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FORMAZIONE avoan OPERATORI
oeuta RIABILITAZIONE res i
TRATTAMENTO oecu EMOFILICI

C’e una frase mol-
to significativa,
pronunciata da un
medico del mini-
stero della salute
inglese: “I miei pa-
zienti capiscono il
loro problema me-
glio di quanto pos-
sa farlo io stesso”.
Si tratta di una
consapevolezza
importante.

Ma per vivere una
vita anche pro-
fessionale, piena-
mente consapevo-
le, servono anche
altri tipi di cono-
scenza.

Noi della Federa-
zione e della Fon-
dazione Paracelso,
che lavoriamo con
obiettivi comuni,
abbiamo cerca-
to di fare proprio
questo. Abbiamo
cercato di aggiun-
gere un altro pez-
zo al nostro perso-
nale puzzle che e
la terapia globale
dell’emofilia.

Wyeth'  wo<ancates

FORMAZIONE
(OPERATORI
RIABILITAZIONE
TRATTAMENTO
EMOFILICI

Come diceva Oscar Wilde
“L’istruzione é cosa am-
mirevole ma ogni tanto
ci farebbe bene ricorda-
re che non si puo sempre
insegnare quel che vale
veramente la pena di co-
noscere”

Tutti dovremmo conosce-
re. Per non girare conti-
nuamente a vuoto, salire
scale che non portano da
nessuna parte... credendo
di andare in una direzione
mentre invece, senza ac-
corgersene si sta andando
in quella opposta.

I1 progetto FORTE For-
mazione rivolta ad Ope-
ratori della Riabilitazio-
ne per il Trattamento
degli Emofilici, & nato
dall’ascolto dei bisogni
dei pazienti, attivita che
la Federazione ha sempre
svolto con attenzione per
colmare quelle lacune che
a volte hanno creato vuo-
ti davvero troppo gravi.

La dove c’@ una mancan-
za nasce un progetto ed e
proprio cosi che & nato il
Progetto FORTE.

Nel 2008 e stato predi-
sposto da Fondazione Pa-
racelso e Federazione del-
le Associazioni Emofilici
(FedEmo) un questiona-
rio, ed & stata svolta una
raccolta di dati su tutto
il territorio nazionale che
ha portato a risultati ab-
bastanza sorprendenti,
non tanto per le infor-
mazioni raccolte, che in
parte gia si conoscevano,
quanto per I'importanza
che alcune “mancanze”
assumevano nella vita
delle persone.

La Fondazione Paracel-
so e la Federazione del-
le Associazioni Emofilici
stanno collaborando da
anni con I’Associazione
Italiana Centri Emofilia
(AICE) alla rilevazione
dei bisogni degli emofilici
e delle risposte assisten-
ziali fornite dai Centri
specialistici e dalle Asso-
ciazioni dei pazienti.

Con il questionario si era
proposto I'intento di uti-
lizzare le rispettive cono-
scenze, in ambito clinico
e sociale, per portare in
evidenza gli spazi di mi-
glioramento dei servizi in
tutte le regioni italiane
e per realizzare specifi-
ci progetti nei rispettivi
ambiti.

Fra tutti i dati raccolti so-



no emersi alcuni aspetti
particolarmente signifi-
cativi.

Nella graduatoria delle
problematiche che il pa-
ziente emofilico avverti-
va come maggiormente
urgenti, al primo posto &
risultata proprio la “pro-
blematica articolare e
riabilitava” con una per-
centuale del 27,6.

E laddove ci si riferiva ai
servizi da garantire “al-
la porta di casa”, ovvero
raggiungibili entro 1 ora,
al primo posto & stata se-
gnalata la distribuzione
dei farmaci con il 74,9 e
al terzo posto, con un’in-
teressante percentuale
del 49,1 sono risultate
fisioterapia e riabilitazio-
ne.

E anche dalla rilevazio-
ne di questi dati, e forti
dell’esperienza maturata
negli ultimi anni da alcu-
ni professionisti fisiote-
rapisti, osteopati e fisia-
tri, che & nato il progetto
FORTE. Vi era la reale
esigenza di colmare una
grande lacuna creatasi, e
consolidatasi, negli anni
in Italia.

