FedEwo attivita

obiettivi
partner

n

Federazione
delle Associazioni

EMOFILICI




e PACIIAMO

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

Un augurio a tutti di
buona lettura.

01 FedEmo, la Federazione delle Associazioni
Emofilici e gli obiettivi

02 Organizzazione e struttura,
Associazioni territoriali, Progettualita

03 Appuntamenti e comunicazione, Website,
Risorse, Trasparenza, Attivita Istituzionale

04 INPS, Approvvigionamento farmaci ed
equivalenza terapeutica

05 GME: Giornata Mondiale del’Emofilia
06 MEC Donna

07 Scuola FedEmo

08 Webinar

09 FedEmo Giovani

10 Ageing

11 Partner

12 Aziende sostenitrici



Federazione delle Associazioni Emofilici ETS

FedEmo é un Ente del Terzo Settore senza scopo di lucro, legalmente
costituitasi nel 1996, nel solco della Fondazione dell'lEmofilia attiva a partire dagli
anni '70.

E I'unico organismo nazionale che riunisce le 32 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 Italiana dei Centri Emofilia (A.l.C.E.), e con la
Fondazione Paracelso promuovendo la ricerca e lI'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 € presente anche l'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 'lEmofilia 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. 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.

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. I CMS & anche lo strumento che asseconda

dialogo e comunicazione con I’Associazione dei Centri emofilia (AICE), favorendo
sinergie e iniziative comuni.

Direttivo e associazioni territoriali

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.




Attivita istituzionale

Lattivita istituzionale contempla tutto cio 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.

Si tratta di un’attivita fondamentale e impegnativa, in particolar modo nella
prospettiva politica e di stimolo che FedEmo esercita a livello nazionale, e
comporta continui contatti con le segreterie delle istituzioni e delle figure politiche a
cui é indirizzata. L'elaborazione di un testo normativo, la richiesta di migliorie al
sistema assistenziale, i richiami alle esigenze delle persone con MEC sono solo
alcuni esempi di cid su cui la Federazione si impegna quotidianamente.

In alcuni casi, laddove gli obiettivi siano condivisi anche da altre associazioni
aderenti a UNIAMO, la Federazione ltaliana delle Malattie Rare, vengono
intraprese azioni o interlocuzioni congiunte. Con il supporto di una comunicazione
efficace e variata in funzione degli obiettivi, FedEmo & oggi istituzionalmente
accreditata e protagonista nelle interlocuzioni piu importanti. Le stesse motivazioni
e lo stesso impegno sono alla base anche dell’attivita internazionale, laddove
spesso le differenze della qualita dell’assistenza sono piu marcate, attraverso la
partecipazione a numerosi workshop e tavoli di lavoro multinazionali, e con la
presenza ai congressi dellEHC-EuropeanHaemophilia Consortium e della WFH-
World Federation of Haemophilia, aderendo al Youth Group Twinning Program.

| rappresentanti di FedEmo, in larga parte giovani, sono costantemente presenti in
tali sedi e, da marzo 2025, uno di loro & stato nominato nuovo membro del Mental
Health Committee dell’EuropeanHaemophilia Consortium (EHC).

Rappresentare la comunita emofilica

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 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. |l 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 del’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 “l rapporti tra le
Aziende Farmaceutiche e le Associazioni dei Pazienti”.



INPS - Gli aspetti previdenziali

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. In questo ambito si € recentemente conclusa una
prima fase, frutto di una stretta collaborazione di FedEmo con la dirigenza INPS e
con AICE, che si € concretizzata con il rilascio da parte di INPS di una propria
comunicazione tecnico scientifica per 'Emofilia.

Il documento si riferisce in particolar modo ai pazienti con emofilia in eta pediatrica
o minori ed & particolarmente rilevante in quanto accoglie le istanze avanzate da
FedEmo e definisce sul piano legale, ampliandoli e migliorandoli, i benefici
riconosciuti dal’'INPS a questa tipologia di pazienti, sia relativamente alla L. 104,
sia per quanto riguarda i permessi temporanei, con evidenti positive ricadute sulle
famiglie.

| contenuti del documento costituiranno inoltre il riferimento di valutazione univoco
e valido sull’intero territorio nazionale per le commissioni INPS che nel futuro
prossimo diverranno le uniche entita titolate a esprimersi in merito ai benefici di
legge per i pazienti, superando le commissioni valutative delle singole unita
sanitarie locali operanti nelle diverse realta territoriali.

