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Questo stampato € stato
realizzato per offrire una
panoramica delle attivita
e dell'organizzazione di
FedEmo, rendendo
fruibili e diretti i contenuti
per una migliore
consultazione di
Associazioni e Utenti.

Un augurio a tutti di
buona lettura.
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I ed E mo cosa rappresenta e promuove
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Federazione delle Associazioni Emofilici

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

E I'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 Federazione
famiglie. delle Associazioni
Collabora con I'Associazione Italiana dei Centri Emofilia (A.I.C.E.), e con la Fondazione Paracelso EM O FI LlCl
promuovendo la ricerca e l'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 delllEuropean Haemophilia

Consortium (EHC).

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

operativa.

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 ltalia 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

numero verde FedEmo
800178937

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.




FedEmo
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Organizzazione e struttura

J

direttivo e associazioni territoriail

FedEmo é guidata da un Consiglio Direttivo,

eletto ogni tre anni dall’assemblea delle associazioni territoriali aderenti. || 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.

All'Organo di Controllo, composto da tre membri, sono affidati i compiti di vigilare sull'osservanza della legge e
dello statuto, sul rispetto dei principi di corretta amministrazione e sull'adeguatezza dell'assetto organizzativo,
amministrativo e contabile della Federazione.

Il Comitato Medico Scientifico (CMS), promuove la comunicazione scientifica alla comunita dei pazienti
emofilici. Il CMS & anche lo strumento che asseconda dialogo e comunicazione con I’Associazione dei Centri
emofilia (AICE), favorendo sinergie e iniziative comuni.

Associazioni territoriali e progettualita

FedEmo rappresenta le Associazioni territoriali dinanzi le Istituzioni, fornendo loro consulenza esupporto.
Le Associazioni votano ed approvano il bilancio della Federazione e forniscono proposte al Direttivo della
Federazione in merito all’attivita da svolgere.

Le progettualita prese in esame ogni anno dal Consiglio Direttivo intendono rispondere alle esigenze delle
associazioni territoriali. Le scelte in merito ai progetti da intraprendere vengono operate in considerazione della
valenza delle tematiche e della potenziale applicazione all'intero territorio nazionale. Il Comitato Giovani di
FedEmo contribuisce a fornire suggerimenti utili sull’attivita da realizzare.
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FedEmo

appuntamenti, trasparenza
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Risorse e attivita

Appuntamenti, Comunicazione e sito Web

FedEmo monitora e partecipa costantemente a congressi, incontri e appuntamenti che coinvolgono la
comunita degli emofilici. Attraverso la piattaforma PuntoE, FedEmo assicura la condivisione e lo scambio di
informazioni tra le Associazioni. | canali social FedEmo Giovani — Facebook, X e Instragram - forniscono una
comunicazione immediata con tutti i soggetti interessati e costituiscono il riferimento per il lancio di campagne
di sensibilizzazione sulla patologia o di raccolta fondi. Il sito web di FedEmo viene costantemente aggiornato
con le notizie e gli appuntamenti di interesse per la comunita; presenta tutte le attivita in corso e comprende
un archivio che consente la ricerca di documentazione e materiali relativi ad attivita concluse.

Risorse

La gestione delle attivita avviene secondo correttezza etica e aderenza alle normative, rispettando tutte le
misure presenti nell’ordinamento che regola gli Enti del Terzo Settore.

Tutte le attivita svolte e i relativi impieghi finanziari sono riportati nel bilancio consuntivo che FedEmo
pubblica sul proprio sito web una volta ottenuta I'approvazione da parte dell’Assemblea.

Trasparenza

L'attivita della Federazione si differenzia in attivita istituzionale e in attivita progettuali. Per queste ultime, &
solitamente disponibile una finestra temporale per le Aziende che intendano 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”.