Nel nostro Paese, in-
fatti, non e mai esistita
una vera e propria “cul-
tura” del movimento nel
paziente emofilico e solo
lentamente nel corso de-
gli ultimi anni e stato in-
trapreso qualche passo in
questa direzione, grazie
all’ingresso nel panora-
ma terapeutico di nuove
professionalita giovani
oltre che estremamente
competenti e motivate.

E con questi presupposti
che nel 2003 la Federa-
zione, grazie alla dispo-
nibilita dimostrata dalla
Direzione Sanitaria della
Clinica Domus Salutis e
dalle personali sensibi-
lita del dottor Martinel-
li e del dottor Passeri,
ha potuto realizzare un
passo fondamentale nel
campo dell’assistenza ai
pazienti emofilici con ar-
tropatia, che gia da anni

LA CULTURA

DEL MOVIMENTO
NEL PAZIENTE
CON EMOFILIA

ricevevano un eccellente
servizio di chirurgia orto-
pedica grazie alla profes-
sionalita sviluppata dal
dottor Solimeno, presso il
CTO di Milano, chirurgo
fra i pochissimi in Europa
con riconosciute capacita
tecniche d’intervento su
pazienti scoagulati e con
artropatie degenerative,
assicurando loro la pos-
sibilita di accedere a una
struttura riabilitativa di
altissimo standard, con
professionisti adeguata-
mente preparati a inter-
venire sul recupero po-
stoperatorio del paziente
emofilico.

Quel passo fondamenta-
le consenti di avvicinare
la realta italiana a quei
livelli d’assistenza che
nel resto d’Europa sto-
ricamente sono sempre
esistiti e dove, con logica

evidente, ad un interven-
to chirurgico ortopedico
veniva automaticamente
fatto seguire un periodo
di degenza in struttura
riabilitativa specializza-
ta.

L’aspetto piti importan-
te di questa miracolosa e
sinergica collaborazione
fra Federazione e Domus
Salutis di Brescia, & che
a fruire di questa oppor-
tunita sono state, e conti-
nuano ad essere, persone
provenienti da tutto il
territorio nazionale alle
quali e offerta 'opportu-
nita di accedere a una ri-
abilitazione d’altissimo li-
vello, in una struttura ve-
ramente professionale e,
fatto non secondario, con-
venzionata con il Sistema
Sanitario Nazionale.

I1 corso, cosi come conce-
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pito, si & posto pochi, ma
fondamentali obiettivi:

1. Formare e sensibilizza-
re un gruppo selezionato
di fisioterapisti, motivan-
doli al trattamento del
paziente emofilico, sia ri-
spetto al mantenimento
di una buona condizione
fisica o per la preparazio-
ne ad un intervento chi-
rurgico, sia nel periodo
riabilitativo post chirur-
gico.

2. Fare si che tali fisio-
terapisti partecipino al-
le attivita del Centro
Emofilia di riferimento,
intervengano sui pazien-
ti, se possibile in ambito
ospedaliero, e comunque
sempre in stretta colla-
borazione con i medici del
Centro Emofilia e con i fi-
siatri e gli ortopedici che
con il Centro collaborano.
3. Costruire un network
in Italia, fra fisioterapisti
specializzati nel tratta-
mento del paziente emofi-
lico di qualsiasi eta.

4. Fidelizzare una nuova
generazione di fisiotera-
pisti che “coagulino” at-
torno a sé i pazienti affe-
renti al Centro Emofilia.

Sono stati pertanto coin-
volti tutti 1 Centri Emo-
filia italiani, oltre alle
associazioni, aprendo il
reclutamento a 10 fisio-
terapisti che in qualche
modo avevano gia avuto
contatto con il paziente
emofilico, o perché era gia
attiva una collaborazione
con il Centro Emofilia, o

perché il terapista opera-
va privatamente su uno o
piu pazienti emofilici.

Le migliori pratiche
esistenti sul territorio
nazionale o importate
dall’estero sono state rac-
colte, discusse e messe a
disposizione di tutti i par-
tecipanti.