Il confronto con 'INPS proseguira anche nei mesi a venire, con I'obiettivo di
giungere alla definizione di un analogo documento anche per i pazienti adulti.




o GME

La Giornata Mondiale del’Emofilia & presente da oltre 20 edizioni

L’evento celebrativo della Giornata Mondiale del’Emofilia (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 dare ampia visibilita alla malattia presso I'opinione
pubblica attraverso una comunicazione mirata collegata al 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.




o MEC donna

Parliamo di MEC femminili

FedEmo
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WFH e FedEmo hanno dedicato al tema delle MEC femminili, rimasto a lungo
sottotraccia, le iniziative della Giornata Mondiale per 'Emofilia 2025, per rimarcare la
mutata condizione delle donne con MEC, da semplici “portatrici sane” a persone con
patologia, evidenziata dagli studi recenti. Una problematica correlata a tale aspetto e
che non esiste oggi la capacita del sistema clinico- diagnostico di intercettare quel
30% di donne portatrici che potenzialmente potrebbe manifestare sintomi gravi.

E cio, paradossalmente, nonostante sia gia presente una efficiente rete di centri
MEC dedicati e competenti. Per questo FedEmo sta promuovendo un report sullo
stato dell’arte e in merito alle evidenze in termini di impatto sulle donne con MEC,
pensato per fornire informazioni utili tanto alle potenziali pazienti quanto ai clinici non
specializzati che potrebbero, in altri ambiti diagnostici, trovarsi a visitare una donna
con MEC.

In collaborazione con AICE, SISET, SIGU e AIGO, si intende inserire all’interno del
report una serie di informazioni sui sintomi principali, oltre a un vademecum degli
stessi sintomi e a scale di valutazione specifiche atte a facilitare la diagnosi delle
MEC nelle donne, in modo tale da assicurare un rinvio piu veloce verso un centro
specializzato ed evitare i ritardi dovuti alle sotto diagnosi, ovvero a una sotto
valutazione della condizione o a un suo mancato riconoscimento, circostanze che
possono generare pesanti conseguenze alla salute e alla qualita della vita.

Verranno prodotte anche brochure sintetiche con indicazioni di base e realizzata una
campagna social di sensibilizzazione che riportera i contenuti del report e le
esperienze dirette di alcune donne con MEC.



o Scuola FedEmo

Emofilia: conoscere per fare

La Scuola nazionale di formazione FedEmo, nata da un’idea del Comitato Giovani,
e organizzata dalla Federazione delle Associazioni Emofilici (FedEmo) in
collaborazione con Fondazione Campus di Lucca.

La Scuola si propone di accrescere la conoscenza della realta FedEmo e dei vari
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.

I moduli formativi affrontano i temi legatialla realta associativa: articolazione,
organizzazione e funzionamento delle associazioni di pazienti - con particolare
riferimento al mondo dell’emcofilia -, ruolo del paziente nella societa
contemporanea.

L'intento é di creare le competenze necessarie a partecipare attivamente alla vita
associativa e a governare realta non profit, mediante un percorso che va
dall’analisi della figura del paziente nel contesto sociale e politico contemporaneo
all’approfondimento relativo alle principali modalita attraverso le quali i pazienti
pPOSSONO unirsi in associazione, dal bilanciamento delle esigenze organizzative con
le aspirazioni individuali dei volontari alle relazioni lavorative nell’lambito delle
attivita di volontariato.

La Scuola offre anche un quadro sui meccanismi politici e il contesto istituzionale e
giuridico in relazione ai quali si inseriscono le attivita economiche e di volontariato,
spaziando tra le funzioni delle istituzioni pubbliche, e come queste interagiscono
nei diversi livelli nazionale e locali della produzione giuridica, indagando sul
rapporto tra diritto e scienze.
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FONDAZIONE CAMPUS

| moduli 2026

1° Modulo — Le fondamenta del mondo associativo: etica, valori e comunicazione
per costruire comunita autentiche | Online | 13-14 dicembre 2025

2° Modulo — Salute e leadership nel Terzo Settore: dalla complessita dei farmaci
alla guida responsabile delle persone | Lucca, 17-18 gennaio 2026 | In presenza
3° Modulo — Costruire relazioni e comunicare valore: stakeholder, regole e
presenza digitale nel Terzo Settore |Online | 14-15 febbraio 2026

