SOLIDARIETA'- Il 17 aprile una giornata dedicata a chi soffre di disturbi della coagulazione del sangue

. . J
'Emofilia: questa sconosciuta

ELISA PETRIS

“Vmofilia, una malartia rara,

1 ma non silenziosa. Que-

_tstoloslogan che accompa-
gnerd ha giomara mondiale dedica-
taall'emofilia che aved come sfon-
do sette piazze italiane, tra cui
piazza Matteowi a Udine, dove
sard presente lo stand dell’ Asso-
ciazione emolfilici ¢ rrombofilici
del Friuli.

Per 'occasione, lino al 18 apri-
le, tutti coloro che desiderano es-
sere solidali ¢ dare il proprio con-
tributo possono inviare, al costo
di un euro, un sms al numero

. 48587, Ma che cos'® veramente

questa malatta, di cui poco si par-
la e poco si conosce? Giovanni
B:u'im,rcs nsabile dell'ambu-
i ia ¢ trombofilia di
Medicina trasfusionale, diretto dal
Franco Bifoni, dell'ospedale di
Udine i spiega meglio questa par-
ticolare patologia rara, ma che col-
pisce anche nella nostra regione,
“Lemofilia & unalterazione
congenita ¢ consiste nella man-
canza o nella carenza di una pro-
teinadel sangue che & fondamen-
tale per la sua coagulazione. La
diminuzione della coagulazione,
in base all'identita del difeto, pud
emergere soltanto dopo traumi,
ematomi o piccoli interventi chi-
rurgici come pud essere |'estra-
zione di un dente del gindizio.
Spesso, se non si tratta di forme
gravi, questo tipo di patologie le-

gate alla coagulazione del sangue
possono rimanere latent fino al-
I'eta adolescenziale per le ragaz-
z¢, quando sopraggiunge la pri-
ma mestruazione, ¢ addirittura
fino alla maggiore eta per i ragaz-
a”

Anche questa malattia, cosi
come molte altre, pud presentar-
si in forme pitt o meno lievi e, nei
casi pitt gravi, Femorragia si verifi-

Giovar
Barillari

Caspesso in maniera spontanea e,
se un'emorragia interna non vie-
ne curata adeguatamente, oltre a
causare dolor acuti, pud portare
aconsegUEnze gravi ¢ permanen-
1. “Esistono dei casiin cui I'emo-
filia emerge in tenera etd, quando
il bambino si provoca delle emor-
ragie articolari, chiamate emartri,
anche semplicemente gattonan-
do. In questi casi & possibile che al
bambino si presentino anche del-
le emorragie alle ginocchia stando
in piedi o che l'emorragia subentn
almomento incui spuntanoi denti

Anche Udine in prima fila

ata i poco pisi dianno, ma con ana
| gan voglia di farsi conoscere e far
o conoscere lemofilia e tutto cid che a
essa élegato, E''Assocaztione Emofilici e Trom-
bofiltci del Frindi-Venezia Grulia onlus che, il
17 apnale, savid int prrimaat fila condlpnoprio stand,
in prazza Mateotti a Udine, per la giomata
mondule dell' Emafilia.

“E tonat manifestazione nazionale - sprega
Marcella Muzzoceo, segretaria generale del-
Lassociazione - che si svolge ormar da molt
anni per far conoscere quests nmalattia, poco
wistbile vispetto ad altre patologie. La nostra
assoctzione énata da poco evogliamo cogliere
quest opportunita per farci conoscere. Per l'oc-
castone distibuiremno matertale informatrvo e
darenol'opf ittt chi lo destdera, di dare
lapropriaadesione”.

