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iamo arrivati al quarto numero
di Hemonline News: quando
abbiamo iniziato, l'idea era di
sviluppare un “contenitore” che
ospitasse solamente 1 contributi dello staff
del progetto sui vari aspetti della patologia
emofilica; invece, grazie al coinvolgente
entusiasmo ed agli articoli di decine e decine
di pazienti e familiari con emofilia da tutto
il mondo, Hemonline News & cresciuta
fino a diventare un appuntamento fisso, un
peﬂodico semestrale che sta riscuotendo,
lasciatecelo dire con soddisfazione, notevole
successo, e questo soprattutto  all'estero,
dove probabilmente questo tipo di iniziative
¢ meno frequente, e dove vi sono realtd in
cui 1 giovani e le famiglie non hanno accesso
ad internet. Hemonline News, come mi ha
recentemente rivelato un amico di un paese
del Centro America, per alcuni pazienti ¢
“una finestra aperta sul mondo”, ovvero
['unico modo di avere notizie sull' emofilia.
La rivista che viene spedita ormai In
tre continenti, viene distribuita durante
le riunioni delle associazioni e serve
ad informare i pazienti emofilici, sulle
problematiche mediche, ma anche sociali;
ha il compito anche di correggere quelle
informazioni errate che spesso si diffondono
tra pazienti e genitori, soprattutto quando
acquisite via internet senza il giusto filtro dei
professionisti della salute; ma Hemonline
News ha soprattutto la  funzione di
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Hemos
Hemonline News. Cuando iniciamos, la
idea era desarrollar un espacio que permitiera
albergm las contribuciones del persona[ del
proyecto sobre distintos aspectos de la patologz’a
/75771@‘171’[&1, pero gracias al entusiasmo y los
articulos de decenas y decenas de pacientes
benuzfﬂicos y fmnilim*es de /767119}‘171’[05 en
todo el mundo, la publimfz'én ha crecido
hasta convertirse en un compromiso fijo, una
publimfz’én semestral que estd dei’nostmndo)
y debemos decirlo con satisfaccién, un gran
éxito, espffialmente en el exctranjero donde
probab]mzentf este tipo de iniciativas es menos
frecuente y donde es a’fﬁcil el acceso a la
internet, Hemonline News es para muchos
pacientes la tinica forma de tener acceso a
noticias sobre kemgfilia y se ha convertido en
una “ventana abierta al mundo”, como ha
dicho recientemente un am igo centroamericano.
La revista Zlega abora a tres continentes, se
dz'stri[mye en las reuniones de las asociaciones
y sirve para z'@fomzar a los pacientes
bcmtﬁ/z’(os acerca de aspectos relacionados
con la problmnélim médica y social asociada
a su condicién, asi como también cumple con
la importante tarea de corregir informacz‘én
errénea que suele dg‘mzdz'rse entre pacientes
y fmniliares, fspmalmeme cuando  esta
informacién se obtiene a través de la internet,
sin la guia o el fi[tro adecuado de pr(ﬁsiona/fs
de salud. Pero Hemonline News tiene sobre
todo la mpaa’dad de acercar virtualmente
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Fondazione Paracelso
arriva nello Zambia

Dopo il progetto avviato nel 2009
che ci ha portati in Afghanistan, Sans
frontieres, il nostro programma di aiuti
umanitari nei Paesi in via di sviluppo,
arriva in Africa. Il Paese suggerito dalla
World Federation of Hemophilia (WFH)
e lo Zambia.

L’esperienza del passato €& stata
straordinariamente felice, sia per
i risultati che ha portato, sia per
'evoluzione che ha generato: il
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Nasce I'Associazione
Emofilici di Reggio
Calabria OnLus

Il mese di ottobre 2013 ha visto la nascita
di una nuova associazione, costituita nella
provincia di Reggio Calabria: si chiama
“Associazione Emofilici di Reggio Calabria
OnlLus” ed ha la sua sede sociale a
Dolistena un paese della provincia di Reggio.
I soci fondatori sono Maurizio Fazari,
che ba assunto la carica di presidmte,
Antonio Nasso, nominato vice prfsidmte,
ed Antonino Roda, che rivestird la carica
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avvicinare virtualmente quelle comunitd di emofilici
meno fortunate, che non hanno accesso alle terapie
mediche e per cui la cura globale (comprehensive
care), cioé l'attenzione non solo medica, ma anche
psicologica, odontoiatrica, fisioterapica, ecc... ¢
solamente una bella parola, ma non ¢ realizzabile se
non in poche fortunate nazioni, mentre in tante altre
il problema principale non ¢ tanto quello di riuscire a
trovare Ja vena per l'infusione, bensi & quello di trovare qualche fiala di
fattore girando per ospedali e farmacie!

Ma, nonostante le difficolty, 1 problemi di salute, psicologici e sociali,
e le battaglie presso assessorati e ministeri, le comunita di emofilici
di tutto il mondo non si stancano mai di organizzare attivitd ed
iniziative, scientifiche ma anche sociali, conferenze, ma anche gite e
momenti conviviali, e sempre con l'obiettivo di far sentire la propria
voce. Durante queste attivita ¢ bello vedere 1 pazienti piti anziani,
queﬂi che soffrono dai primi anni della loro vita, e che portano i segni
della storia dell'emofilia, essere felici del benessere e dei progressi di
cui usufruiscono i bambini ed 1 genitori di oggi. E commovente vedere
1 genitori di pazienti ormai diventati adulti, che hanno vissuto tutti 1
problemi legati alle infezioni da emoderivati, spendere il loro tempo
libero a raccontare, durante riunioni ed incontri, le loro esperienze,
cercando di incoraggiare le coppie che da poco hanno avuto un
ﬁglio emofilico, implorando loro di non chiudersi in se stessi, ma di
affrontare le difficolta e le paure con quel coraggio che magari loro
stessi non hanno avuto in passato, e che per questo li ha portati a
commettere degli errori.

Ed ¢ per tutti questi motivi che in Hemonline News c’¢ sempre
uno spazio dedicato alle testimonianze ed alle storie di pazienti e
genitori, cosi come delle associazioni vecchie e nuove, che iniziano o
proseguono il loro lavoro e le loro lotte quotidiane per I'ottenimento
di trattamenti adeguati e moderni ed il miglioramento della qualita di
vita di pazienti e familiari.

-
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Dr. Gianluca Sottilotta
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agmllas comunidades de bem@‘z‘lifos menos @‘ormnadas
que no han tenido acceso a las terapias médicas y para
quienes, el cuidado integral (en inglés comprebensive
care), es decir, la atencién no solo médica, sino psicoldgica,
odontolgica, fisioterapéutica, es apenas una bella palabra
que es posible inicamente en algunos paises afortunados,
mientras que en muchos otros el problema no es sélo
encontrar la vena para la infusién, sino conseguir los
frascos de Sfactor en kospimles y farmacias.

A pesar de las dificultades, problemas de salud, psicolgicos, sociales y
las batallas contra los flfparmmmros 'y ministerios, las comunidades
/mncﬂlz’ms se esfuerzan para organizar actividades, conferencias
fz'entgfims 'y encuentros con el objetivo de hacer ofr su voz. En estas
actividades es hermoso ver a los pacientes ancianos, quienes han svg‘rido
en los primeros arios de su vida 'y quienes llevan las seiales de su
historia con la bemofilia, ser abora mds felices por los progresos en
este campo de los cuales se bengﬁfzﬂn los nifios y los padres de boy,
Resulta conmovedor ver en los encuentros 'y reuniones, a los padres de
los pacientes abora convertidos en adultos 'y quienes han experimmmdo
problmms relacionados con la infetfionfs por bfmodm'ivados) disponer de
su tiempo libre para alentar a las parejas jévenfs, quienes recienternente
han tenido un hijo hemofilico, a que no se cierren sobre si mismos,
sino que enfrenten las dificultades vy temores con coraje, mismos que
quizds ellos no tuvieron en el pasado) lo que les llevé a cometer errores.
Invitandolos a ser fe]ifes con el bienestar y el progreso del cual disponm
boy en dia.

Es por estas razones que en Hemonline News siempre ]my un
espacio dedicado a los testimonios de pacientes y padres, asi commo
para asociaciones antiguas 'y nuevas, quienes comienzan o contintian
su tmlmjo y su lucha diaria por obtener tratamientos adecuados y
modernos, para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus

Sfam ilias.
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pedalano o camminano sul ciglio della
strada provenienti dal nulla e diretti verso il
nulla, abbiamo raggiunto villaggi di cinque
0 sei case di mattoni d’argilla e il tetto di
cannucce, una latrina comune, niente
luce, niente acqua, dove ci aspettavano
manipoli di bambini scalzi e coperti di
polvere fra cui un paio di emofilici, e un
adulto (un African doctor, come annuncia

il cartello all’ingresso del villaggio, cioe un
medico tradizionale), pure lui emofilico.
Nessuno parlava né capiva l'inglese, la
lingua ufficiale del Paese, cosi Charity
traduceva in bemba, il dialetto locale.
Ecco da che cosa cominciare: il lavoro per
sottrarre all’invisibilita queste persone, per
trasformarle da malati in pazienti.

Una settimana dopo il nostro arrivo, un

aereo partito in tarda serata ci ha riportati
a casa in un mondo (quello in cui sono
nato e vivo) con tutt’altre priorita. Non
sempre sono sicuro di condividerle...
Al mio ritorno, del viaggio in Zambia mi
sono rimasti in tasca pochi spiccioli e
molti ricordi... sala d’attesa del Ministero
della salute, sul tavolino, un opuscolo
dedicato alla prevenzione del crimine
(Protect yourself from crimel). All'interno,
qualche foto ad accompagnamento del
testo: un uomo che sta rubando un’auto,
un altro che guarda lascivo una ragazza
spaventata. Il ladro e il molestatore,
insomma i cattivi da cui guardarsi, sono
bianchi. D’altra parte, da noi mamme e
nonne hanno sempre detto ai bambini:
“Fai il bravo o chiamo 'uomo nero e ti
porta via”. In Africa 'uomo bianco non
’hanno  nemmeno chiamato, pero e
arrivato lo stesso e ne ha portati via tanti...

Andrea Buzzi
Presidente di Fondazione Paracelso Onlus

progetto nuovo, infatti, avra respiro piu
ampio, impatto e possibilita maggiori,
poiché WFH vi partecipa con un ruolo da
coprotagonista, assieme a Fondazione
Paracelso, fin dalle sue battute iniziali.

Lo Zambia ha circa 13 milioni di abitanti.
Considerato che I'emofilia si presenta
in un bambino ogni diecimila (& cosi in
tutto il mondo) sappiamo che nel Paese
dovrebbero esserci pii o meno 1.300
pazienti. Al momento, ne sono stati
diagnosticati 13, I'uno per cento. Gli altri, il
99 per cento, sono malati invisibili.

Cosi, ad agosto, siamo partiti: Flora
Peyvandi, direttrice del Centro emofilia
“Angelo Bianchi Bonomi” del Policlinico di
Milano, un cineoperatore ed io. Un viaggio
esplorativo, I'inizio della nostra missione in
Zambia per aprire il primo Centro emofilia
del Paese e strutturare I’Associazione

dei pazienti, cercando I'ammissione alla
WFH, [l'unico organismo mondiale di
cooperazione per I'emofilia.

A Lusaka ci aspettavano Charity, Memory
e Maurice della neonata Hemophilia
Foundation of Zambia: ci hanno
accompagnati nel nostro viaggio, ci hanno
mostrato il Paese con i loro occhi, a noi
e rimasto il compito di saper guardare e
vedere, di riuscire ad ascoltare e capire
quali sono i bisogni delle persone con
emofilia e delle loro famiglie, che abbiamo
conosciuto in piti occasioni.

Le nostre giornate sono state tutte ad
alta intensita emotiva; lunghe diciotto ore,
cominciavano alle 5.30 del mattino e si
concludevano verso mezzanotte.

In citta, abbiamo incontrato i
medici e i responsabili del Centro
trasfusionale,  sorprendentemente (e

“confortantemente”]) moderno e ben
attrezzato, abbiamo valutato la struttura
ospedaliera per vedere che cosa hanno,
che cosa gli manca, che cosa possiamo
fare per loro, abbiamo cercato di capire
se sono in grado di produrre almeno del
crioprecipitato (il farmaco che da noi si
usava nei primi anni '70...) e soprattutto
se dispongono di test per I'epatite e I'HIV
(qui il 17 per cento della popolazione
e sieropositiva). E abbiamo incontrato
anche le istituzioni: il viceministro della
sanita e la ministra per lo sviluppo delle
comunita rurali che hanno preso appunti
e fatto tante domande.

Poi ci siamo immersi nel cuore dello
Zambia e lo Zambia naturalmente ci ha
toccato il cuore: attraversando il Paese,
in viaggio per molti chilometri ricchi di
polvere, autobus, grossi TIR, persone che
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di tesoriere; inoltre, i soci fondatoﬂ hanno
chiesto al sottoscritto di assumere la carica di
Segretario, incarico che sono stato onorato ed
orgoglioso di accettare.

Gli obiettivi che [associazione si pone sono
indirizzati al migliommmto della qwalit@l della
vita. dei pazienti emofilici e dei loro familiari,
non soltanto mediante la realizzazione di
servizi ad essi rivolti, ma, soprattuto, grazie
allattivazione di una fitta rete di collaborazioni
con i Centri Emofilia di tutto il paese al fine di
consentire lo scambio di esperienze e Pattuazione
dei mz('gliori protorolli terapeutici disponibili per
i pazienti seguiti a Reggio Calabria.

Tra gli obiettivi che l'associazione si pone, il
primo ¢ stato gia raggiunto ed ¢ rappresentato
dal riconoscimento di - OnLus, da parte
della ngz’one Calabria: Dessere riconosciuta
OnLus, significa che ['Associazione potra agire
nell'interesse dei propri associati intfmgendo
con altre Associazioni e Fondazioni di tutto il
Pacse ed anche all’estero. Tra glz’ altri obiettivi
a  breve/medio termine  dell’Associazione,
vi ¢ la possibilz’td di awiare un programima
di riabilitazione ﬁsim dedicato a tutti i
pazienti. Lassociazione si pone anche degli

obiettivi a lungo termine, guali Lattivazione
di collaborazioni con associazioni e fondazioni,
sia nazionali che internazionali, al fine di
1mgliomw non solo la qmalz’t& della vita dei
pazienti, ma anche per mettere a a’z’sposizionf
di chi ne necessiti, tutti gli strumenti materiali
ed intellettuali di cui Passociazione ¢ ¢ sard
in possesso, per migliorare il trattamento e
conseguentemente la qualita della vita anche
di quei pazienti residenti in paesi in cui di
emgﬁlz’a ancora si muore.

L'Associazione Emofilici di Reggio Calabria
OnLus, per il raggiungimento dello scopo
associativo, intende realizzare, periodicamente,
a’egli incontri, meeting e congressi che
affronteranno  vari  argomenti  annessi
all’fmg‘ilia] invitando relatori individuati di
volta in volta dal Comitato Direttivo in base ai
temi che si decidera di affrontare; in ogni evento
organizzato si prevgderiz inoltre la possibilz’tiz,
nella parte ﬁnale dello stesso, di fare interagire
i partecipanti con i moderatori, in modo da far
si che Uincontro non resti fine a sé stesso, ma
possa servire a soddigfm*e la sete di conoscenza
sull'argomento da parte dei pazienti emofilici e
dei loro familiari,

X
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Sulla  stessa  scia,
Lassociazione intende
organizzare una serie
di incontri tra medici
espertiin emgﬁlia
e medici delle varie Dr. Paolo Arrigo
specializzazioni,  al

fine di affrontare al meglio le problematiche e
le emergenze di varia natura che rz;guardmlo

lemofilia.