4° Modulo — Advocacy e influenza positiva: strategie e strumenti per promuovere
diritti e cambiamento sociale | Online | 14-15 marzo 2026

5° Modulo — Negoziare, collaborare, crescere: dal confronto alla costruzione di
valore condiviso | Roma, 11-12 aprile 2026 | In presenza




o Webinar

Webinar in-formativi, fornire le prime basi informative

| 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.
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o FedEmo Giovani

Attivita formativa e ricambio generazionale

Uno degli obiettivi di FedEmo €& generare un ottimale ricambio generazionale
all'interno delle associazioni territoriali e nazionali, per contare su un gruppo giovani
attivo e riconosciuto anche a livello internazionale, come testimoniato dall’azione di
FedEmo Giovani nell’ambito dello Youth Group Twinning Program di WFH, a
supporto dell’associazione del Kyrgyzstan, per favorire la reciproca conoscenza e il
trasferimento di competenze tra gruppi giovanili gia consolidati ed emergenti.

Il progetto, rivolto a tutti i ragazzi e ragazze con MEC tra i 16 e i 30 anni, attraverso
modalita e linguaggi differenti, offre le motivazioni e le conoscenze di cui loro
necessitano e si prefigge di costruire una rete coesa di giovani preparati sull'intero
territorio nazionale.

Con il supporto di facilitatori e di clinici, i partecipanti possono confrontarsi su
esperienze dirette legate all’emofilia, identificando e lavorando in gruppo su attivita
e progetti che rispondano alle loro esigenze, approfondendo la conoscenza e
gestione della patologia, del sistema assistenziale esistente e delle basi normative e
organizzative delle attivita associative nazionali e internazionali.

Sono inoltre incentivate e sostenute le partecipazioni dei ragazzi a workshop e
convegni internazionali per offrire loro 'opportunita di conoscere la realta dei giovani
pazienti di altri Paesi e allacciare rapporti di collaborazione e scambio di esperienze.
Nel corso dell’anno sono previsti incontri in remoto e un incontro con formula week-
end in presenza.

— _ delle Associazioni
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a possibilita sorprendenti.



Invecchiare bene con I’emofilia, un’attivita educazionale

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

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

Con questa attivita educazionale FedEmo si prefigge di affrontare il tema per offrire
ai pazienti indicazioni e norme utili per gestire al meglio e a 360° il proprio
processo di invecchiamento, con il contributo di figure professionali esperte in
materia (cardiologi, fisiatri, ortopedici, geriatri, etc).

Dopo un primo confronto, per focalizzare i bisogni e orientare lo sviluppo del
progetto, sono stati organizzati un incontro online, generico e pratico sugli stili di
vita e sull’approccio corretto e consapevole per affrontare al meglio la terza eta, e
uno incontro in presenza, dedicato invece al tema della salvaguardia della
funzionalita osteo-articolare nella pratica quotidiana.

Nel corso dell’autunno sono previsti altri interessanti incontri/webinar che
tratteranno le comorbilita tipiche dell’emofilia e gli aspetti psico-sociali delle reti e
delle relazioni in funzione dell’autonomia personale.

Ageing&Em .

AGEING&EMOFILIA




Sempre grazie al supporto e alla collaborazione dei 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 ltaliana 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.

Dal 2024 e stata avviata la collaborazione con SISET- Societa Italiana per lo
Studio dell'Emostasi e della Trombosi e di recente, nell'ambito del progetto MEC
Donna, con AGUI - Associazione Ginecologi Universitari Italiani e SIGO - Societa
Italiana di Ginecologia e Ostetricia.

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 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.

Parliamo di sinergie b/-\A | C E

Associazione Italiana
Centri Emofilia

SIMEUP

&é
SISET

Societa Italiana per lo Studio
dell’Emostasi e della Trombosi




o Aziende sostenitrici
Parliamo di contributi e aiuti @

Le partnership attive nel 2026

Xedrion

Biopharma

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.
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Le Aziende e i progetti rispettivamente sostenuti
Sono indicate solo le attivita progettuali riportate in questo opuscolo alla data di stampa.
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Segreteria FedEmo Stai con noi ogni giorno
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