La neonata associazione, che oget conta 50
iscritti di varie exd, & iscritta alla Fedemo, la
federazione delle assoctazions emofilic onlus
che ovganizza lagiornata, ed e nata pervolonti
i s gruppo di s e di fansglun,

“Lobiettivo della nostra associazione &
quello di promuovere Uinformazione e il
contatto fra i pazienti e tutelarne gli inte-
ressi, anche, per esempio, nel campo dell'in-
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sevimento lavorativo, dove gli emofiliact
gravi potrebbero viscontrare dei problems”,

Un’opportumniti, rprim.l‘l,qurﬁa del 17 apri-
l't,pc'l‘,{ll'(:umsr.'m sarva pmalattva ancora frofr-
posilenziosanelle nosmavegione, ™ Yeradesso

- continia Marcella Mazzocco - abbiamo uti-
lizzato soltanto la tecnica del passaparola.
Puntiamo a farci conoscere sopratitto tra i
pazienti, anche perché molti non sono della
provinciadi Udine e non sanno dellano-
st esistenza. Dobbiamo vicordare che las-
sociazione raccoghe anche i rombofilicr, af-
Jetti dulla patologia opposta all emofilia. Le
persone affette da questa patologia iscritte
alla nostra associazione, perd, sono ancora
poche evogliamo cogliere loccasione per farct
conoscereanche daloro.”
Molti anche t propositi per il futuro. *Vo-
ghiemo collaborare - conclude ks Marzoceo -
adiverse iniziative, tra cut quella di mettere
I contarto 1 gentort det p!}.‘nnh wuuﬁfud
per permettergli di saonbiosi 1 dubbi e di
migliorare la conoscenza. La Fedemo hain
cantiere diversi progetti interessanti a cut ade-
rive, trit cut l progetto Art, dedicato alle donne
e alle giovant coppie. Tt § nostri obretriv da
raguinngere O'¢ anche lapertira di in centro
che sega chi éaffetto da emofilia”.

dalatte. Nei casi pid gravi l'emor-
ragia pud presentarsi frequente-
mente ¢, naturalmente, Pepisodio

iit temuto per questo tipo dima-
Eni, & I'emorragia celebrare, che
pud risultare fatale.”

Quando parliamo di emotilia
parliamo di una malattia rara che
si presenta con un‘incidenza diun
caso ogni 10 mila persone per
'emofilia di tipo A, quella pin
comune dovuta alla carenza del
fattore VIII della coagulazione,
¢ diun caso ogni 50 mila persone
per emofilia di tipo B, detta
malattia di Christmas, provoca-
ta dalla carenza del fatrore IX
della coagulazione. *Nella nostra
regione - continua Barillan - pos-
stamo stimare la presenza di un
centinaio di malau che hanno bi-
sogno diessere seguiti”.

Nonostante si tratti di una ma-
lattia rara, perd, la ricerca sta pro-
cedendo a grandi passi ¢, oggi, la
vita di un emofiliaco plid proce-
dere quasi come quella diuna per-
sona nonafferta da questo tipo di
malattia. “Oggi, attraverso la
somministrazione di determinat
farmaci, siamo in grado di of frire
ai bambini una vita normale per-
chéé staro eliminatoil pericolo di
infezioni virali. llbambino affetto
da emofilia e curato con quesu
farmaci pud anche praticare sport,
evitando, naturalmente, quelli vio-
lenti.” Grazie alla ricerca, infatm,
lamoderna tecnologia ha messoa

unto dei farmaci creati senza
Futi]izzo di plasma umano o ani-
male.

Lemofilia & una sindrome che
colpisce gli uomini e viene tra-
smessa geneticamente dalle don-
ne, che ne sono portatrici sane, a
causa di un‘alterazione del cromo-
soma “x". “Esistono, perd, anche
delle alterazioni lievi, come quella
di Vonwildebran che colpisce una
ogni 2.500/5000 persone ed ¢ ri-
scontrabile anche nelle donne.
Queste patologie lievi, che iman-
gono latenti, sono le pitt pericolo-
se, perché & possibile che una per-
sona, non sapendo di essere mala-
ta, si sottoponga a interventi chi-
rurgici complicati che la metrereb-
bero in pericolo di vita™,

La citta di Udine in primo pu-
no, quindi, perinformare e aitare
1 m::tni di emofilia. “Nella nostra
citta -conclude il dotror Banillar -
cisonomolt professionist, manon
abbiamo ancora un centro vero ¢
proprio. In realtd Famministrazio-
ne Jnl Santa Mana, con il supporto
del policlinico, hanno gia fomito le
premesse per poter raggiungere
questo obietrivo”.