Paolo Arrigo (/talia)
Staff Progetto Hemonline
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Pulse of Life Support to Patients with Hemophilia

NEWS

Abdul Hakeem Al- Sabri ha 27 anni ed
e affetto da emofilia A moderata; ha vissuto
un’infanzia felice nello Yemen, nonostante i
dolori e le complicazioni dovuti al suo stato di
salute. Hakeem si € laureato in Gestione dei
Sistemi Informativi, ma avere un lavoro non &
mai stato facile, a causa delle assenze per le
emorragie. Ma questo non lo ha scoraggiato:
quello che molti considerano una debolezza,
Hakeem lo ha trasformato in un punto
di forza, e ha utilizzato la sua patologia
per guidare le iniziative di volontariato in
Yemen, e nel 2012 ha lanciato ['iniziativa
“Pulse of Life to Support Patients with
Hemophilia” (Impulso Vitale per Sostenere
i Pazienti con Emofilia). Questo progetto
mira a sostenere e motivare i pazienti affetti
da emofilia e le loro famiglie, per integrarli
nella societa e renderli protagonisti attivi di
un cambiamento sociale.

me gli altri emofilici in tutto il mondo,
C?pazienﬁ nello Yemen soffrono a causa
di questa patologia, se non forse di piu. Le
difficolta che devono affrontare riguardano
diversi aspetti: le condizioni di vita mediocri,
i pochi medici responsabili per il trattamento
del paziente e, naturalmente, il governo e
il suo scarso contributo nel migliorare le
condizioni di vita degli emofilici.
Come paese in via di sviluppo, lo Yemen
sta vivendo molte sfide come la poverta e
I"analfabetismo. Pertanto, molti yemeniti, tra
cui pazienti con emofilia, non sono istruiti
e quindi non sono abbastanza consapevoli
della gravita di questa patologia, al punto
da non sapere che affrontare la malattia in
modo inadeguato puo far solo peggiorare
la loro salute o pud addirittura portare a
disabilita permanenti.
La maggiore difficolta che i pazienti sono
costretti ad affrontare & il non sapere dove
andare per ricevere il trattamento necessario.
Gli emofilici che risiedono nelle principali
citta difficimente riescono a trovare un
medico specialista che possa curarli; per
non parlare dei pazienti che vivono in piccoli
villaggi e zone lontane. Inoltre, quando un
paziente va da un medico, é tenuto a pagare
una somma equivalente a 12 dollari solo
per avere una prescrizione, e la maggior

Abdul Hakeem Al- Sabri is a 27 years old boy
and s suffering from hemophilia A moderate, he
has lived a happy childhood in Yemen, despite
the pain and complications due to his state of
health. Hakeem has a degree in Information
Systems Management, but having a job has
never been easy, because of absences due

Abdul Hakeem Al- Sabri

to bleedings. But this has never discouraged
him: Hakeem transformed into a strength what
many people consider a weakness; he also
used his iliness to lead volunteer initiatives in
Yemen, and in 2012 launched the “Pulse of
Life to Support Patients with Hemophilia”,
a project with the aim to support and motivate
patients with hemophilia and their families, in
order to integrate them into society and make
them active participants in social change.

Like other hemophiliacs worldwide (but
maybe more) hemophiliacs in Yemen suffer
from this disease. The difficulties are related
to several aspects: the poor living conditions,
few doctors responsible for the treatment
of the patient and, of course, the lack of
governmental contribution in improving the
living conditions of hemophiliacs.

As a developing country, Yemen s
experiencing  several  challenges  such
as poverty and lliteracy. Many Yemenis,
including patients with hemophilia, are not
educated and therefore are not quite aware of
the seriousness of this disease, with the risk
of improper treatment that can lead them to

Abdul Hakeem Al-Sabri es un joven de 27
afios quien padece hemofilia A moderada. El
ha vivido una feliz infancia en Yemen, pese a
los dolores y complicaciones derivadas de su
condicion de salud. Hakeem tiene un titulo
en Gerencia de sistemas de informacion,
pero conseguir un trabajo no ha sido tarea
facil, debido a las eventuales ausencias
producto de los sangrados. Pero esto jamds
lo ha hecho desistir, Hakeem ha transformado
en fortaleza lo que muchos consideran
debilidad, ademés ha sabido utilizar su
condicion para liderar iniciativas voluntarias
en Yemen, y en 2012 lanz6 “Pulse of Life
Support to Patients with Hemophilia”, un
proyecto con el objetivo de apoyar y motivar a
los pacientes con hemofilia y sus familias, con
la idea de integrarlos a la sociedad y hacerlos
participantes activos del cambio social.

Omo otros  hemofilicos  alrededor
del mundo (pero tal vez en mayor
medida), los hemofilicos en Yemen sufren
por su condicion. Las dificultades estan
relacionados con diversos aspectos: las
condiciones de pobreza, la falta de médicos
para el tratamiento adecuado de los
pacientes y, por supuesto, la falta de apoyo
gubernamental para mejorar las condiciones
de los hemofilicos.

Como pais en desarrollo, Yemen esta
enfrentando muchos retos tales como la
pobrezay el analfabetismo. Muchos yemenies,
incluyendo a pacientes con hemofilia, no
tienen educacion y por consiguiente no estan
suficientemente conscientes de la seriedad
de su enfermedad, corriendo el riesgo de
un tratamiento inadecuado que puede
conducirles a discapacidades permanentes.
La mayor dificultad para los pacientes es
no saber a donde acudir para obtener el
tratamiento necesario. Los hemofilicos que
residen en las ciudades mas grandes tampoco
son capaces de encontrar un médico que les
ayude a obtener un tratamiento apropiado,
sin mencionar a los pacientes que residen
en las comunidades mas pequefias y en
dreas remotas. Adicionalmente, cuando un
paciente va al doctor, se le pide que pague
una suma equivalente a doce dolares ($ 12)
para poder obtener tratamiento, la mayoria de
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parte dei pazienti abitano cosi lontano dallo
studio medico che non possono nemmeno
permettersi di pagare i mezzi di trasporto.
L'assistenza sanitaria € uno dei problemi
principali nello Yemen sia per la mancanza
di personale sanitario qualificato, sia di
strutture mediche adeguate.

Le iniziative gestite da giovani volontari
cercano di migliorare la conoscenza e
la visibilita per quanto riguarda il mondo
del’emofilia, una malattia che & ancora
relativamente sconosciuta nel paese, e che
per questo motivo pud essere motivo di
emarginazione sociale di coloro che ne sono
affetti. Queste attivita includono un sostegno
ai pazienti emofilici, mediante un servizio
informativo gratuito e aggiornato, ed una
collaborazione con i medici, con I'obiettivo
di fornire ai pazienti un servizio sanitario di
qualita.

Attraverso i social network e la consulenza
legale, con la speranza di sensibilizzare
I'opinione pubblica riguardo questa malattia
rara, “Pulse of Life to Support Patients with
Hemophilia” ha coinvolto alcune personalita
di rilievo dello Yemen. Inoltre grazie
allimpegno dei volontari, si & svolta il 17
aprile 2012, per la prima volta nello Yemen,
la celebrazione della Giornata Mondiale
dell’Emofilia.

All’evento hanno partecipato il primo ministro
dello Yemen, Mohammed Basindawa,
e cid ha segnato un cambiamento
nell’atteggiamento nei confronti dei pazienti
con emofilia. In quell’occasione il Ministero
della Salute ha anche risposto positivamente
alliniziativa, ed ha incrementato la
produzione di aghi per trasfusione di sangue
dal 20 % al 60 %.

Hakeem e gli altri volontari vogliono avere la
piena volonta, determinazione ed efficacia
in una societa che soffre a causa di molti
problemi. Fin dall’inizio del progetto, le attivita
hanno anche compreso una campagna
sulla donazione di sangue in occasione
della Giornata Mondiale del Donatore, e la
formazione di pazienti e coordinatori per
migliorare la propria professionalita per la
partecipazione alla Giornata Internazionale
del Volontariato del 2012.

Quale sara il prossimo passo? Trovare
sponsor che possano fornire sostegno
finanziario e medico ai pazienti con emofilia,
ed impegnarsi affinché 'emofilia non continui
ad essere una patologia sconosciuta.
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permanent disabilities.

The greatest difficulty for patients is not
knowing where to go to get the necessary
freatment. Hemaophiliacs who reside in major
cities are unlikely to find a doctor who can cure
them, not to mention the patients who live in
small villages and remote areas. In addition,
when a patient goes to a doctor, he is required
to pay a sum equivalent to $ 12 just to get a
prescription, and the majority of patients live
so far away from the doctor who can not even
afford to pay for transport.

Another important problem of the Healthcare
in Yemen is the lack of skilled health personnel,
and adequate medical facilities.

The young volunteers seeking to improve the
knowledge and visibility regarding the world
of hemophilia, a disease that is still unknown
in the country, and for this reason it can be
a cause of social exclusion of those who are
affected. These activities include support
fo patients with hemophilia by an updated
information service free of charge, and a
collaboration with physicians, with the goal of
providing patients a quality health service.
Through social networks and legal advice, with
the hope of raising public awareness about
this rare disease, “Pulse of Life Support to
Patients with Hemophilia” has involved some
prominent personalities of Yemen. Moreover,
the celebration of the World Day of Hemophilia
was held on April 17, 2012, for the first time
in Yemen thanks to the efforts of volunteers.
This event was attended by the Prime Minister
of Yemen, Mohammed Basindawa, and this
marked a change in attitude towards patients
with hemophilia. On that occasion, the Ministry
of Health has also responded positively to the
initiative, and has increased the production
of needles for blood transfusion from 20% to
60%.

Hakeem and the other volunteers want to have
the full determination and effectiveness in a
society that suffers from many problems. From
the outset of the project, the activities have
also included a blood donation campaign on
the occasion of the World Blood Donor’s Day,
and the training of coordinators and patients to
improve their professional skills to participate
in the International Volunteer Day 2012.

What's the next step? Find sponsors who can
provide financial and medical support for
patients with hemophilia, and work to ensure
that hemophilia does not continue to be an
unknown disease.
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los pacientes viven algjados de los centros de
asistencia y ni siquiera tienen la posibilidad
de pagar por el transporte para ir hasta el
médico a recibir ayuda.

Otro problema del sistema de asistencia de
salud en Yemen es la falta de personal e
instalaciones médicas apropiadas.

Los jovenes voluntarios persiguen el objetivo
de mejorar el conocimiento y la visibilidad
de todo lo relacionado con el mundo de
la hemofilia, una enfermedad que ain es
desconocida en el pais, razén por la cual las
personas que la padecen pueden ser victimas
de exclusion social. Estos grupos realizan
actividades que incluyen el apoyo a pacientes
con hemofilia a través de un servicio gratuito
de actualizacion de informacion sobre su
condicion, y colaboracion con los médicos
con el propdsito de proporcionarles atencion
de calidad.

Através delas redes sociales y el consejo legal,
con la intencion de crear conciencia sobre
esta rara enfermedad, “Pulse of Life Support
to Patients with Hemophilia” ha involucrado
a personalidades prominentes del Yemen.
Aln mas, la celebracion del Dia mundial de
la hemofilia fue realizada el 17 de abril de
2012, por primera vez en Yemen gracias al
esfuerzo del voluntariado. A este evento
asistio el primer ministro del pais, Mohammed
Basindawa, y constituyd un cambio de actitud
hacia los pacientes con hemofilia. En esa
ocasion el ministro de salud también respondio
positivamente a la iniciativa, y se incremento la
proaduccion de agujas para transfusiones de
un 20 a 60 por ciento.

Hakeem asi como todos los voluntarios,
estan completamente determinados a ser lo
mas efectivos posible en una sociedad que
sufre de muchos problemas. Gracias a los
principios del proyecto, las actividades han
incluido también campafias de donacidn
de sangre con ocasion del Dia mundial del
donante, y el entrenamiento de coordinadores
y pacientes para mejorar sus habilidades
profesionales para participar en el Dia
internacional del Voluntario en 2012.

¢cCudl es el proximo paso?, conseguir
patrocinadores que puedan proporcionar
financiamiento y apoyo médico a los
pacientes con hemofilia, asi como trabajo
para asegurar que la hemofilia deje de ser
una enfermedad desconocida.

Abdul Hakeem Al- Sabri (Yemen)
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La malattia paradontale / Enfermedad periodontal

Nel terzo numero di Hemonline abbiamo parlato della
profilassi odontoiatrica e della sua importanza, quindi era
necessaria una spiegazione del perché di tali consigli.

La malattia paradontale non & altro che la distruzione del tessuto

omonimo che circonda il dente e che comprende la gengiva,

il cemento dentale, l'osso e le fibre posizionate tra il dente e

'osso. Piu tempo passa da quando la patina di cui abbiamo

parlato la volta scorsa, trasformata in tartaro (o calcolo dentario),

rimane sui denti, quando non li spazzoliamo bene e quando non
andiamo dal dentista per quella paura immotivata che abbiamo

a causa dellemofilia, tanto piu questa situazione peggiora

il problema: i denti cominciano ad indebolirsi fino a quando

cadono perche si riduce la dimensione dell’osso e le fibre che

sostengono il dente si rompono.

E frequente che i pazienti emofilici pensino che le gengive

sanguinino solo a causa dell’emcofilia, invece non € cosi: il

sanguinamento € causato in gran parte, se non totalmente,

da problemi odontoiatrici; la malattia paradontale comprede
diverse fasi: da una semplice infammazione con arrossamento

e sanguinamento chiamata gengivite, fino a quando i batteri

distruggono il tessuto paradontale e i denti si indeboliscono,

cominciano a muoversi sempre di piu fino a quando il dente

cade. Quando questo capita gia parliamo di paradontite; i

sintomi sono: sanguinamento quando usiamo lo spazzolino o

il filo interdentale, la visibilita delle radici, gengive arrossate e

gonfie e facilmente mobili, comparsa di spazio fra i denti, alito

cattivo, perdita della stabilita dei denti durante la masticazione,
comparsa di pus tra dente e gengiva, sensibilita dei denti
durante i pasti.

Vi sono abitudini che possono favorire I'insorgenza della malattia

paradontale:

+ Il Fumo: fumare € uno dei fattori di rischio piu importanti per
lo sviluppo di malattie gengivali; inoltre il fumo pud ridurre
I’efficacia di alcuni tipi di terapie.

+ Variazioni ormonali nelle donne in eta adolescenziale
ed adulta: possono aumentare la sensibilita delle gengive
facilitando lo sviluppo di gengiviti.

- Diabete: le persone diabetiche hanno un maggiore probabilita
di sviluppare infezioni e, tra queste, quelle gengivali.

- Altre patologie: malattie come 'AIDS o i tumori e le terapie
necessarie in questi casi possono compromettere la salute
delle gengive.

+ Farmaci: vi sono centinaia di farmaci sia prescrivibili che
da banco che possono diminuire la salivazione. La bocca
e protetta dalla saliva, e quando questa non ¢ sufficiente,
aumenta il rischio di infezioni alle gengive. Vi sono dei farmaci
che possono aumentare in maniera anomala la crescita del
tessuto gengivale: cid pud rendere difficle mantenere le
gengive pulite.

+ Genetica: alcune persone sono piu prediposte geneticamente,
rispetto ad altre, ad avere patologie gravi delle gengive.

Erroneamente la maggior parte dei pazienti emofilici si
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En el tercer numero de Hemonline hablamos de la profilaxis, su
importancia y ameritaba una buena explicacion del porque de
ella. La enfermedad periodontal no es méas que la destruccién
del tejido que rodea al diente que lleva ese mismo nombre e
incluye la encia, el cemento del diente, el hueso vy las fibras
que se adosan entre diente y hueso. Mientras mas tiempo esa
pelicula de la que hablamos, convertida en calculo dental, pase
ahi en los dientes, cuando no nos cepillamos bien y cuando no
vamos al odontologo por ese miedo incalculable que tenemos
por nuestra hemofilia, entonces se empeora muchisimo el
problema, los dientes empiezan a aflojarse hasta que se caen
porque se pierde dimension 6sea y las fibras que sostiene al
diente se rompen.

En hemofilia es comUn que los pacientes piensen que sus

encias sangran por mas nada que la hemofilia, y les digo aqui

que este sangramiento es de un porcentaje grandemente
odontolégico si no a veces en toda su dimension; la
enfermedad periodontal pasa por algunas fases desde una
simple inflamacion rojiza y sangrante llamada gingivitis hasta
cuando las bacterias destruyen el tejido periodontal y los
dientes se aflojan, empiezan a tener un movimiento minimo
hasta hacerse tan grande que el diente se cae. Cuando esto
sucede ya estamos hablando de periodontitis. Los sintomas
son sangrado al cepillarnos o al usar el hilo dental, la visibilidad
de las raices de los dientes, encias enrojecidas, agrandadas,

y facilmente moviles, dientes separados, pus entre las encias

y el diente, mal aliento, cambios en la posicion de mordida,

sensibilidad a la comida entre otros. Existen habitos que hacen

que tengamos mayor probabilidad de contraer enfermedad
periodontal:

El habito de fumar.

* Fumar. Fumar es uno de los factores de riesgo mas
significativos relacionados con el desarrollo de la enfermedad
de las encias. Ademas, el habito de fumar puede disminuir el
efecto de algunos tratamientos.

+ Cambios hormonales en las nifias y mujeres. Estos
cambios pueden hacer que las encias se hagan mas
sensibles facilitando asi el desarrollo de la gingivitis.