Al termine del corso sa-
ranno realizzati dei per-
corsi di controllo che
consentano di mantenere
viva I’'attenzione sul tema
e contribuiscano a fideliz-
zare il fisioterapista ad
un Centro Emofilia dan-
do luogo, la dove possibi-
le, anche all’erogazione di
specifiche borse di studio.
La connessione fra queste
nuove figure potra dare
vita ad una nuova societa
di fisioterapisti e osteopa-
ti, che potranno sviluppa-
re il loro approccio al pa-
ziente esportando la pro-
fessionalita acquisita in
altre realta italiane meno
servite e anche a livello
internazionale.

Una classe di fisioterapi-
sti e/o osteopati motivata
ed efficiente sarebbe di
aiuto nel ridurre quel gap
formatosi e potrebbe indi-
rizzare il paziente verso
una soluzione che miri a
prevenire le complicanze
dell’artropatia emofilica
riducendo il ricorso all’in-
tervento del chirurgo or-
topedico.

Il corso, che si e articola-
to in 3 differenti moduli
svoltisi ad aprile, giugno
e ottobre del 2009, preve-
deva 3 momenti formativi
suddivisi nella mattina e
nel pomeriggio di sabato
e nella mattinata di do-
menica. Il programma &
stato sviluppato per dare
ampio spazio alla parte
pratica sul paziente che e
stato trattato e “manipo-
lato” nella palestra della
Domus Salutis nel corso
di piu sessioni pratiche,
una delle quali si e svolta
in piscina, con l'ausilio di
terapisti specializzati nel




lavoro in acqua e di un
tecnico delle attivita mo-
torie in piscina.

La parte teorica, molto
ampia, ha compreso la
conoscenza della malat-
tia, le conseguenze de-
gli episodi emorragici, le
strategie di movimento,
del perché muoversi e del
perché fare riabilitazione
in previsione di un inter-
vento chirurgico, oltre al
perché fare rieducazio-
ne post-chirurgica sen-
za sottovalutare mai il
rapporto costo-beneficio.
A conclusione del corso
¢ stata pensata, prima
dell’autovalutazione, una
sessione focalizzata su
aspetti importanti, qua-
li quello ematologico e
quello dell’assistenza in-
fermieristica lasciando
spazio anche al rapporto
di collaborazione necessa-
rio fra I’Associazione e il
Centro Emofilia.

Si e trattato di un’oppor-
tunita unica per incon-
trare altri professionisti
aprendosi ad uno scambio
interregionale e di espe-
rienze, che ha arricchito
Iesperienza di ognuno di
loro, oltre che di un’oc-
casione per incontrare i
pazienti, e le realta as-
sociative sinergiche con
il mondo dei medici. Ri-
sulta esemplare a questo
proposito I'attivita di so-
stegno che l’associazione
locale del centro emofilia
di Milano ha messo in at-
to sostenendo i costi delle
prestazioni professionali
del fisioterapista che as-
siste a tutti i check-up dei
pazienti e integra I’anali-
si con una specifica rile-
vazione posturale e moto-
ria.

Per comprendere meglio
il fenomeno “emofilia” in
Italia abbiamo ritenuto
che servisse anche cono-
scere (ancora “conoscere”)
la situazione “emofilia”
nel resto del mondo.

Per questo abbiamo pre-

sentato dati che chia-
rissero quali differenze
enormi vi siano fra paesi
come I'Italia e quelli, la
stragrande maggioranza,
dove non solo non esiste
accesso al trattamento
per gli emofilici conosciu-
ti, ma, soprattutto, non
esiste notizia del numero
reale degli emofilici pre-
senti sul territorio.

E una conoscenza basata
su dati statistici, non su
dati concreti.

E importante sapere che
non esistono censimenti
reali dei pazienti nell’80%
dei paesi sottosviluppati.
Ad esempio, e semplifi-
cando un po’ a onore del
mero calcolo statistico,
se in italia vi sono 58 mi-
lioni di abitanti, e la per-
centuale di emofilici sulla
popolazione intera corri-
sponde a 1 caso su 10.000,
risulta realistico il nume-
rosi pazienti censiti equi-
valente a circa 5.600 (dati

Registro Nazionale Cen-
tri Emofilia).