Attivita istituzionale

L attivita istituzionale contempla tutto cid che & strettamente connesso ai compiti di rappresentanza della
comunita emofilica italiana nell’interlocuzione con le Istituzioni centrali e regionali, il coordinamento della rete
associativa nazionale, la diffusione della conoscenza sulla malattia e la partecipazione alla vita degli
organismi nazionali e sovranazionali di rappresentanza dei pazienti (WFH, EHC, UNIAMO).




FedEmo
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INPS ed equivalenza terapeutica

parliamo di equita di diritti

INPS

FedEmo, insieme ad AICE, ¢ attivamente impegnata per definire linee guida attualizzate dedicate alle persone
con emofilia, al fine di rendere equamente accessibili su tutto il territorio nazionale il riconoscimento delle
indennita di frequenza, dei benefici della L.104/92 e delle agevolazioni IVA, laddove in possesso dei requisiti
necessari.

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 intrattiene interlocuzioni
con AIFA, supportata da AICE.

FedEmo promuove il principio della non equivalenza terapeutica tra i vari farmaci impiegati per la cura
dellemofilia ed € intervenuta a supporto delle Associazioni locali nei giudizi intrapresi a tutela di tali principi.

In alcuni casi recenti FedEmo ¢ intervenuta richiedendo audizioni 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 altri casi € comparsa in diversi gradi di giudizio contro I'affermazione di un principio di equivalenza
terapeutica tra fattori della coagulazione per la cura delle emofilie, ottenendo I'annullamento delle gare
regionali oggetto di ricorso.

E massimo impegno di FedEmo continuare la vigilanza e il monitoraggio in merito alle future gare di
approvvigionamento dei farmaci.




G M E parliamo di un evento istituzionale importante La GME é presente da oltre 20 edizioni

L’evento celebrativo della Giornata Mondiale dellEmofilia (GME) rappresenta il momento istituzionale di
maggior rilievo per FedEmo e per l'intera comunita emofilica.

Il convegno che tradizionalmente FedEmo organizza in prossimita della ricorrenza del 17 aprile consente di
05 dare ampia visibilita alla malattia presso I'opinione pubblica attraverso una comunicazione mirata collegata al
Giornata Mondiale del’Emofilia topic della giornata.

Utilizzo dei dati sanitari, accesso alle terapie innovative, percorsi informati per la gestione in caso di
emergenza nei pronto soccorso, omogeneita nell’erogazionedelle cure e nell’applicazione dei modelli
assistenziali, rientrano tra i tanti temi toccati nelle ultime edizioni.

La GME ¢ inoltre occasione per coinvolgere, intessere e consolidare i rapporti con gli stakeholder della
Federazione, in particolare con i dicasteri di specifico interesse, i decisori politici, gli amministratori centrali e
regionali, i clinici e I'industria.
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SafeFactor 2.0

parliamo di emergenza

06
Il vademecum per il Pronto Soccorso
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SafeFactor 2.0

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.

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.

E in fase di aggiornamento I'edizione attualmente in
corso, realizzata nel 2022: dai trattamenti consigliati
nelle varie situazioni d’emergenza, considerando
anche le nuove terapie e le recenti linee guida AICE,
alla lista dei farmaci, ai riferimenti dei Centri Emofilia.
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SafeFactor
Indice dei contenuti

Introduzione
ER Safe Factor
FedEmo

Malattie Emorragiche Congenite (MEC)
Emivita dei fattori della coagulazione
Emofilia A e Emofilia B

Inibitore

Malattia di von Willebrand

Difetti emorragici rari

Emofilia acquisita

Triage

Considerazioni e raccomandazioni generali per
la gestione delle MEC in PS

Trattamento

Prima infusione emorragie o traumi lievi
Emorragie o traumi di entita moderata
Emorragie e traumi gravi
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Emofilia A con inibitore in trattamento con
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Trattamento delle piastrinopatie

Preparazione a interventi chirurgici e manovre
invasive

Trattamenti anticoagulanti/antiaggreganti e
antidolorifici

| farmaci per le MEC
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Farmaci disponibili per il trattamento delle malattie
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| centri emofilia in Italia
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FAD Si
I meu parliamo di apprendimento online
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Il corso online per la gestione del paziente emofilico in emergenza

FAD Simeu

FADSimeu € 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.