- Diabetes. Las personas con diabetes tienen un mayor
riesgo de desarrollar infecciones, entre ellas, la enfermedad
de las encias.

- Otras enfermedades. Enfermedades, como el cancer o
el SIDA y sus respectivos tratamientos, también pueden
perjudicar la salud de las encias.

+ Medicamentos. Hay cientos de medicamentos tanto de
receta médica como los que se pueden comprar sin receta,
que pueden reducir el flujo de la saliva. La saliva sirve
para proteger la boca, y si no se tiene suficiente, la boca
queda susceptible a infecciones como la enfermedad de las
encias. Hay algunos medicamentos que pueden hacer que
el tejido de las encias crezca mas de lo normal. Esto dificulta
mantener las encias limpias.
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infondono il fattore per bloccare questi sanguinamenti; questo
accade in quei paesi in cui i pazienti hanno il farmaco a
disposizione a casa propria; ma questo tipo di comportamento
e sbagliato: perché il fattore fa temporaneamente effetto, quindi
il sanguinamento cessa ed il paziente non vede la necessita di
rivolgersi al dentista, fino a quando poi, finito I'effetto del fattore,
il sanguinamento riprende. Tutto questo ha delle conseguenze:
a parte I'utilizzo errato e quindi lo spreco di fattore, c’e il ritardo
nel rivolgersi alle cure del dentista, e quindi il peggioramento
del problema odontologico. Una volta ho chiesto ad un paziente
quante volte avesse sanguinato dalle gengive prima di decidersi
di farsi visitare, e lui mi ha riposto che era successo circa 20-
30 volte nell'ultimo anno; ebbene, dopo averlo curato per circa
tre mesi, non ha avuto pit emorragie gengivali e quindi non ha
dovuto piu utilizzare fattore per questo tipo di problemi. Credo
che il problema in emcfilia sia sempre la paura del paziente a
farsi visitare e quella del professionista sanitario che vede un
nuovo paziente per la prima volta.

In conclusione: se non ci laviamo i denti, né usiamo il filo
interdentale, o se abbiamo paura di farci visitare, oppure se
sanguiniamo e ci infondiamo il fattore, senza chiederci se € a
causa dell’emofilia o per qualche altra ragione, allora stiamo
solo usando il fattore in maniera scorretta facendo si che lo
stato di salute delle nostre gengive peggiori fino a causare
la perdita dei nostri denti. “Abbiatene cura” & l'unica arma
efficace che posso suggerirvi: come ho gia detto nel precedente
numero, mettiamo acido tranexamico sullo spazzolino insieme
al dentifricio, o, mettendolo in un bicchiere d’acqua, facciamo
degli sciacqui utilizzandolo come colluttorio; inoltre facciamo dei
controlli periodici dal dentista, poiché la prevenzione in emofilia
€ sempre la migliore scelta.

+ Genética. Algunas personas son
mas propensas que otras a tener
un caso grave de la enfermedad
de las encias.

Errbneamente la mayoria de los
pacientes con hemofilia se trata de
manera que el factor bloquea estos
sangrados; sucede en los paises
donde el factor esta a disposicion de los pacientes en su propia
casa; pero este tipo de comportamiento es incorrecto ya que
el factor tiene un efecto temporaneo, por lo que el sangrado
se detiene, y el paciente no ve la necesidad de ponerse en
contacto con su dentista, hasta que luego termina el efecto del
factor, y vuelve el sangrado. Todo esto tiene consecuencias:
aparte del uso inadecuado del factor, hay un retraso en el
tratamiento de la atencion del dentista, lo que hace que
la situacion empeore cada dia mas, llega a tener un efecto
circular, donde sangras te colocas factor dejas de sangrar por
12 horas 0 mas, no vas al odont6logo, se empeora la situacion
de higiene, por que a la vez no te cepillaspor miedo a sangrar
y se inflaman aun mas las encias, entonces sangras de nuevo
y en mayor cantidad, y vuelves a aplicar factor y todo comienza
de nuevo.

Dra Evelyn Gonzalez
de Delgado

Dra Evelyn Gonzalez de Delgado
Odontélogo-Emergenciologo

Presidente Fundacion Hemo Hermanos Venezuela
Educador Médico FHLUSA
Evealmamia@gmail.com | 0058-416-136-7586
Consultas e interconsultas gratuitas para todos

los hemo hermanos del mundo

Gili inibitori in emofilia

Uno dei problemi piu impegnativi per quanto riguarda la
gestione ed il trattamento dei pazienti con emofilia € I'insorgenza
degli inibitori. Un inibitore non & altro che un anticorpo che,
riconoscendo una sostanza estranea nel nostro organismo,
mette in atto una serie di procedure con [I'obiettivo di
distruggerla. Cosi avviene a volte nell’emofilia quando il sistema
immunitario, una volta venuto a contatto con il concentrato di
fattore somministrato per via endovenosa per trattare o prevenire
I’emorragia, lo riconosce come una sostanza estranea e produce
degli anticorpi diretti contro il Fattore VIII nell’emofilia A, o contro
il Fattore IX nell’emofilia B, eliminando cosi il fattore introdotto
e rendendo di fatto inutile I'infusione. Attualmente si stima che
l'incidenza di inibitori tra gli emofilici A gravi e quelli moderati
vari tra il 20 ed il 30% circa. Questo vuol dire che se un nuovo
paziente inizia una terapia con concentrati di fattore VIII ha circa
una possibilita su tre di sviluppare un inibitore. Nell’emofilia B
questa possibilita e inferiore, in quanto 'incidenza di inibitore
contro il fattore IX € di circa I'1-6%. La presenza di un inibitore
in un emofilico & sospettata quando il paziente che ha un

Inhibidores en hemofilia

Uno de los problemas mas dificiles con respecto a la gestion
y el tratamiento de pacientes con hemofilia es la aparicion de los
inhibidores.  Un inhibidor no es otra cosa que un anticuerpo que
reconoce una sustancia extrafia en nuestro organismo y pone en
marcha una serie de reacciones con el objetivo de destruirlo. Por
lo tanto ocurre a veces en la hemofilia, cuando el sistema inmune
entra en contacto con el concentrado de factor administrado por via
intravenosa para tratar o prevenir el sangrado, que éste lo reconoce
€como una sustancia extrana y produce anticuerpos dirigidos contra
el factor VIl en la hemofilia A, o en contra de factor IX en la hemofilia
B, eliminando asi el factor introducido y por lo tanto haciendo que
la infusion no tenga ningun efecto. Actualmente se estima que
la incidencia de los inhibidores entre los hemofilicos A grave y
moderados varie entre 20 y 30%. Esto significa que un paciente al
iniciar el tratamiento con concentrados de factor Vil tiene alrededor de
una a tres probabilidades de desarrollar un inhibidor. En la hemofilia B
esta posibilidad es menor, ya que la incidencia del inhibidor contra el
factor IX es de alrededor de 1 a 6%. La presencia de un inhibidor en
un hemofilico se sospecha cuando el paciente que tiene un sangrado
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emorragia non ha beneficio dall’infusione del fattore carente:
cioe quando una o pil somministrazioni di fattore, al dosaggio
che solitamente era sufficiente a frenare ’emorragia, non fanno
effetto. La presenza di un inibitore viene evidenziata tramite un
test specifico che ci consente di misurare il titolo dell’inibitore
in unita Bethesda (U.B.); negli ultimi anni questi test sono stati
modificati mediante la metodica di Nijmegen, per
incrementare I'accuratezza del test, e quindi per
evidenziare meglio i livelli molto bassi di inibitore.
L'insorgenza di inibitore in genere avviene tra il
primo ed il secondo anno di vita, dopo una media
di 9-12 infusioni; il rischio € massimo entro le prime
50 infusioni nel caso di fattori ricombinanti, mentre
diminuisce dopo circa 200 trattamenti. Ultimamente
si & visto che il rischio torna nuovamente ad
aumentare intorno ai 60 anni di eta. Perché alcuni pazienti
sviluppano I'inibitore ed altri no? In realta ancora non si € capito
bene il perché, anche se ci sono certamente alcune situazioni
predisponenti: la razza africana sembra essere piu predisposta
rispetto alla razza europea (caucasica); vi sono tra le mutazioni
genetiche responsabili dell’emofilia alcune che sono associate
a maggior rischio di inibitore, rispetto ad altre; anche alcune
caratteristiche del sistema immunitario di determinati soggetti
possono aumentare la possibilita di sviluppare l'inibitore. Vi sono
inoltre alcune condizioni cliniche che possono elevare il rischio di
insorgenza di inibitore: p.es. gli interventi chirurgici e tutte quelle
situazioni in cui & necessaria I'infusione di notevoli quantita di
fattore. Da anni si discute sul fatto che i fattori ricombinanti
possano avere una maggiore abilita di sviluppare inibitori rispetto
ai fattori plasmatici, nella realta non ci sono stati ancora studi
che abbiano dimostrato in maniera chiara e definitiva questa
ipotesi. Linibitore pud essere a basso titolo, ed ad alto titolo,
a seconda che il livello di inibitore nel sangue sia piu 0 meno
elevato: nel primo caso, nei pazienti cosiddetti “low responders”,
puo essere proseguita la terapia sostitutiva con i concentrati di
fattore, ma a dosi piu alte e ad intervalli ravvicinati; nel secondo
caso invece, non si pud somministrare il fattore carente: questi
pazienti vengono definiti “high responders”, la terapia allora si
basera su altri farmaci, chiamati agenti by-passanti. Attualmente
quelli pit comunemente usati sono: il concentrato di complesso
protrombinico attivato ed il fattore VII attivato ricombinante. La
migliore opzione per i pazienti con una diagnosi recente di inibitore
¢ il trattamento di immunotolleranza: questa consiste in una serie
di procedure attuate per annullare la risposta autoimmune contro
il fattore della coagulazione introdotto con le infusioni, eliminando
gli anticorpi responsabili della eliminazione del fattore VIl o IX,
restituendo nuovamente I'efficacia alle terapie antiemorragiche.
Vi sono diversi schemi e tecniche di immunotolleranza basate
quasi tutte su infusioni giornaliere di alte dosi di concentrati di
fattore, con una percentuale di successo variabile tra il 30% e
I’'85% a seconda del tipo di emofilia, delle caratteristiche del
paziente e del momento di inizio dell'immunotolleranza.

Dr. Gianluca Sottilotta

no se beneficia de la infusion del factor deficiente, es decir, cuando
una o mas administraciones de factor, de la dosis que generalmente
era suficiente para disminuir el sangrado, no lo hacen. La presencia
de un inhibidor se indica mediante una prueba especifica que nos
permite medir el titulo del inhibidor en unidades Bethesda (U.B.), en
los Ultimos afios estas pruebas han sido modificadas por el método
de Nijmegen, para aumentar la precision de la prueba,
y por lo tanto, para resaltar mejor los niveles muy
bajos de inhibidor. La aparicion de un inhibidor por
lo general se produce entre el primero y segundo afno
de vida, después de un promedio de 9-12 infusiones,
el riesgo es mayor en las primeras 50 infusiones para
el caso de los factores recombinantes, mientras que
disminuye después de alrededor de 200 tratamientos.
Ultimamente hemos visto que el riesgo vuelve a
subir de nuevo en torno a los 60 anos de edad. ¢ Por qué algunos
pacientes desarrollan inhibidores y otros no?. En realidad todavia no
se ha entendido el por qué, aunque sin duda hay algunas situaciones
que predisponen, por ejemplo a la raza africana parece estar mas
propensa que la raza europea (caucasica), hay entre las mutaciones
genéticas responsables de la hemofilia, algunas que estan asociadas
con aumento del riesgo de inhibidor, y también algunas caracteristicas
del sistema inmune pueden aumentar la posibilidad de desarrollar
el inhibidor.  Existen ademas algunas condiciones clinicas que
pueden aumentar el riesgo de aparicion de inhibidor, por ejemplo las
intervenciones quirdrgicas y todas aquellas situaciones en las que
se requiere la infusion de cantidades significativas de factor. En los
Ultimos arios se discute que los factores recombinantes pueden tener
una mayor capacidad para el desarrollo de inhibidores frente a los
factores plasmaticos, pero en realidad no se han realizado estudios
que demuestren clara y definitivamente esta hipotesis. El inhibidor
puede ser de titulo bajo o de alto titulo, en funcién de que el nivel
de inhibidor en la sangre sea méas o menos alto, en el primer caso
los pacientes llamados “de baja respuesta” (low responders) pueden
continuar la terapia de reemplazo con concentrados de factor, pero
en dosis mas altas y en intervalos cortos; en el segundo caso no
se podra administrar los factores, estos pacientes se definen como
“de alta respuesta” (high responders), entonces la terapia se basa
en otros medicamentos, llamados agentes “by-pasantes”.  En
la actualidad los mas utilizados son el concentrado de complejo
de protrombina activada y el factor VIl activado recombinante. La
mejor opcion para los pacientes con un diagndstico reciente de
inhibidor es el tratamiento de inmunotolerancia, que consiste en una
serie de procedimientos implementados para cancelar la respuesta
autoinmune contra el factor de coagulacion introducido con las
infusiones, esto es la eliminacion de los anticuerpos responsables
de la eliminacion del factor VIl o IX, volviendo de nuevo a la eficacia
de las terapias antihemorragicas. Hay varios esquemas y técnicas de
inmunotolerancia basadas casi todos en infusiones diarias de dosis
altas de concentrados de factor, con una tasa de éxito varia entre 30
% y 85 %, dependiendo del tipo de hemofilia, las caracteristicas del
paciente y el momento de aparicion de la inmunotolerancia.

Dr. Gianluca Sottilotta (ltalia)
Centro Emofilia Reggio Calabria, Coordinatore Progetto Hemonline,
Consulente Medico Hope and Life USA Foundation

Future prospects for haemophilia care

ul  Giangrande is  consultant

haematologist at the Oxford University
Hospitals and is Director of the Oxford
Haemophilia Centre. He is a member
of the Nuffield Department of Medicine
in the University of Oxford. He served
as elected Vice President (Medical)
of the World Federation of Hemophilia
from 2000 to 2008 inclusive and has
wide international experience in the
field. He is the current Chairman of the
Medical Advisory Board of the European
Haemophilia Consortium (EHC).

So far, the application of recombinant
technology has been limited to simply
copying the normal factor VIII and IX
molecules. Long acting factor VIII and
IX molecules are now in development
and will almost certainly be adopted for
routine clinical use within the next few
years. The attachment of polyethylene
(PEG) glycol has been employed by
several companies to prolong duration
of activity. PEG protects proteins from
natural degradation and thus extends
their duration of action: this is the method
employed by NovoNordisk, Baxter and
Bayer. Attachment of factor VIIl and IX to
immunoglobulin molecules also permits
extension of duration of activity by
exploiting the natural recycling of proteins
in endothelial cells through interaction
with FcRn receptors. This technology has
been developed by Biogen Idec in the
USA in conjunction with SOBI in Europe.
Fusion of coagulation proteins to albumin
molecules has been developed by CSL
Behring to extend the half-life of factor
Vlla as well as factor IX. All such methods
can increase the half-life of factor IX
fivefold form around 18 to 90 hours, with
trough levels of 1% being maintained
for well over two weeks. It has proved
harder to prolong the half-life of factor
VIII to anywhere near the same extent,
with results of around 1.6 having been
reported so far. This is related to the fact
that factor VIII molecules are constrained
though linkage to von Willebrand factor in
the circulation.

In short, the results from various
clinical trials suggest that patients with
haemophilia B may require treatment
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Hasta ahora, la aplicacion de la tecnologia
recombinante  ha  estado  limitada
simplemente a copiar las moléculas normales
de los factores VIl y IX. Las moléculas de
factor VIIl y IX de accion prolongada estan
ahora siendo desarrolladas y seguramente
seran adoptadas para uso clinico rutinario en
los proximos afios. La adicion polietilenglicol
(PEG) ha sido empleada por muchas
companias para prolongar la duracion de la
actividad molecular.  El PEG protege a las
proteinas de la degradacion natural y por
tanto extiende la duracion de la accion: este
es el método empleado por NovoNordisk,
Baxter y Bayer. La adicién de factor VIl
y IX a las moléculas de inmunoglobulina
también permite la extension de la duracion
de la actividad, explotando el reciclaje
natural de las proteinas en las células
endoteliales a través de la interaccion con
los receptores FcRn. Esta tecnologia ha
sido desarrollada por Biogen Idec en los
Estados Unidos de América conjuntamente
con SOBI en Europa. La fusion de proteinas
de coagulacion a las moléculas de albumina
ha sido desarrollada por CSL Behring para
extender la vida media del factor Vlla, asi
como para el factor IX. Todos los métodos
mencionados pueden extender la vida
media del factor IX de cinco veces entre
18 y 90 horas, con niveles minimos de 1%
mantenidos por otras dos semanas. Ha sido
mas dificil prolongar la vida media del factor
VIl a niveles cercanos, con resultados de
alrededor de 1.6 reportados hasta ahora.
Esto esta relacionado al hecho que las
moléculas del factor VIl estan limitadas por
el vinculo con el factor von Willebrand en la
circulacion.