In Cina, dove gli abitan-
ti sono 1 miliardo e 330
milioni, secondo questa
percentuale i casi dovreb-
bero essere, grossomodo,
133mila.

Non & cosi, perché i pa-
zienti conosciuti in Ci-
na sono solo poco piu di
5000.

Cosi come in india, in
Bangladesh in Brasile e
via discorrendo.

Lo stesso discorso si puo
fare per le unita di fatto-
re della coagulazione in
rapporto alla popolazione
complessiva di uno stato.
In Cina, ancora, dove
I’accesso al trattamento
e pressoché inesistente,
non esistono dati dispo-
nibili. In India si usano
0,005 Unita Internazio-
nali per paziente a fron-
te delle 5,15 utilizzate in
Italia e le 8,442 utilizzate

Unita Pazienti | e ezt

Albania |1.550.000 265 0.332 0.097
Brasile |238.000.000 [10.800 |[1.053 0.188
Cina Dato non esistente 5 .3 50

India  |6371.812  |13450 |0.005 |0.000
Italia 350.000.000 |5.620 5.159 0.860
Svezia [90.136.000 2.257 8.442 1.523
U.S.A.  [2.100.000.000{29.490 |5.924
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in Svezia. O in Islanda do-
ve il numero sale a 11.197
Unita Internazionali pro-
capite (Dati World Fede-
ration of Hemophilia).

Questi numeri fanno la
differenza anche nel trat-
tamento dell’emofilia,
prima delle emorragie e
in secondo luogo, delle
complicanze da artropa-
tia emofilica.

Questi numeri dimostra-
no, ancora, che ci sono
sostanzialmente 3 tipi di
emofilici nel mondo.

Gli emofilici che accedo-
no al trattamento, seppur
con modalita e quantita
non sempre sufficienti.
Gli emofilici “visibili”, che
non accedono al tratta-
mento perché vivono in
paesi dove non sono di-
sponibili. Per vari motivi,
di tipo economico, cultu-
rale, etc.

E gli emofilici “invisibili”
che costituiscono la mag-
gioranza, che sono coloro
che non sono nemmeno
censiti. Lo dicono i nume-
ri di prima.

Questi emofilici non si
vedono perché non si sa
dove sono. Non esistono,
non sSono nemmeno pa-
zienti.

Non sanno di essere pa-
zienti.

Cosa succede a queste per-
sone? Stanno sedute sul di-
vano, piangono e soffrono.
E muoiono. Altro che fisio-

terapia.

Ci s1 interroga sul perché
di queste disparita, e non e
facile accettarle per noi. Le
cause possono essere tante.
Prima di tutto la non co-
noscenza del problema. Da
parte dei Governi, degli
Stati, delle Amministrazio-
ni locali, della classe medi-
ca.

Secondariamente perché i
territori sono spesso trop-
po vasti, ed accedere ad un
ospedale o a un centro di
cura non e sempre possibi-
le.

Possiamo dire, ancora sem-
plificando un po’, che cio
che differenzia sostanzial-
mente un emofilico italiano
o svedese da uno indiano
¢ praticamente la “sola”
mancanza del prodotto.
Nonostante cio, ci sono re-
alta come I'India e la Cina,
dove qualcosa si prova a fa-
re lo stesso, anche nel ten-
tativo di mantenere, o evi-
tare le complicazioni di una
mancanza di trattamento.

Ci sono fisioterapisti india-
ni e cinesi che lavorano sui
pazienti in mancanza di
prodotto.

Rohini, ad esempio, & una
fisioterapista indiana. Co-
nosciamo la sua storia, e
I’abbiamo raccontata, per-
ché & stata ospite a Mila-
no per un mese, per fare
esperienze diverse e per
apprendere le tecniche al
di fuori del suo paese.
“Dopo un episodio emorra-
gico tratto i pazienti con il

ghiaccio, il riposo e una
stecca. Quando il gonfio-
re si riduce, comincio gra-
dualmente con esercizi non
caricando il peso.