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

E focalizzato sulla classificazione e i meccanismi alla base delle varie patologie e volto all’apprendimento delle
problematiche cliniche piu frequenti, delle terapie possibili e necessarie, per permettere la valutazione delle
modalita diagnostiche e delle corrette tempistiche.

| discenti possono apprendere la corretta gestione del
triage in questi pazienti, approfondire le problematiche
connesse alla prescrizione di terapia analgesica e

prendere conoscenza dei relativi aspetti medico-legali.

aedeina e

E in corso di aggiornamento I'edizione 2024/2025.




Webinar
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Fornire le prime basi informative

parliamo di basi formative

WEBINAR IN-FORMATIVI

| Webinar In-formativi, realizzati inizialmente durante la pandemia, hanno riscontrato ottima partecipazione e
gradimento.

FedEmo sta pianificando nuovi appuntamenti su temi specificatamente richiesti dalle persone con emofilia e
dalle Associazioni territoriali; a questi FedEmo ne affianchera altri di stimolo, principalmente con funzione
formativa e di crescita associativa.

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.




FedEmo Giovani

parliamo di ragazzi tra 16 e 30 anni
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Attivita formativa e ricambio generazionale

Con i ragazzi per acquisire competenza ed esperienza

Un ottimale ricambio generazionale all'interno delle Associazioni territoriali € 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 16 e 30 anni le motivazioni e le conoscenze di cui
necessitano.

Ampliare e consolidare i legami di gruppo e predisporre I'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 FedEmo.

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.

Continueranno quindi gli incontri formativi del gruppo, che gia Fedﬂuo .
comunica e interagisce sui canali social FedEmo Giovani. Giovani

mconiro
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Coltiviamo legami

e valorizziamo il futuro
per aprire la comunita

a possibilita sorprendenti.



N UVOIQ Lab parliamo del rapporto genitore-figlio
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Laboratorio di espressione per genitori con figli emofilici

Attraverso un laboratorio di espressione rivolto ai genitori caregiver di figli emofilici
- in particolare in tenera eta - il progetto si propone di raccogliere il vissuto dei partecipanti rispetto a un
rapporto genitore-figlio in molti casi reso complesso e ansiogeno dalla presenza della malattia.

Un laboratorio di espressione condotto interamente on line, accessibile via PC, tablet e smartphone in cui i
partecipanti, in piccoli gruppi, saranno stimolati a raccontarsi, oralmente, per iscritto, per immagini, in base alle
sensibilita e alle propensioni di ognuno.

L'obiettivo & aiutare i genitori caregiver a riappropriarsi delle proprie emozioni sottaciute e a gestire la relazione
di accudimento dei propri figli senza che questa sia invasa dalla proiezione delle paure e dalle ansie genitoriali.

Nuvole lab prevede il coinvolgimento di circa 100 caregiver con figli emofilici, distribuiti sull’intero territorio
nazionale e suddivisi in 16 gruppi. Inoltre, vede coinvolta un’equipe dellIPSE e della sua Scuola di
Psicomotricita impegnata nella conduzione dei laboratori.

Il progetto & realizzato in collaborazione con il Servizio Malattie Emorragiche e Trombotiche della Fondazione
Policlinico Universitario Agostino Gemelli di Roma, le Associazioni A.MA.RE. e ABCE e con la partecipazione
dell’Istituto Psicologico Europeo (IPSE).

Con il contributo non condizionato di Fondazione Roche.

le emozioni, si dicono?
le emozioni che proviamo noi
come genitori
e utile raccontarle ai figli?
o € meglio aspettare?
aspettare che passino

come le nuvole?
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Agel
gel ng parliamo di aspettative di vita
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Attivita educazionale.