Enresumen, los resultados de varias pruebas
clinicas sugieren que los pacientes con
hemofilia B pueden requerir un tratamiento
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Pu/ Giangrande e consulente ematologo
presso I'Ospedale  Universitario  di
Oxford ed e Direttore del Centro Emofilia di
Oxford. Membro del Dipartimento Nuffield
di Medicina dell'Universita di Oxford,
e stato Vice Presidente (Medico) della
Federazione Mondiale dell’Emofilia dal
2000 al 2008, ed ha grande esperienza
internazionale nel campo. E attualmente a
capo del Comitato Consultivo Medico del
Consorzio Europeo per 'Emofilia.

Finora l'utilizzo della tecnologia
ricombinante si e limitata alla semplice
replicazione delle molecole di Fattore
Vill e IX umano. | fattori VIl e IX a lunga
emivita sono attualmente in fase di sviluppo
e saranno quasi certamente utilizzati
nella pratica clinica nei prossimi anni. Il
legame del glicole polietilenico (PEG)
e stato utilizzato da diverse compagnie
farmaceutiche per prolungare lattivita
dei fattori. Il PEG protegge le proteine dai
normali processi di degradazione e quindi
aumenta la loro durata di azione: questo
e il metodo impiegato da NovoNordisk,
Baxter and Bayer. Il legame del fattore VI
e IX a molecole quali le immunoglobuline,
consente di prolungare la loro attivita
sfruttando il riciclo naturale delle proteine
nelle  cellule endoteliali  attraverso
I'interazione con i recettori FcRn (Recettore
Neonatale del Frammento Cristallizabile).
Questa tecnologia € stata sviluppata dalla
Biogen Idec negli USA insieme alla SOBI
in Europa. La fusione delle proteine della
coagulazione con molecole di albumina
€ stata realizzata dalla CSL Behring per
estendere l'emivita del fattore Vlla cosi
come del fattore IX. Tutti questi metodi sono
in grado di aumentare I'emivita del fattore
IX di circa cinque volte, portandolo da 18
a 90 ore, con livelli minimi di fattore pari
all'1% mantenuti per oltre due settimane.
E stata dimostrata la difficolta di prolungare
lemivita del fattore VIII in tutti tentativi
effettuati finora, con un aumento descritto
di circa 1,6 volte rispetto alla durata attuale.
Cid e dovuto al fatto che le molecole di
fattore VIII circolano nel sangue legate al
fattore di von Willebrand.

In breve, i risultati provenienti dai vari studi
clinici suggeriscono che i pazienti con
Emofilia B potranno ricevere il trattamento
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: once every one or
even two weeks
whilst patients with
haemophilia A may
have injections
once a week. This
will naturally be
particularly useful
for the treatment
of  children or
adults with poor venous access. Some
subjects may be spared the need to
insert venous access devices like Port-
a-Caths. Clinical trials have not thrown
up any concerns about adverse events.
There is no suggestion, for example, of
an increased risk of inhibitor development
or toxicity such as allergic reactions. It
should also be possible to achieve and
maintain higher trough levels than are
currently aimed for and this will provide
welcome additional protection in daily life
against breakthrough bleeds in joints and
muscles.

Inhibition of a natural anticoagulant in the
blood known as Tissue Pathway Inhibitor
(TFPI) is also been explored as possible
adjunctive  therapy, particularly for
patients with inhibitors. Such medication

>

Dr. Paul Giangrande

toue
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cada una o dos semanas, mientras que
los pacientes con hemofilia A requeririan
tratamiento una vez a la semana. Esto seria
de utilidad particular para el tratamiento
de nifios y adultos con un dificil acceso
venoso. Algunos pacientes pueden verse
en la necesidad de insertar dispositivos
de acceso venoso como Port-a-Caths. Las
pruebas clinicas no han arrojado resultados
acerca de eventos adversos. No hay nada
que sugiera, por ejemplo, un incremento
del riesgo de desarrollo de inhibidores
o toxicidad como reacciones alérgicas.
También seria posible lograr y mantener
mas altos aquellos niveles deseados, lo cual
proporcionaria una proteccion adicional en
la vida diaria contra sangrados recurrentes
en articulaciones y musculos.

La inhibicion de un anticoagulante
natural en sangre conocida como Tissue
Pathway Inhibitor  (TFPI) esta siendo
fambién explorada como posible terapia
coadyuvante, particularmente para
pacientes con inhibidores. Tal medicacion
pudiera ser proporcionada tanto por tabletas
como por inyecciones subcutaneas.

Estos productos seran, sin duda alguna,
mucho mas costosos que los productos
actuales y esto seria un obstdculo para

>

Una Vida de Concientizacion / A Life of

Awareness / Una Vita di Coscientizzazione

Hola, una vez mas por aqui
compartiendo con ustedes algo de
mi y digo, hay tantas cosas que decir,
y mas aun cuando se trata de mis
hermanos y hermanas de sangre, ya
muchos sabemos por lo que han y estan
pasando, sea en México, Iran, Arabia
Saudita, Sur América, Centro América,
0 incluso aqui mismo en los Estados
Unidos, nuestra situacion de lidiar con
medicinas, transfusiones de sangre,
crioprecipitado, o cualquier cosa para
aliviar un poco nuestros dolores cuando
se presenta un sangrado. Muchos
afos atras, tuvimos el lamentable dolor
de pasar por la pérdida de nuestras
familias, incluso de verlos sufrir por las
consecuencias de la sangre mala, y

Hello, once more here sharing with you little
something of my and | say unto you, there
are so many things to say, and more still
when it comes to my brothers and sisters
of blood, many already know by what they
have and are going on, in Mexico, Iran,
Arabia, South America, Central America and
even right here in the USA, our situation of
dealing with medicines, blood transfusions,
Cryoprecipitate, or anything to relieve our
pain a bit when you have a bleeding. Many
years ago, we had unfortunate pain through
the loss of our families even see them suffer
by the happening of the bad blood, and
thanks to the evolution in medicine and
many doctors whom are facing challenges
to improve our existence every day, we can
have a little of breathe, but I believe that our
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ogni 7-14 giorni, mentre i pazienti con
Emofilia A effettueranno le infusioni una volta
a settimana. Naturalmente, cio potra essere
particolarmente utile per il trattamento di
bambini o adulti con accessi venosi difficili
e per alcuni pazienti potra essere evitato
il posizionamento di cateteri venosi come
i Port-a-Caths. Gli studi clinici non hanno
fatto emergere alcuna preoccupazione
riguardo eventi avversi. Per esempio
non vi sono evidenze di un aumento del
rischio di inibitori o di tossicita, cosi come
di reazioni allergiche. Sara quindi possibile
il raggiungimento e il mantenimento di
quegli alti livelli di fattore che costituiscono
attualmente l'obiettivo in grado di conferire
una protezione supplementare nella vita
quotidiana nei confronti della comparsa di
emorragie articolari e muscolari.

Si e anche studiata [linibizione di un
anticoagulante  naturale del sangue,
chiamato Tissue Pathway Inhibitor (TFPI),
come possibile terapia supplementare,
in particolare per i pazienti con inibitori.
Questo tipo di terapie potrebbe essere
somministrato sotto forma di compresse o
di iniezioni sottocute.

Questi prodotti saranno indubbiamente
piu costosi degli attuali presidi terapeutici,

Ciao, ancora una volta sono qui con voi a
condividere quacosa di me; ci sarebbero
tante cose da raccontare e molto altro
quando si tratta dei miei Hemohermanos y
Hemohermanas. Molti di noi sanno quello
che hanno passato e quello che stanno
passando in Messico, Iran, Arabia Saudita,
Sud America, Centro America ed anche
qui, negli Stati Uniti, la nostre continue
lotte per le medicine, trasfusioni di sangue,
per i crioprecipitati 0 qualsiasi cosa serva
per alleviare un po i nostri dolori quando
compare un‘emorragia.

Molti annifa, abbiamo sofferto il dispiacevole
dolore di perdere alcuni dei nostri familiari,
compreso quello di vederli soffrire per le
conseguenze del sangue infetto, ma oggi,

¥ segue da pag. 10

could be given either as a tablet or by
subcutaneous injections.

These products will undoubtedly be
significantly more expensive than current
products and this will be an obstacle
to widespread adoption at a time of
global economic turmoil and austerity.
Physicians and patient organisation will
have to work hard together to ensure
that these products become available.
The European Haemophilia Consortium
(EHC) has already engaged with the
European Medicines Agency (EMA) in
relation to licensing of these products.
The significant discrepancy between
requirements for clinical trial data in
Europe and the USA may well delay
licencing in Europe. There are also
concerns that the rigid application of
orphan drug legislation may restrict
competition between the various new
types of product.

The development of transgenic dairy
animals also offers the potential for the
production of recombinant products which
can be extracted from their milk. This
is of potentially great benefit to poorer
countries in the world as large quantities
of human coagulation proteins could be
generated at very low cost. Transgenic
factor IX derived from pigs is under
development by Dr William Velander.
Looking to the longer term, | am confident
that gene therapy will provide a true
cure for haemophilia. The results of an
early study confined to haemophilia B
from London were very encouraging.
Results from six patients were published
in the New England Journal of Medicine
in December 2011 and some of these
patients still have the sort of baseline factor
IX levels associated with prophylaxis
two years later. This technique involves
injection of a harmless virus capsule
stuffed with the human factor IX gene into
a peripheral vein. The virus used (AAV-8)
has a particular affinity for the liver. Once
it lodged in that organ it begins to secrete
human factor IX into the bloodstream.

It is clear that we are on the threshold of
major advances in haemophilia care and
such novel products offer a real prospect
of enhancing patient care around the
world.
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extender su adopcidn en tiempos de
crisis econdmica global y austeridad. Las
organizaciones de medicos y pacientes
deberan frabajar duro  conjuntamente
para asegurar la disponibilidad de estos
productos. El Consorcio  Europea de
Hemofilia (EHC) ya se ha comprometido
con la Agencia Europea de Medicinas
(EMA) respecto al licenciamiento de
estos productos. Las diferencias de
requerimientos para la obtencion de datos
de pruebas clinicas entre los Estados Unidos
y Europa, pudieran retrasar el licenciamiento
europeo. También existe preocupacion en
forno al hecho de que la aplicacion rigida
de la legislacion sobre los medicamentos
huérfanos puede restringir la competencia
entre distintos tipos de productos nuevos.

El desarrollo de animales lecheros
transgénicos también ofrece el potencial
para la produccion de  productos
recombinantes que pueden ser extraidos
de su leche. Esto representaria un gran
beneficio potencial para los paises pobres
del mundo, ya que grandes cantidades de
proteinas de coagulacion humanas pudieran
ser producidas a muy bajo costo. El factor IX
fransgénico, derivado cerdos se encuentra
actualmente en desarrollo por el Dr. William
Velander.

Estoy convencido de que a largo plazo la
terapia genética proporcionard una cura
real para la hemofilia. Los resultados de
un estudio reciente para la hemofilia B en
Londres, son muy alentadores. Resultados
de seis pacientes fueron publicados en
el New England Journal of Medicine en
diciembre de 2011 y dos afios después
algunos de estos pacientes todavia
tienen niveles de fator IX asociados con la
profilaxis. Esta técnica involucra la inyeccion
de cdpsulas de virus inocuas con genes
humanos de factor IX a través de una vena
periférica. El virus utilizado (AAV-8) esta
vinculado particularmente al higado. Una
vez depositado en ese organo, inicia la
secrecion de factor IX humano directamente
al torrente sanguineo.

Es claro que estamos en el umbral de
avances importantes para el tratamiento
de la hemofilia y estos nuevos productos
ofrecen una perspectiva real de mejora
del cuidado de los pacientes alrededor del
mundo.
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e ci0 costituira un ostacolo alla loro larga
espansione in un periodo, come quello
attuale, di crisi economica mondiale e
austerita.
| medici e le organizzazioni dei pazienti
dovranno impegnarsi a fondo insieme
per assicurarsi che questi prodotti siano
disponibili.
Il Consorzio Europeo per 'Emofilia (EHC)
si & gia impegnato presso I'’Agenzia
Europea per il farmaco (EMA) in relazione
all'autorizzazione di questi prodotti.
La sostanziale differenza per le
autorizzazioni agli studi clinici tra Europa
e Stati Uniti potrebbero ritardare il rilascio
delle licenze in Europa. Vi sono anche
delle preoccupazioni sul fatto che la rigida
applicazione della legislazioni sui farmaci
orfani possa restringere la competizione tra
i vari tipi di prodotti.
Lo sviluppo di animali da latte transgenici
offre anche la possibilita di produrre prodotti
ricombinanti che possono essere estratti dal
loro latte.
Questo pud essere potenzialmente di
grande beneficio per i paesi piu poveri in
quanto consentirebbe di produrre notevoli
quantita di proteine della coagulazione a
costi bassissimi. Il fattore IX transgenico
derivato dai maiali & in fase di sviluppo da
parte del Dr. William Velander. Ragionando
a lungo termine, credo che la terapia genica
fornira la vera cura per I'emofilia. | risultati
preliminari di uno studio limitato all’emofilia
B che si sta realizzando a Londra sono molto
incoraggianti. | risultati su sei pazienti sono
stati pubblicati sul New England Journal
of Medicine a Dicembre 2011 e alcuni di
questi pazienti ancora mantengono una
sorta di livello basale di fattore IX associato
alla profilassi a distanza di due anni. Questa
tecnica si basa sulla somministrazione
endovena di un innocuo involucro virale
combinato con il gene del fattore IX umano.
Il virus utilizzato (AAV-8) ha una particolare
affinita per il fegato. Una volta impiantato in
quell’organo comincia a secernere fattore
IX umano nel sangue. Siamo chiaramente
alle soglie di un grande passo in avanti nella
cura dell’emofilia e questo tipo di prodotti di
questo tipo offrono una reale possibilita di
miglioramento dei trattamenti dei pazienti in
tutto il mondo.
Dr Paul Giangrande
Oxford University Hospitals NHS Trust

Oxford Haemophilia & Thrombosis Centre
Churchill Hospital, Oxford OX3 7LE (UK)
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gracias a la evolucion en la medicina
y a muchos médicos que cada dia se
enfrentan con retos por mejorar nuestra
existencia, podemos tener un poco de
respiro, pero creo que nuestra lucha aun
no termina. Nosotros tenemos mucho
por hacer, y cuando digo, tenemos, me
refiero no solo al médico, me refiero al
que lleva una organizacion, al paciente,
al familiar, al amigo, al gobierno: todos
en general, unidos podemos lograr no
solo una buena atencién sino también
la cura para la hemofilia o cualquier otro
desorden en la sangre. Como presidente
de una organizacion, me he encontrado
con familias que piden consejos porque
no los encuentran en la ciudad donde
viven, mensajes de personas pidiendo
que hablen con su gobierno porque los
tienen olvidados, hombres que dicen
que por su condicién no tienen derecho
a formar una familia, y me pregunto en
qué siglo vivimos que aln se mantiene
esa ignorancia de tratar al ser humano
de la peor manera. Pero cambiando
un poco el tema, puedo decir que no
solo cosas tristes me pasan, también
me han llamado personas que los han
referido a mi, y yo les digo a todos
aquellos que deseen contactarme,
que lo hagan libremente, tal vez no les
apoye financieramente, pero sé que
pueden contar con mi apoyo psicolégico
y una linda amistad, consejos de como
conseguir ayuda, o referirlos ala persona
que puede ayudarles. Este 2013, para
los que trabajamos como voluntarios
para la Fundacién Hope and Life USA,
ha sido el mejor afo porque hemos
logrado mucho éxito: en ltalia el Doctor
Gianluca logré la revista Hemonline,
en Venezuela se abri6 la Fundacién
Hemo Hermanos, en México logramos,
junto con la Doctora Evelyn, educar a
25 nuevos médicos y 300 personas; y
también en los USA logramos educar a
més de 300 personas por mes. Dimos
a conocer nuestro trabajo incansable
logrando asi nuestra primera caminata
de concientizaciéon, y esperamos que
para el 2014 podamos concientizar a
miles de personas a través de nuestra
labor educativa, no solo a pacientes,
sino también al publico quienes son los
que mas nos pueden ayudar en nuestra
vida.
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struggle still does not end. We have much to
do, and when | say we have, | am referring
not only to the doctor, | mean, people who
leads an organization, patients, families,
friends, the Government all in general,
united we can achieve not only good care
but also the cure for the hemophilia or any
other disorder in blood. As president of an
organization | have met families who ask for
aavice that they do not find in the city where
they live, messages from people asking
to talk with their Government because
they have them forgotten, men who say
that because of their condition they have
no right to form a family, and | wonder in
which century we live?, that there is still
this ignorance of treating human beings
in the worst way. But changing the topic
a little, | can say that | spend not only sad
things, | also have received called from
people who have being referred to me,
and | say to all those who wish to contact
me, that they can do so freely, may not
support them financially, but can count
on my psychological support and a nice
friendship, tips on how to getting help,
or may refer them to the person who can
provide help. This 2013, for us whom work
as volunteers for the Foundation Hope and
Life USA, has been the best year because
we have achieved a lot of success: in ltaly
the Doctor Gianluca has accomplished the
achievement of the Hemonline magazine,
in Venezuela Doctor Evelyn opened the
Hemo-Hermanos Foundation, in Mexico we
achieved together with Dr. Evelyn the goal of
educating 25 new doctors and 300 people,
and also in the USA were able to educate
more than 300 people per month. We gave
fo know our tireless work, we achieved our
first awareness walk and hope in 2014 to
educate thousands of people through our
education efforts, not only to patients, but
also to the public who are the most whom
can help us in our Life.