Seguiti da esercizi con un
incremento del peso soppor-
tato. Aumentando l'ampiez-
za del movimento e la tra-
zione faccio si di aumentare
flessibilita e stabilita.
Esercizi regolari aiutano
ad aumentare la capacita
di stare eretti, dritti, e di
conseguenza il numero di
episodi si riduce.

Noi abbiamo a disposizione
il fattore solo per il “trat-
tamento a domanda”, e
nemmeno per tutti, e questa
cosa fa si che risulti assolu-
tamente fondamentale fare
esercizio correttamente e re-
golarmente.”

Tornando alla nostra espe-
rienza lunga quasi un an-
no, speriamo che fra i 10
pionieri di recente formati
ci possa essere il Thomas
Edison della Fisioterapia, o
il Galileo Galilei dell’osteo-
patia, e magari I’Alexander
Fleming del trattamento
degli emofilici.

Questo lavoro di scoperta
spetta a tutti noi, ed insie-
me dobbiamo collaborare a
portarlo avanti.

I terapisti neo formati
all’approccio sul paziente
emofilico rappresentano un
patrimonio di tutti, inesti-
mabile ed e altrettanto fon-
damentale lo spirito con cui
loro stessi decideranno di
mettersi a disposizione di



tutta la comunita.

Perché anche un’impresa
apparentemente impossi-
bile possa diventare pos-
sibile, concreta, semplice
ed immediata.

Docenti di altissimo livel-
lo, specializzati nel tratta-
mento dell’emofilia, han-
no prestato il loro servizio
dando qualita e “spesso-
re” ai contenuti del cor-
so. La dottoressa Elena
Boccalandro, che collabo-
ra da anni con il Centro
Emofilia di Milano, i tera-
pisti esperti della Domus
Salutis di Brescia (Ilenia
Allegri, Stefano Bernardi,
Ilaria Poli, Massimo Sco-
lari e Sara Scura), i medi-
ci di fama internazionale
come la dottoressa Elena
Santagostino del Cen-
tro Emofilia di Milano, il
dottor Pierluigi Solimeno
del Policlinico di Milano,
i fisiatri che possono van-
tare anni di esperienza
nel campo dell’emofilia (il
dottor Walter Passeri e il
dottor Luciano Bissolotti),
oltre ad Alessandra Tar-
tarelli, formatrice esper-
ta, gia coordinatrice del
progetto PUER e Franco
Visconti idrochinesiologo
della Clinica Domus Sa-
lutis.

Al corso hanno partecipa-
to fisioterapisti selezio-
nati da tutte le parti di
Italia.

I loro nomi sono: Gerardo
Borriello di Napoli, An-
drea Cobianco di Firenze,
Claudia Fortin di Padova,
Luca Maugeri di Catania,
Francesco Moroni di Ro-
ma, Gabriella Naretto di
Torino, Patrizia Pagliusi
di Cosenza, Chiara Sacco
di Castelfranco Veneto,
Christian Savio di Ge-
nova e Silvia Antonini di
Brescia.

Questi fisioterapisti han-
no ricevuto il know how
necessario per affrontare
con liberta e serenita il
paziente emofilico.

Ora si tratta di metterli
nelle condizioni di poter
svolgere il loro lavoro sen-

UN NETWORK
ITALIANO

DI ESPERTI
FISIOTERAPISTI

za troppe complicazioni.
Per questo serve, anzi,
¢ assolutamente fonda-
mentale, il contributo e
la collaborazione dei Cen-
tri Emofilia che li hanno
voluti, proposti e sponso-
rizzati, e delle Associazio-
ni che hanno il dovere di
sostenerli affinché non si
perdano nei meandri di
strutture pubbliche far-
raginose e poco propense
alla novita.

Le associazioni devono
offrire il loro sostegno
morale, e di tempo. Lo
devono fare nell'interesse
stesso delle persone che
rappresentano.

Ora cheil 1° corso si & con-
cluso bisognera far si che
i fisioterapisti partecipi-
no alle attivita del Centro
Emofilia di riferimento,
intervengano sui pazien-
ti, se possibile in ambito
ospedaliero, e comunque
sempre in stretta colla-
borazione con i medici del
Centro Emofilia e con i fi-
siatri e gli ortopedici che
con il Centro collaborano.

