Emofiliaci, stop all'esodo. Decolla il centro di cura udinese
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[ malati: ma attendiamo ancora

una legge per 'auto-infusione

«In Friuli Venesia Clubia. unica re-
grone in [Malis insieme alla Campanis,
imdned una legge sulla au iome
per il teattamento domicilione dmil
emofilici= L'allamme srriva dal
dente dell’Assooixclone  emo m 0
trombofilici Robero Trova che spiezs;
g pergualslas emengenza anche di
piceols entits chi soffee di emalilia & co-
stpetio o rivolgersi ol Centro malsftie

amirragiche & trombotiche Eerdn{-

o antd lepge che cotzenta di effiat-
% il prima approccio terapeuticn in

jers autonoma. Olire & essere un
grave disagio per gl emofilici, questa
lapuna appesantisee il Centro ehe alir-
ek potrebbe ridurre del 409 gli inter-
wenti meno _Earantendd ittt
unservizio miglions snehe se per divern-
fare, come et nol suspichisme, un
punte di mferimento allavasmuardia
peEriutiedl Fyrsarehiom necessar nuo-
vispazl e miggiorinvestimenti=, L'asso-

cigzione che ogol cobka oltre 200 Esert
tra eEmaofilicl, ensgilopaticl e trambiili-
i renbent] di tutta s Regione gii
nel 2005 wveva chiegto alls Reglone di
predurre wnis normiz sull sutoinfsione
& di finanzisre maggiormente i Centros
wAnpchie perché - dice Trovd che & |
prima ﬂmmlm ol monde trapiantisto
di fegate e rene conun’operazione effiet-

tuata rig n Udine nell'ottobre 2003
—grazie al Centra &in viadi definlzione
i protoeallo e periltrutiamen-

o domiciliare dells trombosi venoss
profoade che consentiva ai paxienti di
nom essere fcoverat] [n ospedale madi
essere trattall o Tvello ambulatorialae
ety evident rsparmi per il sishema sa-
nitario=. Primiin Ttalia § pazienti de
Lentm avranng anciie una emo-card
che ghi consentivi di viagglare in sicu-
maza avendo sempre con S8 tuthe 1o in-
formaziond wiill 8l medicl in ewso di
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o L'esoclo a eni fino o due el
[ erano costrette le persone af-
fiette day emofifia @ finito=, Dopo
e ainni di sttivita, il Centro ma-
Iattie emirragiche & romboti-
chir dell'vepedale Santa Mara
dolla Misericordia diretto da
Ciovenni Barillarl & eiuseito in
fivtti & garantive sssistenm agun-
si tutti gl emofilicl presenti in
Regione {attualmente | pozbenti
in cura sano 1811 rehbumandd
anche aleuni pagientd disl Yeoe-
ko,

Mentre (i 8 Boco lenpo ae-
earlevil {1 eontrario & non arano
pochi | paglentl hifett da emafi-
facheda Udine edatitteil Frin-
H Venezia Glulla erino costrott
o rivelgersi ol centri specializn-
tlt| Mo e FPirewe, Afmntan-
do notevali dizag con tanto di
lningzhe corse jn swta pericasi di
EnErgen ¢ seslonendo costi di
gran lunga superior o quedli che
Imvvene glil Voo addebitset ng-
i Soflrire di emofilie significs,
Iz, mon avere o uvere sode in
parte b peotelng fondamentale
el provesse di coupulazione,

Questa carenza nen permetio al
sapgie df eoynlarsi pormal-
mENe.

 Memiro principale dells par-
s conemobifiasono quindi le
eTarTle interne, capasi di pro-
vorare  [malidila  permonenti
quandarolpiscons ginoechia, gos

Una deile stanze dal centre per rmakti emofiliact dell'nspedale

miti & cavighie, oaddiritturn fita-
li s¢ Intrecraniche. Per climine
Pemafilia & necessaris somuming-
strare subita il fitore conente. E
incasodi emergenza. che nel pa-
mient gravi & verifics con regala:
Titi, & indispopsahile essere ge
guiti da specinlei Nelcorso dil

SN =ono state 3,006 (erng
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Cenitrn (R e
el & trombotiche dl cul 2
esterme i M4 interne, casia d
personechedopo ssore state
coverate inospedale lanno s
toblsognodi un resishamm speed
flen peit problemi di cmofiliz o
trombaosi (genmdir bl sangue coas
gl iroppoe canse oeclusioni al-
be-wene o alle arterie)

«Modte non Eanne dif
aviere fine & gquando)
nodsaEd seom wn bbervento chi-
rirgica -spiega il dotior Barilia-
= ¢ inquel caso divents foneds-|
mentale [ collaboradone con

1 aléri repartidell azlendaaspe

ler-universitaris. Inpartico-
Inreome lavornme o stretio con-
tatto con laclinica pstetriea. orin-
|:EI:|.II:E (& possibile pergli emafl-

centroinsiemea Ehi&uunF]r-m—
2e), chirumgen e neiarochifntia.
Inguesnmoda Paspedaledi Udi-|
fie puidivervtare un pumbo di rife-
rimenin il avanpardiz a livel

b regiomnabes. (er)