Foundation A~ . { A
HGpe&Lije

Ana J Calero

Presidente Foundation Hope and Life U.S.A.
14500 N.W. 5th Ave, Miami, FL 33168

Tel. +17863746143 Email: anacalero@fhlusa.org
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grazie ai progressi della medicina e ai tanti
medici che ogni giorno si confrontano con
numerosi problemi per migliorare la nostra
esistenza, possiamo sperare in un po di
respiro, anche se credo che la nostra lotta
non sia ancora terminata. Noi dobbiamo
fare molto, e quando dico dobbiamo, mi
riferisco non solo al medico, ma anche a chi
€ a capo di una organizzazione, al paziente,
al familiare, allamico, ai politici: tutti
insieme, uniti, possiamo ottenere non solo
la giusta attenzione ma anche le corrette
terapie per l'emofilia e per gli altri difetti
della coagulazione.Come presidente di una
organizzazione, ho incontrato famiglie che
chiedono consigli perche non c’é nessuno,
nelle citta in cui vivono, da cui possono
ottenere risposte; ho ricevuto messaggi
di persone che chiedono di poter parlare
con le proprie amministrazioni perche si
sentono dimenticati, lettere di uomini che
dicono che a causa delle proprie condizioni
gli e stato negato il diritto a formare una
famiglia: mi chiedo in che secolo viviamo,
visto che ancora perdura questa ignoranza
che consente di trattare gli esseri umani in
questo modo.

Ma, cambiando argomento, posso dire
che non ho a che fare solo con cose tristi:
mi hanno chiamato anche persone inviate
alla mia attenzione, ed io dico a tutti quelli
che desiderino contattarmi, che lo facciano
liberamente, anche se non li posso aiutare
dal punto di vista finanziario, che sappiano
che possono contare sul mio appoggio
e sulla mia amicizia, cosi come sui miei
consigli su come ottenere aiuto o su come
contattare la persona che puo aiutarli.
Questo 2013, per chi lavora come volontario
perlaFondazione Hope and Life USA, é stato
il migliore anno, in quanto abbiamo ottenuto
grandi successi: in ltalia il Dr. Gianluca
sta pubblicando la rivista Hemonline; in
Venezuela e stata aperta la Fondazione
Hemo Hermanos; in Messico siamo riusciti,
insieme alla Dottoressa Evelyn, a fare un
corso sullemofilia a 25 giovani medici e a
300 altre persone. Abbiamo fatto conoscere
il nostro instacabile lavoro realizzando la
nostra prima “Marcia di Coscientizzazione”
e speriamo che per il 2014 possiamo
‘conscientizzare” migliaia di  persone
attraverso le nostre attivita educative: non
solo i pazienti, ma anche la restante parte
della societa che e quella che piu ci puo
aiutare nella vita di tutti i giorni.

Lemofilia nel sistema familiare

E utile pensare la famiglia come un intreccio unico di relazioni
che si sviluppano nel tempo partendo da una base piu o
meno solida. La famiglia € un sistema in continuo mutamento
perché gli individui che ne fanno parte cambiano e crescono
in base agli eventi importanti della loro vita. Quando all'interno
di questo intreccio familiare € presente una malattia cronica
come I'emofilia, esistono fattori oggettivi, legati alla gestione
della malattia che interagiscono con fattori legati alla
personalita di ogni componente, alla sua storia personale
e al suo temperamento, che possono compromettere
I’equilibrio familiare raggiunto. In questo senso, la malattia
pud essere considerata un fattore di rischio che pud
compromettere il benessere dei membri della famiglia,
anche se la consapevolezza di cid pud innescare al contrario
processi evolutivi positivi. | componenti della famiglia, infatti,
nell’affrontare le difficolta legate alla malattia iniziano dei
processi di crescita e maturazione assolutamente positivi
che aumentano, a conti fatti, le energie positive che circolano
all'interno del sistema famiglia.

Esistono, comunque, alcuni nodi che possono potenzialmente

diventare critici e che riguardano la formazione e I'evoluzione

stessa della famiglia. Vediamo nel dettaglio alcuni punti
fondamentali che possono diventare motivo di disequilibrio,
anche momentaneo:

+ La coppia. La relazione di coppia viene sempre messa
alla prova dalla nascita di un bambino. Nel caso in cui il
nuovo arrivato abbia una malattia congenita questo puo
far emergere nei genitori, in modo piu marcato, sentimenti
di solitudine, inadeguatezza e incomprensione, sentimenti
negativi che possono compromettere I'equilibrio raggiunto
all'interno della coppia.

+ Il ruolo del bambino emofilico. Se la malattia assorbe
la maggior parte delle energie emotive dei genitori, il
bambino pud essere visto soltanto come malato, debole,
bisognoso di cure e, di conseguenza, cosa ancor piu
grave, il piccolo stesso potrebbe percepirsi in questo modo
cosi da sviluppare, specie nell’adolescenza, sentimenti di
insicurezza, evitamento, dipendenza. In questo modo viene
compromessa I'emancipazione stessa del bambino dando
la priorita alla gestione della malattia.

+ Fratelli e sorelle. Spesso insieme al bambino emofilico
nella famiglia sono presenti fratelli e sorelle non emofilici
che possono interpretare le differenti cure rivolte al fratello
come differenze di valore o di interesse da parte dei genitori.

+ La gestione del dolore. Soprattutto nella prima fase
successiva alla diagnosi, la modalita di gestione del dolore
puo variare tra i due estremi dell’invasivita completa (dolore
sempre presente che impedisce qualsiasi progettualita) e
della negazione (dolore come tabu: non se ne parla e non
si attivano nemmeno le risorse necessarie per elaborarlo
e gestirlo). La modalita di gestione del dolore influenza

la capacita di parlare delle
emozioni, delle relazioni e non
ultimo della malattia.

+ Le relazioni nelle famiglie
di origine. Un’attenzione
particolare meritano i casi
precedenti di emofilia (se ci
sono) in famiglia e che tipo
di aspettative e modalita di
approccio al problema pit o meno efficaci comportano.

Bisogna, comunque, sottolineare che ogni famiglia & un
insieme unico e complesso di relazioni, emozioni e sentimenti
e che, molto spesso, proprio a partire dalle difficolta legate
alla malattia, riesce a trovare percorsi e soluzioni personali ed
originali per far fronte alle difficolta in maniera assolutamente
efficace e naturale. In ogni famiglia sono presenti delle grandi
ed importanti risorse positive che nascono proprio dallo
sperimentarsi “famiglia come gruppo” formato da individui
uniti tra di loro.

Ci sembra, comunque, importante fornire degli spunti

di riflessione dai quali partire per migliorare le strategie

attraverso le quali si affrontano le difficolta legate all’emofilia:

+ Non esistono genitori perfetti, ma “buoni genitori” capaci
di assumersi le proprie responsabilita e che riconoscono
i propri limiti e le difficoltd che la vita pud imporre. E
importante capire che non si pud avere il controllo su tutto,
ma si possono affrontare situazioni dolorose obiettivamente
difficili chiedendo aiuto al partner, ai familiari, allo staff
clinico e ad altre figure di riferimento.

+ L’emofilia non & il tratto distintivo del bambino. Bisogna
incoraggiarne la crescita psicologica gli interessi ed il
desiderio di esplorazione perché si sviluppi il suo potenziale.

+ Ogni bambino, sano o malato che sia, ha bisogno di essere
ascoltato. Bisogna curare il dialogo con i fratelli, spiegare
loro la malattia e dare spazio alle loro emozioni e ai loro
bisogni.

+ Le emozioni dei genitori, in un modo o in un altro, vengono
colte dai figli, non € bene quindi lasciare a loro il compito di
“interpretare” cid che percepiscono, & consigliabile creare
sempre un dialogo sincero e aperto attraverso il quale dare
spazio alle emozioni, sia positive che negative, un dialogo
attraverso il quale parlare di emofilia come di tutti gli altri
temi che riguardano la famiglia nel suo complesso.

+ Puo essere utile riflettere sulla propria storia familiare
e su quello che e stato appreso direttamente dai propri
genitori per quanto riguarda i modelli di educazione e le
pratiche educative. Laddove & possibile, € bene usufruire
del supporto della famiglia allargata pur rimanendo nella
consapevolezza del proprio ruolo di genitore come polo
educativo ed affettivo.

Dott.ssa Luisa Drago

Dott.ssa Luisa Drago (Italia)
Psicologa - Staff Progetto Hemonline
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Perché proprio a me ? / ¢ Por qué a mi?

La vita umana tante volte viene a trovarsi in situazioni di grande
precarieta e fragilita in particolare quando & insidiata dalla malattia,
un evento che non ti aspetti e sconvolge la tua vita. La sofferenza
irompe nella vita di tutti i giorni e, a causa della malattia, gli
equilibri della vita familiare si rompono o vengono alterati, e
un tumulto di sentimenti sconvolge I'animo di chi vive questa
situazione; si cerca di ristabilire un nuovo equilibrio ma occorre
del tempo e tanta pazienza, ma anche un aiuto dall’esterno che
permetta di affrontare la malattia con la consapevolezza di non
essere soli.

Mille interrogativi si affacciano nella mente... perché la malattia,
perché proprio a me? E questa la domanda che da sempre ha
accompagnato 'uvomo ma che non ha mai trovato una facile
risposta. Molte volte nella storia si € pensato che la malattia
fosse un castigo di Dio che colpiva chi aveva avuto fin a quel
momento una vita dissoluta o dei comportamenti contrari alla
morale dell’epoca.

Anche chi riceve una diagnosi di malattia tende a chiedersi: «che
cosa ho fatto di male?» Per cui & facile che alberghino sentimenti
di rabbia e voglia di prendersela con tutto il mondo. Ci si vorrebbe
ribellare a questo evento che, nel caso dell’emdfilia, colpisce non
solo noi ma tutta la nostra famiglia, e al quale, nello stesso tempo,
non riusciamo a dare un senso e percio ¢ difficile accettare.

Ci si sente soli, sembra che nessuno possa o sappia rispondere
alle nostre richieste, alle nostre sofferenze, alla nostra solitudine...
Ma quando non € tanto I'emofilia a farci paura, quando ci
rendiamo conto che € solo la nostra insicurezza a far prevalere
i sentimenti negativi, a farci pensare di non potercela fare, che
noi, 0 peggio ancora nostro figlio, non potra mai avere una vita
normale e spensierata come tutti gli altri bambini, allora, proprio in
quel momento, possiamo riuscire a guardare I'emofilia con occhi
diversi. L’emofilia non & piu un ostacolo insormontabile, non & piu
una maledizione piovuta sulla tua famiglia per volere di Dio; non
€ solo un problema, ma un qualcosa che ti fa scoprire risorse,
energie, possibilita che erano nascoste o assopite.

E allora necessario saper guardare alla malattia, alla propria
limitatezza, alle proprie paure con lealta e chiarezza, per sanare
le ferite che si sono aperte a causa della malattia, per costruire
insieme alle altre famiglie che vivono la stessa esperienza una
rete di solidarieta, di amicizia e di aiuto, che permette di affrontare
le nuove situazioni piu attrezzati e piu sereni.

En la vida humana a menudo
se encuentran situaciones de
gran incertidumbre y fragilidad,
en particular cuando se esta
marcado por la enfermedad,
una situaciobn que no esperas
y altera tu vida. El sufrimiento
estalla en la vida todos los dias
y, como consecuencia de esa
enfermedad, el equilibrio de la
vida familiar se rompe o se altera, y un tumulto de sentimientos
trastorna la mente de los que viven tal situacién. Se intenta
restablecer un nuevo equilibrio lo cual requiere de tiempo y
paciencia, pero también una ayuda externa puede ser Util para
hacer frente a la enfermedad con la conciencia de no estar solo.
Mil preguntas cruzan por la mente... ¢por qué la enfermedad?,
¢por qué a mi?. Es la pregunta que siempre ha acompanado
al hombre, pero nunca hemos encontrado una respuesta facil.
Muchas veces a lo largo de la historia se pens6 que la enfermedad
era un castigo de Dios, que golpeaba a los que llevaban una vida
disoluta o conductas contrarias a la moral de la época.

Incluso aquellos que reciben un diagndstico de la enfermedad
se preguntan: “;Qué he hecho mal?”. Por lo que es facil que
se tengan sentimientos de ira y deseemos tomarlo contra todo
el mundo. Querriamos rebelarnos contra esa situacion que, en
el caso de la hemofilia, nos afecta no s6lo a nosotros, sino a
toda la familia, para quienes, al mismo tiempo, tampoco tiene
explicacion, lo que lo hace mas dificil de aceptar.

Nos sentimos solos, como si nadie pudiera entender o responder
a nuestras peticiones, nuestros sufrimientos, nuestra soledad...
Pero cuando el temor por la hemofilia no es tan grande, cuando
nos damos cuenta de que es so6lo nuestra inseguridad que da
prioridad a los sentimientos negativos, que nos hace pensar
que no podemos lograr nada, que nosotros o, aun peor, nuestro
hijo nunca tendra una vida normal y sin preocupaciones como
todos los otros nifios, entonces, en ese momento, podemos ser
capaces de mirar con otros ojos a la hemofilia. La hemofilia ya
no es un obstaculo insuperable, ya no es una maldicion que
llovio sobre nuestra familia por la voluntad de Dios, no es sélo un
problema, sino algo que nos hace descubrir recursos, energia y
posibilidades que estaban ocultas o latentes.

Entonces es necesario ser capaz de mirar a la enfermedad,
nuestras limitaciones, nuestros miedos, con honestidad y
claridad, para sanar las heridas que se han abierto debido a la
propia enfermedad, para construir, junto con otras familias que
viven la misma experiencia, una red de solidaridad, amistad y
ayuda, que nos permita hacer frente a nuevas situaciones mejor
preparados y mas serenos.

Dott.ssa Maria Pellegrino

Dott.ssa Maria Pellegrino
Mediatore Familiare - Staff Progetto Hemonline

toue

“Soy como un vaso de cristal” / “Sono come un bicchiere

di cristallo”

«Los limites no existen, éstos llegan hasta donde ti mismo
te lo propones», Soy Engels Reyes un chavalo de 23
afos de Managua, Nicaragua, con el 1.3% de factor VIII,
diagnosticado hemofilia moderada tipo A. Esta condicién
llegéb a mi familia para ser parte de una nueva escuela
desde el primer afio de edad, nos hemos acostumbrado
quizas a las sorpresas que puede darnos un moretén o
sangrado espontaneo, nadie antes en mi historial familiar
habia presentado hemofilia o sintomas de portarla, de
alguna forma fui un chavalo signado para llevar una vida
muy original y ser aprendiz de las cosas que durante este
tiempo he logrado superar.

