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Assistenza Le associazioni dei malati denunciano carenze e difficolta

]

Per la cura dell’emofilia

centr1 solo «sulla cartay

Iniziative

La Giornata
mondiale per chi

ha difetti della
coagulazione
del sangue

na rete di carta. Di-
segnata sulle map-
pe, ma di fatto mol-
to meno consisten-
@ ¥ te di quanto appa-
ia. De1 52 Centri per 'emofilia
censiti dall'Istituto superiore di
sanita, molti non sono neppure
codificati dalle Regioni di appar-
tenenza. «Dove, in teoria, risulta
un centro, magari ¢’¢ un medico
prescrittore e basta -— spiega Ga-
briele Calizzani, presidente della
Federazione delle associazioni
emofilici (FedEmo) —. Il moti-
vo? Non esiste un percorso defi-
nito per 'accreditarento».
Nella settima Giornata mon-
diale dedicata a questa malattia
di origine genetica, dovuta a di-
fetti della coagulazione del san-
gue, 'emofilia italiana deve anco-
ra fare i conti con una situazione
di estrema frammentarieta dei
servizi e, quindi, piena di ostaco-
li per i pazienti. Perché é ovvio
che se il punto di riferimento
manca o non garantisce l'assi-
stenza adeguata o rischia magari
di chiudere se viene meno la fi-
gura un ex primario ospedaliero
«fondatore» (come sta accaden-
do), gli emofilici sono costrettia
migrare anche a centinaia di chi-

lometri dalla loro citta. Di qui la
necessita di «fare rete insiemey,
slogan lanciato da FedEmo per
la Giornata mondiale in Italia.
Orala Commissione salute del-
la Conferenza Stato-Regioni, con
il coordinamento del Centro na-
zionale sangue, si sta finalmente
occunando di fissare ¢li stan-
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j il 40% soffre di smofilia A

(disordine della coagulazione,
con sinfomi meno gravi)

fattori della coagulazione

1'8% ha I'emofilia B

Forte: Registro Nazionale
delle Coagulopatiz Congenite

dard minimi di struttura e di or-
ganizzazione per 'accreditamen-
to dei Centri di diagnosi e cura,
attraverso linee guida. Raggiun-
gere I'obbiettivo sarebbe gia un
bel passo avanti. «Oggi grazie al-
la disponibilita dei farmaci — di-
ce Calizzani —, ai progressi della
ricerca e ai nuovi regimi di tratta-
mento il paziente emofilico ha
un’aspettativa di vita simile a
quella della popolazione genera-
le. Ma é la qualita della vita ad
essere fortemente condiziona-
ta». Due esempi per tutti. Sem-
bra che le Regioni siano intenzio-
nate a centralizzare 'acquisto
dei farmaci per 'emofilia, anche
con gare interregionali. Secondo
ipazienti, questa procedura basa-
ta pit sull’economia che sulla
qualita del prodotto potrebbe es-
sere pericolosa perché li costrin-
gerebbe a utilizzare un farmaco
magari meno compatibile. Nor-
malmente poi un paziente si cu-
ra a casa assumendo il fattore
mancante per via endovenosa e
si rivolge ai Centri per I'emofilia
per i controlli periodici. Trattan-
dosi di un atto medico, occorre-
rebbe autorizzarlo con una legge
che perd esiste solo in meta del-
le Regioni italiane. Nelle altre, il
paziente di fatto per curarsi é
messo nelle condizioni di essere
un fuorilegge.

Ruggiero Corcella
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Gli italiani afietli da malattie
emorragiche congenite

(carenza el fattore VIl della coagulazione)

— il 28% ha la Malattia di Von Willebrand

il 24% ¢ affetto da difstti di altri

(carenza del fatlore IX della coaguilazions)

Diove in teoria
risulta vna
strutiura
magari ¢’¢
solo un medico
prescrittore

D'ARCO

1l progetto

Sicurezza
anche
nell’emergenza

Un database con la «cartella
clinica» dei pazienti, aggiornabile
ogni ora; un programma per
consultarlo anche da computer
palmare e una reperibilita medica
sulle 24 ore. Cosi al Centro

per le malattie emorragiche
dell’'ospedale Gaslini di Genova,
diretto da Angelo Molinari, hanno
creato un servizio innovative

per i pazienti emofilici che
possono avere urgente bisogno
di cure specifiche e non sempre
trovano un pronto soccorso
competente. Ora il progetto

«ER Safe Factor» punta
all'estensione in tutta ltalia.
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