Invecchiare bene con Yemofilia

FedEmo

Ageing&Emofilia

Ageing ed emofilia

Grazie allincessante progresso
terapeutico degli ultimi decenni, oggi
I'aspettativa di vita di una persona
con Emofilia &€ sostanzialmente
sovrapponibile a quella della
popolazione generale.

I pazienti emofilici quindi vivono piu
a lungo, ma per loro si assommano
alle problematiche connesse a tale
evoluzione naturale, anche quelle
relative alla gestione del’Emofilia.

Con questa attivita educazionale
ci si prefigge di affrontare il tema per
offrire ai pazienti, con il contributo

di figure professionali esperte in
materia (cardiologi, fisiatri,
ortopedici, geriatri, etc.), indicazioni
e norme utili per gestire al meglio

e a 360° il proprio processo di
invecchiamento.

Al primo incontro pilota in presenza,
dedicato a raccogliere i bisogni dei
partecipanti e orientare lo sviluppo
del progetto, seguiranno incontri in
remoto nel corso dei quali verra
esplorato ciascuno dei singoli topic
connessi alla tematica

“Emofilia e invecchiamento”.

AGEING&EMOFILIA




Von Willebrand
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Un’attivita di sensibilizzazione

parliamo di una patologia

Von Willebrand

E ai blocchi di partenza un’attivita di
sensibilizzazione sulla malattia e di coinvolgimento
e informazione delle persone con deficit di von
Willebrand.

Con la collaborazione di specialisti, Associazioni e
Centri di cura si operera per accrescere la
consapevolezza su una patologia che a dispetto del
numero piuttosto elevato di persone coinvolte
rimane ad oggi ancora parecchio in ombra.

Creare connessioni con consultori e ginecologi per
offrire percorsi facilitati ai pazienti &€ quanto ci

si prefigge di realizzare dal punto di vista

pratico.

A un primo incontro di lancio in remoto ne
seguiranno altri, mirati ad approfondire in maniera
diretta e attiva una patologia spesso scarsamente
considerata dalle stesse persone interessate.




Partner
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Sempre grazie al supporto e alla collaborazione

parliamo di sinergie

PARTNER

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

Allo storico e naturale legame con AICE - Associazione Italiana Centri Emofilia, al centro di collaborazioni in
numerosi progetti, si sono affiancate nel tempo le sensibilita di SIMEU e SIMEUP, con le loro vaste reti di
associati.

Di recente & stata avviata la collaborazione con SISET- Societa Italiana per lo Studio dell'Emostasi e della
Trombosi, che ha patrocinato I'edizione 2024 della Giornata Mondiale dell Emofilia.

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 del’emofilia.

Si sono affrontati temi importanti e realizzate sinergie con organismi internazionali quali WFH e EHC, con
Fondazione Telethon e Fondazione Campus, ma anche con Enti privati e pubblici, quali, ad esempio, il
Consiglio Nazionale Economia e Lavoro — CNEL.
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Aziende sostenitrici
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Le partnership attive nel 2024

parliamo di contributi e aiuti

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

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

Le Aziende sostenitrici con i rispettivi progetti:
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Sono indicate solo le attivita progettuali riportate in questo opuscolo.
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Segreteria FedEmo
via Veratti 2

20155 Milano

tel 02 33004126
segreteria@fedemao.it
www.fedemo.it

numero verde
800178937

martedi e mercoledi
ore 10-15

giovedi

ore 10-13e15-20

ogni giorno le news
su fedemo.it

Stampato nel settembre 2024 con il contributo non condizionato di:
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Per tutte le attivita di tutela
e di rappresentanza presso
le istituzioni abbiamo bisogno
del tuo aiuto.

Stai con noi ogni giorno
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dona ora a FedEmo cinquepermille
a FedEmo

Conto Corrente Bancario
IT 54 U 0848730750000140101650
Conto Corrente Postale 94937000
Carta di Credito o Prepagata
vedi su fedemo.it > cosa-puoi-fare-tu/
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