“Soy como un vaso de cristal” era la frase que desde los 4
afnos decia para explicarles a los demas que tenia hemofilia,
que cualquier golpe o cortadura de una simple tijera podria
hacerme ir al hospital de inmediato para tratamientos, como
la mayoria de los demas chavalos con hemofilia he tenido
desde moretones a hemorragias de mayor consideracion,
como sangrados en el musculo de psoas, oido, tobillo y
rodilla, ésta ultima es algo que me hace recordar, junto a mi
bastén, que poseo hemofilia.

Tuve la fortuna de que mi mama es directora de un colegio
donde estudié desde la infancia hasta mis Gltimos dias
de secundaria, en ese momento me parecia de lo mas
aburrido pasar muchos afios en un mismo colegio. Ahora
comprendo que me facilitaron mucho las cosas, recuerdo lo
bueno que fue la comprensién de mis amigos de primaria
y secundaria, quienes algunas veces me visitaban cuando
estaba lesionado. Esto me ayud6 a no desarrollar algun
tabu de la hemofilia hacia ellos.

El no poder jugar deportes como futbol, baloncesto, entre
otros deportes de contacto, no fueron de impacto negativo
para mi, puesto que creci con juegos de mesa como
ajedrez, rompe cabezas, juegos de memoria, cuadernos
para colorear, plastilinas y legos, que mas adelante me
ayudarian en mis destrezas y vocacion.

Los inicios de la universidad fueron una etapa donde
creceria en muchos aspectos para el futuro, tomé los
estudios de Arquitectura, he aqui donde el colorear y juegos
de plastilinas hicieron sus resultados, algo irénico estudiar
esta carrera por los pretextos que me habian dicho cuando
quise estudiar medicina, puesto que han sido pocas las
horas suefio, cortaduras de dedos y hasta he caminado
poco mas de 15 kilometros, fue entonces cuando mis amigos
me llamaron “Moisés” porque me vieron apoyarme de una
vara de madera para facilitarme caminar. Actualmente

«| limiti non esistono, questi stanno dove tu stesso li poni».

Mi chiamo Engels Reyes, sono un ragazzo di 23 anni di
Managua (Nicaragua); ho I'1,3 % di fattore VIIl, ed una
diagnosi di emofilia A moderata; I'emofilia & arrivata nella mia
famiglia, come parte di una nuova storia, sin dal mio primo
anno di vita; adesso ci siamo forse abituati alle sorprese che
ci puo dare un livido o una emorragia spontanea, ma nessuno
fino a quel momento, nella mia famiglia, aveva avuto I'emofilia
0 aveva manifestato sintomi che potevano ricondurre ad essa:
in qualche modo sono stato un ragazzo scelto per condurre
una vita molto originale e per apprendere tutte quelle cose che
in questo periodo mi hanno consentito di superare le difficolta.
“Sono come un bicchiere di cristallo”: era questa la frase che,
sin da quando avevo 4 anni, usavo per spiegare agli altri che
avevo I'emofilia, per dire che qualsiasi colpo o taglio, causato
anche da una semplice forchetta, mi poteva far correre
allospedale per trattarmi; come la maggior parte dei ragazzi
emofilici ho avuto da semplici lividi a emorragie pilt 0 meno
gravi, come quelle al muscolo ileo-psoas, all’orecchio, alla
caviglia, e alle ginocchia: ed & quest’ultima che mi fa ricordare,
insieme al mio bastone, che ho I'emofilia.

Ho avuto la fortuna di avere mia madre come direttrice della
scuola dove ho studiato sin dall'infanzia fino all’'ultimo anno
della scuola superiore; inizialmente trascorrere tutti quegli
anni nella stessa scuola mi sembrava la cosa piu noiosa del
mondo, ma adesso capisco che mi ha facilitato molto le cose:
ricordo la comprensione dei miei compagni di scuola media
e superiore quando, a volte, mi venivano a trovare perché
avevo avuto un’emorragia; tutto questo mi ha aiutato a non
sviluppare nessun tabu nei loro confronti a causa dell’emofilia.

Il non potere praticare sport come calcio, basket e altri sport
di contatto, non hanno avuto conseguenze negative su di me,
mentre invece sono cresciuto con i giochi da tavolo come:
scacchi, rompicapi, giochi di memoria, quaderni da colorare,
plastilina e mattoncini lego che, piu in 1a, mi avrebbero aiutato
nelle mie capacita e vocazioni. | primi anni di universita sono
stati una tappa che mi hanno fatto crescere sotto molti aspetti:
e stato proprio qui dove il fatto di aver trascorso anni a colorare
e a giocare con la plastilina hanno dato i loro risultati; & stato
un po ironico il fatto di studiare in questa facolta, quando io in
realta volevo studiare medicina, sconsigliatami invece perché
troppo impegnativa: in Architettura non solo sono state poche
le ore di sonno, ma tra l'altro ho avuto tagli alle dita ed ho
camminato tanto, anche per piu di 15 chilometri; tanto che i
miei amici mi avevano soprannominato Mose, perché durante
le escursioni in montagna, mi appoggiavo ad un bastone di
legno per aiutarmi a camminare; attualmente sto studiando
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aun estudio los uUltimos afnos de la carrera puesto que he
debido prolongarlos un tiempo méas por molestias recientes
en mi rodilla derecha y evitar un tanto el estrés que con
recelo me otorga la carrera, ademas que no cuento con el
debido tratamiento lo que me hace empefiarme ain mas en
superar los retos.

Nicaragua es un pais donde la palabra “profilaxis” es
desconocida entre las personas que tenemos hemofilia,
puesto carecemos de las condiciones necesarias como
factores VIl o IX, estos por el momento los obtenemos de
muchos amigos del exterior que han brindado su muestra
de amor hacia nosotros. Esperamos que las condiciones de
mejoras que presenta poco a poco el pais, sean paralelas al
beneficio de nuestros tratamientos, por ahora s6lo podemos
contar con tratamientos como plasmas frescos y crio
precipitados para la mayoria de los casos cuando tenemos
una lesion y tratarnos a demanda. “Nicaragua te quiero, pero
te quiero aiin mas con profilaxis”.

Un dia no muy lejos con ayuda de Dios espero el poder
escribirles nuevamente y decirles: “jHey amigos, hoy
iniciaré mi profilaxis!, es ahi cuando muchos de nosotros
en Nicaragua fortaleceremos esa esperanza de vida con la
misma fe y espiritu que nos caracteriza a todas las familias con
hemofilia. Agradezco el espacio de escribirles en su revista a
Dr. Gianluca y compartirles un poco de las experiencias y la
fe que tiene uno de los chavalos con hemofilia en Nicaragua.
No creo en dificultades amigos, creo en los retos y la vida
esté llena de ellos para fortalecernos y crecer.

Me despido deseandoles muchas bendiciones en sus vidas,
un abrazo de un amigo de Nicaragua. Hasta pronto y Gracias.

v “Sono come un bicchiere di cristallo”

ancora, devo completare gli ultimi anni di universita: ho avuto
bisogno di piu tempo a causa dei fastidi al mio ginocchio destro
che mi hanno richiesto un periodo di allontanamento dallo
stress universitario, soprattutto a causa del fatto che non ho
la possibilita di avere un trattamento farmacologico adeguato
che mi aiuti a superare i miei problemi di salute.

Il Nicaragua & un paese dove la parola “profilassi” &
sconosciuta tra gli emofilici, in quanto siamo sprowvisti di cio
che & necessario, come i concentrati di Fattore VIII o IX, che
al momento riusciamo ad ottenere dall’estero solo grazie ai
molti amici che hanno manifestato attenzione e affetto nei
nostri confronti. Speriamo che il miglioramento delle condizioni
di vita nel nostro paese, possa analogamente riguardare le
nostre terapie che, per adesso, nella maggiorparte dei casi in
cui abbiamo un problema, e dobbiamo trattarci a domanda,
consistono solo in plasma fresco e crioprecipitati.

“Nicaragua ti amo, ma ti amerei ancora di piu se potessi fare
la profilassi”.

Un giorno, che mi auguro non sia molto lontano, spero di poter
scrivere nuovamente su questa rivista e dire: “Ehi amici, oggi
inizierd la profilassi!”; quando accadra questo molti di noi,
in Nicaragua, rafforzeranno la propria speranza di vita con
la stessa fede e spirito che caratterizza tutte le famiglie con
emofilia. Ringrazio per avermi dato la possibilita di scrivere su
questa rivista e condividere le esperienze e la fiducia che ha
un ragazzo emofilico del Nicaragua; amici, io non vedo delle
difficolta: bensi vedo delle sfide, e la vita & piena di queste per
rafforzarci e farci crescere.

Mi congedo augurandovi ogni benedizione; un abbraccio da
un amico nicaraguense.

Engels Rolando Reyes Sanchez (Nicaragua)
Joven voluntario en Asociacion Nicaragtiense de Hemofilia
engelsreyes@hotmail.com

Ser padre y madre de un paciente con hemofilia, no es

tarea facil

Essere padre e madre di un paziente con

emofilia non e un compito facile

Nos tenemos que preparar y esa tarea la tenemos que
compartir con el equipo médico que atiende a nuestro hijo,
pero para poder llegar a establecer ese vinculo necesitamos
también de las fundaciones, organizaciones, o comisiones,
que son los encargados de dar apoyo a los familiares del
nino que recién llega al diagndstico de un trastorno de
coagulacion.

Muchas veces nos vemos frenados ante la falta de
conocimiento de los médicos, sobre los tratamientos de
pacientes con hemofilia, por eso es importante que todos
los padres nos avoquemos a la atencién de nuestros
hijos, y busquemos informacién a través de medios de
comunicacion, pacientes mayores, familiares y cuidadores. Es
importante la organizacion en la zona en que vivimos, con
todos los que nos rodean, ya que ésta se transformara en el
punto de sostén en la vida de nuestros hijos, y mejorara la
calidad de nuestra atencién hacia ellos, ya que la hemofilia
es una enfermedad que debe ir acompafiada de la asistencia
de una segunda persona, que ayudara en los momentos que
el paciente lo necesite. A veces las madres, sélo por intuicion,
les asistimos sin conocimiento y la convalecencia es mas
larga que si les asistiéramos a través de un profesional.

Es acd donde tenemos que tener un mayor cuidado,
dedicarnos a agruparnos, y llevar informaciéon a todas las
personas encargadas de la atencion y calidad de vida de
nuestros hijos.

1) ;Qué debo hacer ante una emergencia?.

2) ¢ El lugar donde lo asisten esté informado de lo que es la
hemofilia?. Aunque nos parezca extrafio, en muchos centros
asistenciales sélo la conocen de nombre y no su tratamiento.
3) Tener un certificado emitido por alguna institucion
responsable, qué tipo de hemofilia tiene. EI médico de
guardia no puede dejarse llevar por la palabra, tiene que tener

Dobbiamo prepararci e questo compito dobbiamo condividerlo
con lo staff medico che cura nostro figlio; per poter realizzare
questo legame abbiamo anche bisogno delle fondazioni, delle
organizzazioni e delle commissioni, che sono le figure incaricate
a fornire appoggio ai familiari del bambino che da poco ha avuto
una diagnosi di coagulopatia.

Molte volte ci vediamo frenati davanti alla mancanza di
informazione da parte dei medici riguardo alle terapie dei pazienti
emofilici, percio & importante che tutti i genitori si impegnino per
la cura dei propri figli e cerchino informazioni attraverso mezzi
di comunicazione, pazienti adulti, familiari e professionisti della
salute.

E importante I'organizzazione della zona in cui viviamo, in quanto
questa si trasformera nel punto di appoggio della vita dei nostri
figli, e migliorera la qualita della nostra attenzione verso di essi,
poiché I'emofilia € una malattia che deve essere sostenuta
dall’assistenza di una seconda persona che aiutera nel momento
in cui il paziente avra bisogno.

A volte noi madri, curiamo i nostri figli solo in base alle nostre
sensazioni, senza un criterio medico, e cid puod far si che la
convalescenza sia piu lunga di quanto potrebbe essere se invece
seguissimmo i consigli del medico.

E in queste situazioni che dobbiamo essere pill attenti, unirci e
fornire informazioni a tutte le persone responsabili della cura e
della qualita di vita dei nostri figli.

Alcune cose importanti che dobbiamo sapere e ricordare:

1) Cosa debbo fare in caso di emergenza?

2) Il reparto dove lo stanno curando sa cosa € 'emofilia? Anche se
ci pud sembrare strano, in molti ospedali, dell’emofilia conoscono
solo il nome, ma non sanno come si tratta.

3) Avere con sé una relazione che sia stata redatta da un Centro
Emofilia dove sia attestato il tipo di emofilia. Il medico di guardia
non puo basarsi solo sulle informazioni dei familiari ma ha bisogno
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Evolution of the Women’s Group of Hemophilia

Federation (India)

The Indian  Federation  of
Hemophilia after the successful
development and organization of a
Hemophilia Youth Group for patients
between 18 and 30 years old, has
planned the creation of a Hemophilia
Women’s Group, directed to women
suffering from hemophilia or von
Willebrand factor disease, or any
other congenital hemorrhagic
disease, as well as carriers or
wives or mothers of patients with
haemophilia.

A woman related to a hemophiliac,
as a mother or a sister or a partner,
plays a very important role in his/
her life emotionally, mentally and
physically. Girls and women with
bleeding disorders and carriers,
have suffered in terms of treatment
and management, economic
burden, social stigma, marriage,
marital life, emotional, mental and
physical torture by in-laws and even
sometimes by their partners. So the
Hemophilia Federation of India (HFI)
created a platform for such above
into a Women’s Group of the HFI,
to provide training on leadership
and capacity building, and to
provide opportunity for exchange
of knowledge, by fostering a global
“Sisterhood” amongst the women
in the hemophilia community. And
also to provide a platform to share
experience and knowledge on the
bleeding disorder and empower
girls and women with bleeding
disorders as well as those who
are caregivers. With the support
of Novo Nordisk Haemophilia
Foundation, the Women’s Group
felt training in specific areas such
as communication, programme/
project management, medical
education and psycho-social
support necessary to give to the
Women’s group the opportunity to

a Federazione Indiana del’Emofilia,

dopo aver sviluppato e organizzato
con successo un Gruppo Emofilici
Giovani per la fascia di eta tra i 18 ed
i 30 anni, ha pianificato la creazione di
un Gruppo Emofilia femminile, diretto a
donne affette da emofilia 0 da malattia
di von Willebrand, ovvero da ogni
altra patologia congenita emorragica,
oppure portatrici o spose o madri di
pazienti con emofilia.
Una donna che sia imparentata con un
emofilico, come ad esempio una madre,
una sorella o una partner, svolge un
ruolo molto importante nella sua vita,
dal punto di vista emozionale, mentale
e fisico. Le ragazze e le donne affette
da patologie emorragiche o portatrici,
possono soffrire a causa di problemi
relativi al trattamento e alla gestione
della patologia, a causa del peso
economico, della vergogna sociale,
del matrimonio, della vita coniugale
ed anche a causa dei maltrattamenti
fisici e psicologici da parte dei parenti
e talvolta da parte dei lori partner. Per
questi motivi la Federazione Indiana
del’Emofilia (HFI) ha creato uno spazio
come il suddetto Gruppo Donne della
Federazione al fine di educare alla
leadership e alla capacita di costruire
la propria vita, cosi come di fornire la
possibilita di scambiare esperienze,
di incoraggiare una “sorellanza” tra le
donne della comunita degli emofilici.
Ma anche per fornire uno spazio
dove condividere esperienze ed
informazioni sulla malattie emorragiche
e responsabilizzare le ragazze e
le donne, sia quelle affette che le

portatrici.
Con il supporto della Novo Nordisk
Haemophilia Foundation, il Gruppo

Donne ha ricevuto una specifica
formazione in alcune aree come
la comunicazione, la gestione dei
programmi e dei progetti, 'educazione
medica e il supporto psico-sociale,

a Federacion de Hemofilia de

India, luego de haber desarrollado
y conformado un grupo para jovenes
hemofilicos de edades entre 18 y 30
anos, planificdé la conformacion de
un grupo para mujeres portadoras o
con la condicién de la Hemofilia, von
Willebrand o cualquier otro trastorno
de coagulacién, asi como mujeres que
también sean esposas o madres de
hemofilicos.
Unamujer relacionada con un hemofilico
es aquella madre, hermana o pareja
para quien ella juega un importante rol
en la vida de este, emocional, mental
y fisicamente. Las chicas y mujeres
portadoras o con algun trastornos de
coagulacion han sufrido en términos de
tratamiento y manejo de la enfermedad,
lacarga econémica que ésta representa,
el estigma social, el matrimonio, la vida
marital, y en ocasiones pueden ser
incluso victimas de tortura emocional,
mental y hasta fisica, por parte de sus
suegros o sus companeros. Por lo tanto,
la Federacion de Hemofilia de India
cre6 una plataforma para ellas, al crear
El Grupo de Mujeres de la Federacion
de Hemofilia de La India, para
impartir capacitacion en el liderazgo
y el desarrollo de capacidades, asi
como proporcionar la oportunidad de
intercambiar conocimiento, a través del
fomento de una “hermandad” global
entre las mujeres de la comunidad de
hemofilia. Ademas de proporcionar una
plataforma con la idea de compartir
experiencias y conocimientos acerca
de los trastornos de coagulacién, y asi
empoderar a las chicas y mujeres con
trastornos de coagulacion, y a aquellas
mujeres quienes son cuidadoras.
Con el apoyo de la fundacién Novo
Nordisk para la hemofilia, el Grupo de
mujeres se entrend en areas tales como
Comunicaciéon, Programacion/Manejo
de Proyectos, Educacion Médica y
Apoyo Psico-social, necesarias para

>

>

¥ segue da pag. 17 Ser padre y madre de un paciente
con hemofilia, no es tarea facil

certificados de alguna institucion que avale la informacion.
4) Es muy util llevar o tener a mano, una libreta, agenda o
un simple cuaderno, que especifique las ultimas atenciones,
infusiones, o tratamientos.