N

E necessario inoltre, co-
struire un network italia-
no di fisioterapisti esperti
nell’ambito dell’emofilia.
Stiamo lavorando per
porre le basi necessarie
alla creazione di questo
“network”.

A tale proposito & impor-
tante ricordare alcuni
passaggi dell’intervento
di Alessandra Tartarelli,

la quale ha sottolineato
quale sia la differenza fra
il termine mestiere, che
si riferisce alla capacita
di realizzare una attivi-
ta professionale che si
€ acquisita e si e affina-
ta nell’esercizio pratico,
nell’applicazione di stru-
menti dei quali si diventa
sempre piu abili intendi-
tori, e il termine profes-
sione, che indica invece
non solo la padronanza
della messa in pratica di
attivita appropriate ma
anche la capacita di col-
legarsi ad un corpus di
riferimenti teorici di una
disciplina da cui derivano
le basi per lo svolgimento
del lavoro e che al tempo
stesso si contribuisce ad
arricchire attraverso la
realizzazione del lavoro
stesso.

La professione presuppo-
ne la capacita di diventa-
re sempre pitl consapevoli
di sé attraverso la rifles-
sione, il confronto e la su-
pervisione.

Parlare di professione
presuppone la conoscenza
di come funziona il con-
tenuto, di come funziona
I’altro, di come si funzio-
na nella relazione. Per
poi inventare il gruppo.
Tenendosi in contatto, an-
che senza muoversi dal
proprio ambiente. Non
perdendo tempo. Comu-
nicando rapidamente.
Scambiandosi informa-
zioni. Non perdendo i
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rapporti, semplificando,
con obiettivi mirati, in
una logica di ricerca, veri-
ficando i “dati di realta”,
riprogettando, dandosi
“tempi” per arrivare ad
un risultato.

Con un obiettivo specifico
sopra a tutti. I1 Congres-
so Triennale del 2011.

In quell’occasione I'inten-
to & quello di presentare
una nuova comunita di
specialisti, che abbiano
maturato la propria espe-
rienza e siano in grado
di integrarsi pienamente
con le altre “specialita”
mediche formulando, se
i tempi saranno maturi,
dei criteri condivisibili
di approccio al paziente
emofilico, ovvero delle ve-
re e proprie linee guida.

Forti del buon successo
ottenuto con questa pri-
ma edizione stiamo gia
pianificando la seconda,
che conterra qualche pe-
culiare differenza.

Le novita di questa se-
conda edizione del corso,
che & in avanzato stadio
di definizione, si posso-
no riassumere in quattro
punti fondamentali. La ri-
apertura del bando di par-
tecipazione, che scadra il 7
marzo 2010, a nuovi tera-
pisti, 'allargamento delle
attivita didattiche ai fisia-
tri con una sessione pret-
tamente dedicata alla loro
professionalita, il coinvol-
gimento della Clinica Don
Gnocchi di Milano, che
nel frattempo ha attivato
anch’essa una collaborazio-
ne con il Centro Emofilia di
Milano e con il Policlinico
dove opera il dottor Soli-
meno consentendo un am-
pliamento dell’offerta che,
a fronte di un sempre cre-
scente numero di interven-
ti chirurgici realizzati, non
poteva piu garantire I'ade-
guata ricettivita per tutti i
pazienti operati.

Per far fronte all’allunga-
mento del programma, i
moduli diventeranno 4, 3
dei quali si svolgeranno a

IL PROGETTO
F.O.R.T.E. VERSO
LA SECONDA
EDIZIONE

Brescia ed uno a Milano.

Infine, come anticipato,
procederemo a un follow-
up dei primi 10 parteci-
panti, che verranno seguiti
organizzando momenti di
incontro utili a condividere
le esperienze maturate e
a riportare eventuali osta-
coli incontrati. Anche dal
punto logistico, economico,
strumentale.

Tutto questo, il primo cor-
so completato, il follow-up
dei corsisti, e la seconda
edizione del 2010, & stato
reso possibile grazie alla
sensibile partecipazione
economica di Wyeth S.p.A.,
che naturalmente ha per-
messo la massima liberta
espressiva e gestionale al
comitato organizzatore, e
del Gruppo UBI-Banco di
Brescia.

