Ospedale, nasce il centro

per i malati di emofilia

di PAOLA LENARDUZZ!

All'ospedale civile nasce - unico in regione - il centro ad hoc
per ammitlati di emofilia, malattia ereditaria provocata da un
difetto di coagulazione del sangue pin diffusa di quanto si pensi.
1l mini-reparto sarh realizzato al secondo piano del padiglione
d'ingresso del Santa Maria, sopra i locali di Medicina Immuno-
trasfusionale cui finora gli emofilici hanno fatto riferimento.

Considerati malati incura-
bili fino a pochi decenni fa,
gli emofilicistanno oraviven-
do una situazione relativa-
mente rassicurante softo il
profilo clinico, non altrettan-
toserena nella quotidianita e
nel sociale. In oceasione del-
lagiornata mon-
diale di sensibi-
lizzazione di do-
menica prossi-
ma,l'associazio-
ne frinlana de-
gli Emofilici e
trombofilici in-
tende far cono-
scere esigenze e
problemi di chi
soffre di questa
patologia, anco-
ra  semiscono-
sciuta ai pi, e
annuncera la
prossima apertura di un pun-
todi riferimento al Santa Ma-
riadella Misericordia in cui i
pazienti possano seguire le
necessarie terapie.

«Al centro immunotrasfu-
sionaledi Udine fariferimen-
tocirea un centinaio di emofi-
lici gravi-riferisce il referen-
te del servizio, l'ematologo
Giovanni Barillari -, madiver-
si pazienti, proprio per la ca-
renza di spazi si sono visti co-
stretti a rivolgersi a strutture
extraregionali. L'opportunita
di creare un centro apposito
coninecessari ambulatorieil
day hospital permettera tra
I'altro di recuperare i pazien-
ti friulani che non si rivolgono
pit alle nostre strutture. Im-
portante sara garantire un'as-
sistenza sanitaria adeguata».

11 polo sanitario udinese,
secondo il dottor Barillari,
«ha ampie competenze in
questo setiore, basti ricorda-
rechequidanoi, primoinIta-
lia, & stato effettuato il primo
doppio trapianto fegato-rene
In un paziente emofilico.
Strutturalmente, noi cerchia-
modi copiare il modello di Mi-
lano, con cui peraltro siamo
in contatto da tempo. Quanto
alle situazioni di emegenze.
c'é un'ottima collaborazione
con il Pronto soccorsos.

«L'azienda ospedaliera -

Giovanni Barillari

conferma il direttore sanita-
rio del Santa Maria, Glancar-
lo Miglio-sta per avviare una
differenziazione dell'offerta
peri pazienti affetti da malat-
tie del sangue. Abbiamo gia
individuato una sistemazio-
ne logistica confacente alle
esigenze degli
emofilici, Avran-
no a disposizio-
nedeglispazi al-
linterno della
piastra ambula-
toriale del padi-
glione centrale,
pilprecisamen-
te al secondo
piano, dove
quattro  stanze
ora adibite al-
I'attivita di sor-
veglianzadeidi-
pendenti saran-
notrasformate indue ambula-
tori, un day hospital con due
postilefto e unufficio segrete-
ria. Non ¢'e bisogno di perso-
nale aggiunto. Contiamo -
prevede il dottor Miglio - che
lasistemazione deilocali pos-
sa essere conclusa entro la fi-
ne di maggior,

Domenica un gazebo

in piazza San Giacomo

Culmineradomenicaal-
le1l,conunincontrodiin-
formazione al gazebo ap-
positamente allestito in
piazza San Giacomo e alla
presenzadelle autorita cit-
tadine, la settimana mon-
r:é_taie_ dell'Emofilia in cit-

«Siamo  soddisfatti -
spiega Marcella Mazzoc-
co, presidente dell'asso-
ciazione Emofilici e Trom-
bofilici del Friuli-Venezia
Giulia - per essere riusci-
ti, unica cittadina di pro-
vincia a fianco delle me-
tropolitane Roma, Mila-
no, Torino, Napoli, Bolo-
gnaeFirenze,aorganizza-
re lagiornata di sensibiliz-
zazlone incuf cercheremo

e questa

stazioni tipiche sono le
emorragie causate dalla
carenza di una proteina
necessaria al processo di
congulazione del sangue,
A soffrirne di pit sono gli
uomini, di tutte le fascie
d'eth, mentre le donnecol-
pite sono per lo pit porta-
trici sane di un gene difet-
toso, Le emorragie gravie
acute possono metlere a
repentaglio la vita dell'e-
mofilico, che in effetti fino
agli Anni 60, nei casi pit
gravi, era a rischio.

I progressi medico
scientifici - con cure affi-
date in particolare alla
somministrazione endove-
nosadiconcentrati del fat-
tore 'carente ricavati dal

- hanno

di far

malattia che, a dispetto
della sua rilevanza, pochi
$anno cos'er,

Non molti, infatti, cono-
scono questo tipo di pato-
logia, che éereditaria, col-
pisce cirea unapersonasu
10mila(in formalieve, me-
diaograve)elecui manife-

mente migliorato le condi-
zioni degli emofilici, an-
chese la malattia restapo-
co conosciuta da colleghi
di lavoro, insegnanti e da-
gli stessi medici, e questo
risulta rischioso in parti-
colare negli interventi di
Pronto soccorso. (p.l)
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'} Sard operativo entro maggio al secondo piano
del padiglione centrale del Santa Maria della Misericordia

=+ Prevede due ambulatori, un day hospital con due posti letto
e una segreleria

di emofilia (malattia ereditaria che si manifesta con emorragie
a causa di un difetto nella coagulazione del sangue)

e In Friull un centinaio di persone soffre di gravi problemi
i' @ ha bisogno di cure continue e interventi di emergenza

Domenica 17:alle 11, per la Giornata mondiale

di sensibilizzazione, |'associazione friulana emofilici

e trombofilici terrd un incontro informativo con le autorita
al gazebo allestito In piazza San Giacomo