5) Cuando encontramos a los médicos tratantes,
especializados, debemos aprender toda la informacion que
podamos. Pedir que se nos asesore y que se nos ensefie a
infundir.

6) Lo mas importante es aprender a cuidar las venas de
nuestros hijos. De eso depender la buena administracion de
los concentrados.

Mas que el tratamiento, los médicos y las organizaciones
de la hemofilia quieren informar a los padres y hacer que
asuman un rol activo en el cuidado de sus hijos. Esto significa
que como padres no pueden ser dependientes: deben ser
valientes y hacer algo. Ese hacer algo puede ser tan sencillo
como leer, aprender a administrar el tratamiento o salir y
conocer a otras familias con hemofilia. O se puede hacer algo
tan complejo como cuestionar a las autoridades - al personal
del hospital y a los funcionarios del gobierno - sobre la falta
de tratamiento, organizar un plan y unirse.

v Essere padre e madre di un paziente con emofilia
non & un compito facile

di certificazioni specialistiche che attestino quanto riferito.

4) Puo essere molto utile portare con se un libricino, una agenda
0 anche solo un quaderno dove siano annotate le ultime visite,
infusioni e trattamenti. Il diario infusionale € il supporto adatto per
tutte queste informazioni.

5) Quando incontriamo i medici del Centro Emofilia dobbiamo
ricevere tutte le informazioni possibili. Chiediamo di essere
consigliati e che ci venga insegnata I'autoinfusione.

6) La cosa piu importante € imparare ad avere cura delle vene
dei nostri figli. Da questo dipendera la buona infusione dei
concentrati.

Oltre che occuparsi della terapia, i medici e le organizzazioni
dell’emofilia vogliono informare i genitori e fare in modo che essi
svolgano un ruolo attivo nella cura dei loro figli. Cio significa che
come genitori non possono essere sempre dipendenti dagli altri:
devono essere coraggiosi e fare qualcosa. Questo fare qualcosa
pud essere semplice come leggere, imparare ad infondere o
andare a conoscere altre famiglie con emofilia. Oppure si puo
fare qualcosa di piu complesso come chiedere conto alle autorita
- al personale dell’ospedale o ai funzionari del governo - della
carenza di fattori, organizzare un programma e unirsi.

Raquel Martinez
Hemo hermanos Argentina

Hiaie
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enhance their expertise. A master
training workshop was organized
with the help of Novo Nordisk
Haemophilia Foundation and 12
Women selected from all over India
attended the workshop, which was
conducted by Mr. Ed Kuebler, Mrs.
Cheryl D’Ambrosio, Ms. Denise
Ineichen, Mr. Alexandre Bento
Costa Alencar and few others. The
participants from the Women'’s group

competenza.

organizzato con

this workshop to 4 Regional Camps,
followed by a national meeting.

The Hemophilia Federation of India
believes that Women’s group will nazionale.
bring in lot of changes to in the Noi  della
lives of a Person with Hemophilia

necessarie per dare la possibilita al
Gruppo Donne di incrementare la loro

Un Master di Formazione, a cui hanno
partecipato 12 donne provenienti
da diverse parti delllndia, € stato
I'aiuto della Novo
Nordisk. Questo corso € stato tenuto da
Ed Kuebler, Cheryl D’Ambrosio, Denise
Ineichen, Alexandre
Alencar e qualche altro. Le partecipanti
will carry forward the training from del Gruppo Donne metteranno in
pratica quanto appreso durante questo
corso in occasione di quattro Campi
Regionali, a cui fara seguito un incontro

Federazione Indiana
del’Emofilia crediamo che il Gruppo

v

mejorar sus conocimientos.

Un taller especial de entrenamiento fue
organizado con la ayuda de la fundacion
Novo Nordisk para la hemofilia, al que
asistieron doce mujeres seleccionadas
de todo el pais. Este taller fue conducido
por Ed Kuebler, Cheryl D’Ambrosio,
Denise Ineichen, Alexandre Bento Costa
Alencar, entre otros. Las participantes
del Grupo de mujeres, posteriormente
impartiran este entrenamiento en cuatro
campamentos regionales que seguiran
a la reunion Nacional.

En la Federacién de Hemofilia de La
India creemos que el Grupo de mujeres
sera capaz de traer muchos cambios en
las vidas de las personas con hemofilia
y de crear lazos entre los miembros de

Bento Costa

and create a bonding amongst the Donne portera molti cambiamenti alla  la comunidad.
community. vita dei pazienti emofilici e creera un  Dios bendiga a la comunidad de
God bless the Hemophilia  legame fra le diverse comunita. hemofilia.
community. Dio benedica la comunita degli emofilici.
Gracias.
Thank you. Grazie.

Mukesh Garodia
Executive Committee member Hemophilia Federation (India)
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Amor en Hemofilia / Amore in Emofilia

José Antonio es un paciente con hemofilia A severa. Hace un afio y
medio conocié a su pareja actual, una mujer maravillosa que gracias
a Dios sabe de bemg‘ilia puesto que tiene un nifio quien también
comparte su condicién de kemg‘ilia A severa. Por esa y muchas otras
razones ]osé Antonio quiere mucho a ese pequeiio nifio tanto corno
ama a su pareja porque, pese a no ser su padre bioldgico, el hecho de
que ambos posean hemofilia los une de manera especial. José, ya con
35 afos, puede dar abora herramientas a ese nifio de 4 afios para que
sea mejor persona y pueda tener una mejor calidad de vida.

Es muy bello el destino
y los caminos del Sefior
cuando se lo propone
y en hemofilia no hay
nada escrito. Todo inicié
con una escasez de
tratamiento para hemofilia
A en varios hospitales de
Chile, entonces por redes
sociales hubo miles de
afiches reclamando tal
escasez de liofilizado, y
a través de uno de esos
afiches Paola y José se
“engancharon”, como
decimos aca, y se hicieron
amigos en facebook.

Asi comenzaron a compartir y conversar con frecuencia
para darse cuenta de que, ademas de la hemofilia, tenian
muchas otras cosas en comun. La relacion se convirtié en
mas cercana al punto de que José decidié ir a conocer a
Paola, quien vive en una ciudad del norte de Chile, distante
de la capital Santiago en donde José hace vida. El viaje fue
emocionante, José pensaba en su encuentro con Paola, en la
nueva ciudad y la posibilidad de que no pudiera encontrar la
direccion que ella le habia indicado. Sin embargo sus temores
se desvanecieron cuando finalmente pudo encontrar, luego
de un par de indicaciones, el lugar donde ocurriria su primer
encuentro con su querida Paola.

Al dia siguiente José tuvo la oportunidad de conocer a
Joaquin, el pequefio hijo de cuatro afios de Paola quien
es un paciente hemofilico A severo, al igual que José. El
adorable Joaquin robé el corazdn de José y dieron inicio a
una hermosa relacion que luego continud con sus visitas a
Santiago y ahora se ha convertido en un lazo que se fortalece
con sus viajes y el tiempo que comparten juntos.

Joaquin ha padecido de problemas con un pie, José sufre al
verlo adolorido porque sabe lo que siente, pero José ha sido
capaz de ensefiar a su madre a aplicarle factor ayudandole al
pequefio a superar las crisis y aprendiendo juntos a enfrentar

>

José Antonio ¢ un giovane con Emoﬁlia A grave. Un anno e mezzo fa
ha conosciuto la sua attuale compagna, una donna meravigliosa che,
grazie a Dio, sa cosa ¢ Lemofilia, in quanto ha un figlio con la sua
stessa patologia‘ Per questo e per tanti altri motivi ]osé Antonio ama
molto questo bimbo cosi come ama la sua donna in quanto, pur non
essendo il padre naturale, il fatto di essere entrambi emofilici li unisce
in una maniera molto speciale. José, con i suoi 35 anni, puo insegnare
tanto a questo bambino di 4 anni affinché possa essere una persona
mz;gliore € possa avere una mz;gliore gualit& di vita.

Sono molto belle le vie che
il Signore ci propone, cosi
come i suoi progetti, e in
emofilia non c’é niente di gia
scritto. Tutto & iniziato con la
carenza di fattori per 'emofilia
A in diversi ospedali del Cile,
per cui nei social networks
erano comparsi  migliaia
di messaggi di richiesta di
concentrati: grazie ad uno di
questi “post” Paola e José si
sono “agganciati”’, come si
dice da noi, e sono diventati
amici di Facebook.

Cosi cominciarono a condividere esperienze e a parlare
con sempre maggiore frequenza rendendosi conto che
oltre I'emofilia, avevano altre cose in comune. La relazione
diventd piu intensa al punto che José si decise ad andare
a conoscere personalmente Paola che vive in una citta del
nord del Cile, distante dalla capitale Santiago dove abita
José. Il viaggio fu emozionante, Jose pensava al suo incontro
con Paola, nella nuova citta, e alla possiblita che egli non
potesse trovare l'indirizzo che lei le aveva fornito. Alla fine le
sue paure scomparirono quando finalmente raggiunse, dopo
aver chiesto ben due volte indicazioni, il luogo dove sarebbe
avvenuto il suo primo incontro con la sua amata Paola.

Il giorno seguente José ebbe Il'opportunita di conoscere
Joaquin, il figlioletto di Paola, di quattro anni, affetto da
emofilia A grave, cosi come José. L’adorabile Joaquin rubo il
cuore di José e cio diede inizio ad una meravigliosa relazione
che poi prosegui con le loro visite a Santiago e adesso si €
trasformata in un legame che si rafforza sempre di piu grazie
ai loro viaggi e al tempo che trascorrono insieme.

Quando Joaquin ha avuto problemi ad un piede, José ha
sofferto tanto a vederlo cosi dolorante perche sapeva quello
che lui provava. Ma José é stato anche capace di insegnare
alla madre ad infondere il fattore al figlio aiutandolo cosi a
superare le crisi, e ad affrontare insieme le difficolta che
possono insorgere come conseguenza delle sue condizioni.

>
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las dificultades que su condicion les impone. Todos en casa
quieren que “Joaquito”, como le llaman carinosamente, sea
capaz de crecer con una mejor calidad de vida y pueda
convertirse algun dia en médico hematélogo para que asi
pueda ayudar a otros hemofilicos de su localidad.

Joaquin es un hermoso nifio quien con sus ocurrencias ha
cautivado el corazon de José, quien a su vez ahora aprende
a ser un papa hemofilico y acompafa a su pequefo en sus
visitas al hospital, donde siente cada pinchazo al nifio como
si fuera para él, porque sabe el dafio que pueden ocasionarle
con los afios.

Sin embargo José agradece a Dios por ponerle en ese duro
camino de ser padre hemofilico de un hijo hemofilico y espera
ser un bonito ejemplo para Joaquito, ayudarle a través del
amor, la comprension y el consejo, a llevar a adelante las
complicaciones asociadas con los dolores y el sangrado
frecuentes en su condicion de hemofilico, para tratar asi de
que pueda estar siempre sano para verlo correr feliz por los
pasillos de la casa.

Luego de un afio y siete meses de relacion con Paola, José
ha podido ver de cerca el tratamiento que se le da a Joaquito
en el Hospital San Pablo de Coquimbo. Alli, donde el nifio
es muy querido y respetado, siempre tienen para él algun
premio como juguetitos hechos a mano, como los guantecitos
inflados y dibujados, trencitos armados con las cajas vacias
del liofilizado, o algun sticker de un monito animado. Si
acaso Joaquito tardase para recibir su tratamiento, le
llaman al teléfono de su mama para preguntar por su salud
y recordarles que los esperan. No
obstante José piensa que el hospital
San Pablo necesita de un espacio mayor
para poder atender la demanda de los
pacientes de Coquimbo y Serena, puesto
que no posee una infraestructura acorde
a esa demanda, en una regién que crece
a pasos agigantados. Espera que eso
pueda cambiar con los afos de manera
que pueda brindar una mejor atencién a
los hemofilicos de la region, de manera que estos no se vean
en la necesidad de viajar kilbmetros en busca de tratamiento,
ya que en la actualidad en Chile persisten las dificultades
para los hemofilicos que viven en regiones distantes.

Estos son los caminos del Sefior: juntar personas de distintos
lugares en torno al amor y a la hemofilia, quienes juntos sean
capaces de dar todo de si para intentar cambiar la historia, y
continuar en la busqueda de un mejor tratamiento para todos
y ayudar a cerrar la brecha de desigualdad que existe aun en
tratamientos para la hemofilia.

v

Tutti in casa vogliono che “Joaquito”, come ¢ affettuosamente
chiamato, sia capace di crescere con una migliore qualita
di vita e possa diventare un giorno un medico specialista in
ematologia per aiutare altri emofilici della sua citta.

Joaquin & un bel bambino che con le sue idee ha conquistato
il cuore di José, che a sua volta, adesso impara ad essere
un papa emofilico e accompagna il suo piccolino alle visite
presso l'ospedale, dove sente ogni puntura del bambino
come se la stessero facendo a lui stesso, perche sa i danni
che possono causargli con il passare degli anni.

Tuttavia José ringrazia il Signore per avergli dato questa
dura prova: essere un padre emofilico di un figlio emofilico,
e spera di essere un buon esempio per Joaquito, di aiutarlo
con I'amore, la comprensione, ed i consigli, a portare avanti le
complicanze associate ai dolori e ai frequenti sanguinamenti,
per cercare di farlo stare sempre bene e di vederlo correre
felice per i corridoi di casa.

Dopo un anno e sette mesi di relazione con Paola, José ha
potuto vedere da vicino il trattamento che Joaquito riceve
all'Ospedale San Pablo de Coquimbo: li dove il bambino &
sempre ben voluto e rispettato, c’é sempre per lui qualche
premio che consiste in giocattolini fatti a mano: come i
guanti di lattice gonfiati e colorati, trenini fatti con le scatole
vuote del liofilizzato, o qualche adesivo delle scimmiette
dei cartoni animati. Se per qualche motivo Joaquito ritarda
per I'appuntamento per l'infusione, lo chiamano al telefono
della mamma per informarsi sulle sue condizioni di salute
e ricordargli di venire. Nonostante tutto José pensa che
I'Ospedale San Pablo abbia bisogno di
un maggiore spazio per poter soddisfare
la domanda dei pazienti di Coquimbo
e Serena, posto in cui non esiste una
infrastruttura adeguata alla domanda, in
una regione che sta crescendo a passi da
gigante.

Si spera che questo possa cambiare
negli anni a venire, in modo che si possa
arrivare ad una migliore attenzione verso
gli emdfilici della regione, affinché questi non si vengano a
trovare nella necessita di viaggiare per chilometri in cerca
del fattore, in quanto in Cile continuano le difficolta per gli
emofilici che vivono in zone periferiche.

Queste sono le strade del Signore: avvicinare persone di
luoghi differenti grazie al’lamore ed al’emofilia, che insieme
siano capaci di dare tutto di sé per cercare di cambiare la
storia e proseguire nella ricerca di un migliore trattamento per
tutti, al fine di aiutare a colmare quel gap di disuaguaglianza
che esiste ancora per quanto riguarda la terapia dell’emofilia.

