico convivono.

Nel corso del 2023 si terranno incontri in remoto e un incontro
conclusivo in presenza.

Fragili, ma “Forti
un progetto di FedEmo

“La forza della nostra fragilita ci rende meravigliosamente umani.
Nella fragilita si nascondono i valori di sensibilita e di delicatezza,

di gentilezza, di intuizione che ci permettono di comprendere la

complessita della vita".

Insieme vogliamoe costruire

b ercorsi di kempo;
di pare

le e...di meraviglia!

Con i nostri sguardi al femminile osserviamo I'Emofilia
nellimpegno, nella fatica, nella preoccupazione, ma anche
nell'occasione e nella meraviglia di ampliare la nostra umanita, di
dare significato e valore alle scelte della vita.




Formazione Giovani

FedEmo

Giovani

Con i ragazzi per acquisire competenza ed esperienza

Un ottimale ricambio generazionale all’interno delle Associazioni
territoriali e nazionali passa attraverso un’adeguata attivita formativa:
da qui garantire conoscenze a giovani pazienti - e caregiver - significa
fornire loro le basi essenziali e gli strumenti per riuscire ad operare
efficacemente in ambito associativo.

Il progetto costituisce una priorita per FedEmo ed ¢ rivolto, con
linguaggi e modalita differenti, alle diverse fasce d’eta giovanili per
offrire a tutti i ragazzi tra i 15 e 29 anni le motivazioni e le conoscenze
di cui necessitano.

Ampliare e consolidare i legami di gruppo e predisporre 'attitudine al
lavoro di squadra ne sono i punti cardine, per la cui realizzazione ci si
avvarra dell'operato di figure professionali esperte in ambito
formativo, team builders, referenti delle Associazioni locali e di
FedEmao.

Gli obiettivi sono molteplici:

- offrire formazione in tema di conoscenza approfondita della
patologia e del sistema assistenziale esistente, tecniche e strumenti
di advocacy, basi normative dell’attivita associativa;

- esplorare la realta dei giovani pazienti di altri Paesi e allacciare con
loro rapporti di scambio di esperienze e collaborazione;

- creare un forte legame di gruppo tra tutti i ragazzi partecipanti e
contribuire a costruire una rete di giovani preparati sull’intero territorio
nazionale.
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Coltiviamo legami
e valorizziamo il futuro
per aprire la comunita
a possibilita sorprendenti.
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Un’idea fresca!

Attualmente molti dei farmaci utilizzati dai pazienti richiedono una
conservazione entro determinati limiti di temperatura, a prescindere
dalle condizioni esterne.

Nel contempo, avere una maggiore liberta di movimento e maggiore
autonomia, sono esigenze avvertite da molti pazienti, in particolare
dai giovani, piu dinamici e per questo piu limitati negli spostamenti.

Nasce da questo l'idea dei ragazzi del Comitato Giovani di FedEmo di
proporre la progettazione e realizzazione di un prototipo di zaino
refrigerato, che possa essere utilizzato per il trasporto in sicurezza dei
farmaci necessari al trattamento di persone con emofilia, facilitandone
la mobilita e favorendo I'attivita sociale dei pazienti, migliorando quindi
la qualita di vita.

Le borse termiche che normalmente vengono oggi utilizzate in caso di
mobilita non sono lo strumento appropriato, avendo una limitata
autonomia e obbligando ad avere sempre disponibile un congelatore
in cui collocare preventivamente i materiali refrigeranti.

Uno zaino che sia accattivante nel look ed estremamente simile ai

diversi modelli ampiamente utilizzati dai giovani e refrigerato tramite
una propria batteria interna,
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eventualmente ricaricabile anche con fonti energetiche alternative,
rappresenterebbe la soluzione ideale, facilitando uno stile di vita piu
autonomo e diminuendo anche il rischio di stigma che potrebbe
comportare il fatto di dover portar con sé una borsa termica per
medicinali facilmente identificabile.

Il dispositivo 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
I'emofilia.

Dopo aver valutato diverse proposte, tra le quali quelle di un
importante istituto di design, la rappresentanza di FedEmo Giovani ha
partecipato alle sedute di impostazione e attualmente sta testando i
primi prototipi, in una costante armonizzazione tra desiderata e
possibilita tecniche e tecnologiche.
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Associazione ltaliana Per I'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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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 privati
e pubbilici, quali, ad esempio, il Consiglio Nazionale Economia e Lavoro
- CNEL -, che ha patrocinato I'edizione 2022 della Giornata Mondiale

dell'Emofilia.
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Aziende sostenitrici

Le partnership attive nel 2023

Le attivita progettuali di FedEmo sono realizzabili grazie ai contributi
di Privati e Aziende Sostenitrici.
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SafeFactor 2.0
GME

Webinar
Website
Progetto Giovani

B:OMARIN

GME

Webinar
Website
Progetto Giovani

@ Pfizer

Fragili, ma forti!
GME
Webinar

GME

Webinar
Website
Progetto Giovani

Fisiocare 2.0
GME
Website

Il carattere dei contributi provenienti dalle Aziende, in particolare
farmaceutiche, rispetta le indicazioni del Codice di Farmindustria.

CSL Behring

GME
Webinar KEDRION
WebSIte BIOPHARMA

Progetto Giovani

Fragili, ma forti!
GME

Punto E
Website
Webinar
Progetto Giovani

Jo)e]

rare strength

Sono indicate solo le attivita progettuali riportate in questo opuscolo.

GME

Webinar
Website
Progetto Giovani

EmoPack

GME

Webinar
Website
Progetto Giovani
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