Oltre ad aver ottenuto pa-
trocini importanti quali
quello del Consiglio Re-

gionale della Lombardia
e dei Comuni di Milano e
Brescia, e di numerosissi-
me associazioni di catego-
ria. AICE, Societa Italiana
di Artroscopia, Ordine dei
Medici delle Provincie di
Milano e Brescia, e SIM-
FER (Societa Italiana di
Medicina Fisica e Riabili-
tativa).

Abbiamo creduto, e siamo
ancor piu fortemente con-
vinti, che chi affronta que-
sto tema non debba sentir-
si spaventato di fronte a
qualcosa di poco conosciuto,
evitandolo e considerando-
lo un problema insormon-
tabile. E stato dimostrato
che si puo fare.

Ci piace pensare a questi
giovani fisioterapisti co-
me a una squadra dove le
energie si uniscono e ci si
muove secondo schemi ben
conosciuti con il solo obiet-
tivo di vincere una partita.



Quale essa sia. Anche la
piu imprevedibile nel ri-
sultato. Quella, ad esem-
pio, di far tornare a cam-
minare.

Una grande squadra, che
gioca insieme, capace di
dare ma anche di saper far
prendere.

C’e tanto lavoro da fare. E
solo uniti lo possiamo fare.
Fedemo e Fondazione Pa-
racelso ritengono che an-
che l'apertura di questo
capitolo possa dare un
contributo fondamenta-
le al miglioramento della
qualita di vita del paziente
emofilico.

Siamo tutti consapevoli
che sara una strada lunga
e non priva di difficolta,
pero crediamo che il bene-
ficio e la soddisfazione pos-

Informazione e aiuto.

Fondazione Paracelso, in
collaborazione con 1'As-
sociazione Emofilici Tha-
lassemici Vincenzo Russo
Serdoz di Ravenna, ha or-
ganizzato il viaggio in Ita-
lia e garantito un ciclo di
cure di Je Meng, giovane
emofilico cinese con gravi
problemi alle articolazioni
inferiori e croniche difficol-
ta deambulatorie causate
da frequenti emorragie.
Il paziente e stato accolto
calorosamente dall'intero
staff della nostra Fonda-
zione e subito accompagna-
to al Centro Emofilia, per
incominciare il trattamen-
to multidisciplinare e la
cura. Gli esami e le radio-
grafie preliminari hanno
rivelato la presenza di un
vasto ematoma alla coscia
che ha obbligato ad elabo-

sono essere tali, da far ap-
parire quasi insignificanti
le mancanze e le difficolta
che, inevitabilmente, ci si
trovera a dover affrontare.

Paracelso

Fondazione Paracelso

Par I'emalilia @ patologke affini

Piccoli passi verso la normalita

rare una strategia di cure
mirata al contenimento
dell'ematoma e al sostegno
alle sedute di fisioterapia.
Nel frattempo, Fondazione
Paracelso predisponeva, in
collaborazione con il Cen-
tro di Riabilitazione Onlus
Don Gnocchi di Milano, lo
svolgimento delle sedute
di riabilitazione. Je Meng
¢ stato assistito da una
fisioterapista personale,
Roberta Fasan che non so-
lo ha eseguito e verificato
il progresso della terapia
ma ha anche dato un pre-
zioso contributo affinché
Je Meng potesse continua-
re gli esercizi da solo, una
volta rientrato in Cina. Il
trattamento si e rivelato
un tale successo che, du-
rante 1'ultimo giorno di fi-
sioterapia, il nostro nuovo

Disse Franklin Delano Ro-
osevelt: “Fa cio che puoi,
con cio che hai, dove sei”.
Non ci manca veramente
nulla.

Alessandro Marchello

(>

amico ha compiuto alcuni
passi, tra l'emozione di
tutti, con 1'ausilio di un de-
ambulatore. Pieno di entu-
siasmo Meng é rientrato
a casa determinato a pro-
seguire il potenziamento
muscolare per essere pron-
to ad affrontare l'interven-
to di protesi al ginocchio,
previsto per l'estate del
2010.
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