José Antonio Fuentealba
Presidente Hemo Hermanos Chile
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Armin Avdicevic ¢ nato in Bosnia 31 anni fa, da 12 anni risiede in Italia ed ¢ affetto da Emofilia A grave. Dal primo numero di questa rivista ci sta

raccontando la storia della sua vita: gli anni trascorsi in Bosnia durante il pfriodo della guerra dei Balcani, ¢ la fuga dal suo vz’llaggioj insieme alla sua

fmniglm, smppando da una citta allaltra, cercando posti pitt sicuri, Anni terribili in cui la paura e Z’aﬂgosria erano il suo pane quotidl’ano; ed ancora

pit triste il ricordo dei suoi amici uccisi dai bombardamenti. Ma per fortuna, dopo tante sofferenze e privazioni, appare inaspettatamente all'orizzonte la

speranza di una vita mig/z’ore. i

i fronte a questo inferno volevo scappare, ma non

riuscivo a muovermi, né a parlare; non capivo cosa mi

stava succedendo: ad un certo punto senti le mani di
mia madre che mi abbracciava piangendo; mentre mi copriva gli
occhi, mi tird su e mi portod a casa. Ma anche a casa non riuscivo
a parlare, né a muovermi: vedevo delle immagini, delle scene
incredibili, spaventose. Mia madre piangendo mi chiamava per
nome, mi accarezzava, mi baciava, ma io piangevo, avevo paura;
sentivo il cuore volare via, spaccarsi in mille pezzi. Dopo un po’
mia madre riusci a farmi calmare, le urla cessarono, in casa ci fu
silenzio per tutto il resto della giornata; rimasi seduto tutto il giorno,
non avevo né fame né sete, cosi passai la giornata immobile, con
lo sguardo fisso nel vuoto, pensando a quello
che era successo, a quello che avevo visto, a
quello che avevo vissuto fino a quel momento.

Cercai di dormire, ma subito dopo essermi
addormentato, ho cominciato ad avere
degli incubi incredibili, spaventosi, che mi
accompagnarono per tutta la notte. Il giorno
seguente, al risveglio capii che né lei, la mia
amica dai capelli biondi, né alcuni dei miei
amici c’erano piu, erano andati via per sempre
e non sarebbero tornati mai piu. Oramai tutti
noi ragazzini avevamo capito che non si
sarebbe piu potuto giocare allaperto come
prima, ma che la vita doveva proseguire anche
senza i nostri amici, che dovevamo continuare senza di loro e
che dovevamo giocare anche per loro che non c’erano piu. Cosi
trascorsi tre anni infiniti insieme ai miei fratelli, i miei genitori. Nel
1995 ebbi la possibilita di andare via: parlai con i miei genitori e
loro accettarono di lasciarmi partire per Fiume (Rijeka) in Croazia,
da mio zio; uscimmo da casa una mattina d'inverno, con la neve
che veniva giu talmente forte che aveva coperto per piu di un
metro le strade; siccome tutte le frontiere erano chiuse a causa
della guerra, il bus doveva percorrere delle strade secondarie di
montagna; mentre viaggiavo, il desiderio di vivere una vita diversa,
una vita tranquilla, gia mi provocava delle sensazioni uniche,
sensazioni che oramai credevo potessero appartenere alla sfera
dei sogni e desideri, invece finalmente tutto cid stava diventando
una realta. Dopo quasi 48 ore di viaggio arrivammo a destinazione,
dove c’erano ad attenderci mia zia e mio cugino. Trascorsi quasi
8 mesi li, come un profugo, come un vagabondo, anche se avevo
un tetto, una casa, un letto; ma il pensiero che i miei genitori ed i
miei fratelli erano rimasti Ii, sotto i bombardamenti, mi tormentava
ogni giorno ed ogni notte tanto che non riuscivo a dormire. Dopo

le cure ricevute presso I'ospedale mi sentivo meglio: finalmente
riuscivo a camminare e soprattutto potei andare a vedere il
mare per la prima volta, dopo averlo visto fino a quel momento
solamente alla televisione: quello fu un momento incredibile, tutta
questa meraviglia, tutta quest'acqua ... un sogno diventato realta!
Avevo 11 anni. Negli 8 mesi che trascorsi a Fiume ho conosciuto
tanta gente che, come me, era riuscita andare via dal mio paese,
gente che si era rifugiata chi a casa da amici, chi da parenti, chi
nei centri di prima accoglienza creati appositamente per i profughi.
Cosi, grazie a queste persone, scoprii che c’era un centro dove
venivano periodicamente delle persone dall'ltalia per portare gli
aiuti di prima necessita: generi alimentari, vestiti, giocattoli per i
bambini, ecc. Decisi di recarmi presso questo
centro in uno dei giorni previsti per il loro arrivo.
Quella mattina andai li con il desiderio di poter
avere dei giocattoli, visto che la situazione
economica degli zii non consentiva loro questo
tipo di spese. Una volta arrivato li mi misi in fila
assieme a tanta altra gente; c’era anche mio
cugino che mi aveva accompagnato: arrivato
il nostro turno ci diedero dei dolci, e due
pacchi: uno pieno di giocatoli € uno di vestiti.
Ci allontanammo dalla fila per aprire subito
i pacchi per vedere cosa ci fosse: c’erano
dei giocattoli nuovi, dei vestiti usati ma belli,
anzi, per uno come me che in quegli anni non
possedeva niente, erano bellissimi.

Ad un certo punto vedemmo avvicinarsi un uomo, alto, con i capelli
neri fitti, la barba nera e lunga, a suo fianco due ragazzini piu meno
della mia eta e di quella di mio cugino. Comincio a parlare ma noi
non riuscivamo a capire, cosi lui ando via per un attimo lasciandoci
con i due ragazzi e tornd poco dopo con una signora che parlava
la nostra lingua. Lui ci chiese chi fosse di noi due quello che veniva
dalla Bosnia, io risposi che ero io quello di cui chiedeva: allora lui
con un gesto affettuoso si chind su di me, mi diede una carezza,
quasi come faceva mio padre, mi diede un bacio sulla guancia e
sorrise. Cosi trascorsi quella giornata, felice di poter giocare con i
giocattoli appena ricevuti.

Dopo un paio di mesi quel gruppo di ltaliani torno a Rijeka e fu cosi
che ho rincontrai il mio “papa italiano”: con lui c’era una signora,
capelli neri, corti, molto distinta, alla quale mia zia, che questa
volta era venuta con me, aveva raccontato la mia storia, sempre
con l'aiuto di un interprete naturalmente; questa signora mi diede
una carezza, mi sorrise e mi regald un pacchettino che conteneva
un’automobile radiocomandata, uno dei regali piu belli che avessi
mai ricevuto fino a quel momento.

Dopo essere tornati a casa, mia zia mi disse che la signora voleva
portarmi in Iltalia per aiutarmi a curare la mia gamba, oramai messa
malissimo a causa degli emartri ripetuti, ma io le risposi che non
volevo andare via, che volevo tornare a casa da mia mamma, da
miei fratelli, da mio padre: ero deciso. E cosi, una settimana dopo,
ripartii per andare a casa mia. Certo, se da un lato avevo il desiderio
di rivedere i miei genitori, ero anche preoccupato dal pensiero che
in Bosnia ancora c’era la guerra, che ancora c’era chi ci sparava
addosso. Ma ormai avevo preso una decisione e quindi sono
ripartito. Arrivato [i, trovai tutti ad aspettarmi, dopo una breve festa
in famiglia rientrammo in casa. La sera mentre dormivamo suono
la sirena dell’allarme, e tutto ricomincio da capo, e cosi fu per altri
7 mesi, fino a quando, una sera, il 21 novembre 1995, guardando
il telegiornale sentimmo annunciare che era stato firmato il trattato
di pace, che finalmente la guerra era finita: al sentire la notizia tutti
ci siamo messi a piangere, ma questa volta non piu erano lacrime
di dolore, oppure di paura, ma di felicita.

Qualche mese dopo la fine della guerra, vidi un furgoncino bianco
avvicinarsi all'ingresso di casa nostra; chiamai la mamma, lei usci
di casa mentre io rimasi dentro chiedendomi chi fossero quelle
persone; questi si fermarono, noi aspettavamo per vedere chi
sarebbe uscito dal furgoncino, ed ecco, finalmente, vidi uscire quel
signore con la barba nera insieme alla signora elegante. Dopo brevi
saluti e presentazioni, con la presenza di un interprete li invitammo
ad entrare in casa, dove cominciammo a parlare, e loro ci diedero i
regali che avevano portato per tutta la famiglia.

Ad un certo punto questi signori chiesero a mia madre se fosse
d’accordo che io e mio fratello potessimo andare in ltalia, per farci
curare e seguire meglio per quanto riguarda I'emofilia. Mia madre
rispose di si, e cosi loro se ne andarono promettendoci che ci
avrebbero fatto sapere.

Dopo neanche un mese ci richiamarono, dicendoci che entro una
settimana sarebbero venuti a prenderci. Cosi ci cominciammo a
preparare attendendo il fatidico giorno: le giornate passavano
sempre nellattesa della partenza; finalmente quel giorno
arrivo; poco prima di mezzogiorno vedemmo un furgone bianco
parcheggiare nel nostro cortile: si, erano loro, “E vai! Si parte, si va
in ltalia, finalmente vedro il paese piu bello del mondo”.

Partimmo io, mia madre e mio fratello neanche mezz'ora dopo il
loro arrivo: il viaggio fu lungo, sembrava non finire mai: arrivati in
Italia era tutto cosi diverso, cosi pacifico: le case erano tutte integre,
tutto era bello. Arrivammo a Vicenza, dove ci avevano affittato un
appartamentino; fummo accolti dalla padrona di casa, che ci fece
vedere la casa, c’era pure il frigo: insomma non mancava nulla. |l
giorno dopo era gia stato organizzato un check-up in ospedale:
prelievi, esami, insomma la solita routine; i medici erano simpatici,
ma io mi sentivo un po’ confuso, ma non lo facevo notare perché
non era da me manifestare le mie paure con gli estranei, quindi
facevo finta di niente.

Una settimana dopo decisero che avevo bisogno di un intervento
al piede; avevo paura, perd mia madre per il mio bene accetto.
Era la prima volta che andavo in una sala operatoria: quell’odore
mi faceva davvero paura, ma cercavo di farmi coraggio e di
manifestare tranquillita. Mi ricordo il lettino, i dottori che mi giravano
intorno, le infermiere che mi preparavano, ed io che mi chiedevo
cosa mi avrebbero fatto; ma allo stesso tempo mi rispondevo che
dovevo stare tranquillo, che ormai era arrivato il momento. Ad un
certo punto una delle infermiere mi disse: «ora ti facciamo dormire
un po’, O.K.? »; io sorrisi e le risposi «O.K.!». A quel punto vidi un
liquido bianco avvicinarsi alla vena, precedentemente collegata ad
una flebo, poi dopo qualche istante cominciai a perdere i sensi, una

sensazione bella, piacevole direi... :
(continua)

Armin Avdicevic (Bosnia Erzegovina)

Lemofilia

11 dr. Vincenzo Trapani Lombardo ¢ stato primario del Centro Emofilia —
Servizio di Emostasi e Trombosi degli Ospedali Riuniti di Reggio Calabria
dal 1999 fino al 2006, anno in cui é stato nominato Direttore Sanitario
dell Azienda Ospedaliera di Reggio Calabria, incarico che ba ricoperto per
3 anni, fino al pensionamento. Attualmente si oceupa di vari enti socio-
sanitar, presso i qtmli mette a disposizione la propria esperienza in campo
scientifico e manageriale, le sue indiscusse doti moraliy la sua approfondita
preparazione scientifica e le sue elevate competenze gestz’onalz’.

Avevo deciso di accettare l'invito che da molto tempo mi era stato
rivolto per scrivere un articolo sulla mia esperienza nel mondo
del’Emofilia, ma da alcuni mesi rimandavo questimpegno che mi
appariva gravoso, mi risultava difficile racchiudere in una pagina
quasi quaranta anni di vita, di lavoro e di emozioni.

Ma questa mattina, in una delle mie frequenti visite in ospedale,

all'uscita dalla neuroradiologia, vedo di spalle un ragazzo, longilineo,
dal fisico asciutto e con una folta capigliatura argentea, impegnato
in una telefonata al cellulare; I'aspetto e la corporatura mi erano
familiari ma quando lo vidi accennare alcuni passi non ho avuto piu
dubbi: la sua andatura claudicante mi ha dato la certezza di trovarmi
alle spalle di un “vecchio” paziente emofilico; il suo affettuoso slancio
nel salutarmi mi ha subito emozionato, e dopo essermi fermato
alcuni minuti a conversare con lui mi sono allontanato. Non riuscivo,
a questo punto, a distogliere il mio pensiero da lui e cominciai a
ricordare: si, lui & stato il primo emofilico che ho visto e seguito
appena aperta la divisione di Ematologia - eravamo negli anni '75 o
’76, ricordo il mio disappunto - ero da poco specializzato e venivo da
uno “stage” di quattro settimane presso il Centro Emofilia di Milano:
Giuseppe era arrivato in ospedale per un dolore articolare che
non passava con I'aspirina; non aveva una diagnosi, ma siccome
il fratello piu grande era gia stato diagnosticato come affetto da
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Emofilia A, il medico curante non aveva avuto dubbi sul fatto che
anche il fratello potesse essere emofilico e I'unico trattamento che
aveva consigliato era stato I'aspirina, “tanto per queste malattie
non c’e nulla da fare” aveva sentenziato.

In un flash ripercorro la nostra vita assieme: la mia e quella di
Giuseppe: le visite, i controlli, i consigli, le raccomandazioni, i
ricoveri e le infusioni. Giuseppe ha un’Emofilia A grave ed in quegli
anni era un ragazzo pieno di vita: in quegli anni la profilassi era
impensabile e lui faceva di tutto, non si limitava in nessuna attivita
con tutto quello che ne conseguiva: dall'incidente in motorino con
frattura di un braccio, a traumi cranici, ematomi dello psoas, ecc...
Mi ha commosso il suo affetto ed il pensiero che, dopo tanti anni,
I'ho lasciato un ragazzo ed adesso I'ho ritrovato un uomo maturo:
ora si prende cura del fratello pit grande, sono rimasti soli senza
genitori e vivono tranquilli in un piccolo paesino vicino a Reggio,
dove piu volte ci siamo incontrati.

L'incontro con Giuseppe mi ha riportato ai primi anni del mio
lavoro in Ematologia, quando si faceva spesso notte dietro un
piccolo bagno emostatico, agitando provette in attesa di un piccolo
coagulo, e poi a fare calcoli per vedere se il dosaggio di fattore
era attendibile, se il dato era ripetuto, se le diluizioni con il plasma
carente erano corrette, per arrivare infine ad avere la certezza di
una diagnosi o di una buona risposta alla terapia. Quanti ricordi,
quante emozioni e quante soddisfazioni e quante delusioni dietro
quelle provette, quei calcoli e quei dosaggi.

I raccontispoesic I

Il mio viaggio nel passato continua e mi scorrono davanti tanti
personaggi, tanti bambini e tanti genitori; tante storie: tutte
difficili, alcune drammatiche. Non posso dimenticare tre bambini
morti per AIDS e la loro sofferenza, i loro genitori e le loro storie,
diverse, sia per estrazione sociale che per situazione economica,
ma accomunate da un amore infinito dei genitori che li hanno
accompagnati fino alla fine, in modo diverso, ma sempre straziante.
Quante delusioni, quanti sensi di colpa, quante tensioni, quante
amarezze, ma poi, per fortuna la voglia di ricominciare e di fare
qualcosa di piu € ritornata sempre.

Il viaggio nel tempo continua, ma i ricordi che si affacciano alla
memoria sono sempre gli stessi: volti, sguardi, smorfie di dolore e
momenti di soddisfazione, viaggi in aerei militari in una situazione
di emergenza, pomeriggi e nottate in sale operatorie con il fattore
in mano pronto per l'infusione.

Smetto di sognare! Volevo raccontare la storia del Centro Emofilia
di Reggio, ma penso che la storia del Centro fatta di delibere,
concorsi, ristrutturazioni di unita operative, sia poca cosa: cio
che resta sono le emozioni, le persone ed i pazienti! Non riesco
proprio ad eliminare dalla mia mente lo sguardo carico di affetto
di Giuseppe questa mattina, quando si € girato e mi ha visto e mi
ha riportato in mente il suo sguardo di bambino un po’ ribelle ma
sempre Vivo e riconoscente.

Dr. Vincenzo Trapani Lombardo
(Italia)
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Le notizie riportate in questa pubblicazione hanno scopo puramente divulgativo e non possono in alcun modo sostituirsi a valutazioni o diagnosi mediche

per le quali si consiglia di fare riferimento al medico specialista.
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