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«L’esodo a cui fino a due anni
fa erano costrette le persone af-
fette da emofilia è finito». Dopo
dueannidiattività,ilCentroma-
lattie emorragiche e tromboti-
che dell’ospedale Santa Maria
della Misericordia diretto da
Giovanni Barillari è riuscito in-
fattiagarantireassistenzaaqua-
si tutti gli emofilici presenti in
Regione (attualmente i pazienti
in cura sono 181) richiamando
anche alcuni pazienti dal Vene-
to.

Mentre fino a poco tempo ac-
cadeva il contrario e non erano
pochi i pazienti affetti da emofi-
liachedaUdineedatuttoilFriu-
li Venezia Giulia erano costretti
a rivolgersi ai centri specializza-
tidiMilanooFirenze.Affrontan-
do notevoli disagi con tanto di
lunghe corse in auto per i casi di
emergenza e sostenendo costi di
granlungasuperioriaquelliche
inveceglivengonoaddebitatiog-
gi. Soffrire di emofilia significa,
infatti, non avere o avere solo in
parte la proteina fondamentale
nel processo di coagulazione.

Questa carenza non permette al
sangue di coagularsi normal-
mente.

Nemico principale della per-
sona con emofilia sono quindi le
emorragieinterne,capacidipro-
vocare invalidità permanenti
quandocolpisconoginocchia,go-

mitiecaviglie,oaddiritturafata-
li se intracraniche. Per curare
l’emofiliaènecessariosommini-
straresubito il fattore carente.E
incasodiemergenza,cheneipa-
zientigravisiverificaconregola-
rità, è indispensabile essere se-
guitidaspecialisti.Nelcorsodel

2007sonostate3.076(eranostate
2.474nel2006)levisiteeffettuate
dal Centro malattie emorragi-
che e trombotiche di cui 2.132
esterne e 944 interne, ossia di
personechedopoesserestateri-
coverate in ospedale hanno avu-
tobisognodiun’assistenzaspeci-
fica per problemi di emofilia o
trombosi (quando il sangue coa-
gulatroppoecausaocclusionial-
le vene o alle arterie).

«Molte persone non sanno di
avere problemi fino a quando
nonsubisconouninterventochi-
rurgico – spiega ildottor Barilla-
ri – e in quel caso diventa fonda-
mentale la collaborazione con
glialtrirepartidell’aziendaospe-
daliera-universitaria.Inpartico-
lareoggilavoriamoastrettocon-
tattoconlaclinicaostetrica,orto-
pedica(èpossibileper gliemofi-
liciesseresottopostiadartropro-
tesi di anca o ginocchio, unico
centroinsiemeaMilanoeFiren-
ze),chirurgicaeneurochirurgia.
Inquestomodol’ospedalediUdi-
nepuòdiventareunpuntodirife-
rimento all’avanguardia a livel-
lo regionale». (c.r.)

Una delle stanze del centro per malati emofiliaci dell’ospedale

Emofiliaci, stop all’esodo. Decolla il centro di cura udinese
Dopo due anni di attività è entrato a pieno regime il servizio dell’Azienda ospedaliero-universitaria. Oltre 3 mila le visite nel 2007
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«In Friuli Venezia Giulia, unica re-
gione in Italia insieme alla Campania,
manca una legge sulla autoinfusione
per il trattamento domiciliare degli
emofilici». L’allarme arriva dal presi-
dente dell’Associazione emofilici e
trombofilici Roberto Trovò che spiega:
«Oggiperqualsiasiemergenzaanchedi
piccolaentitàchisoffrediemofiliaèco-
stretto a rivolgersi al Centro malattie
emorragiche e trombotiche perché
manca una legge che consenta di effet-
tuare il primo approccio terapeutico in
maniera autonoma. Oltre a essere un
grave disagio per gli emofilici, questa
lacunaappesantisce il Centro che altri-
mentipotrebberidurredel40%gliinter-
venti meno urgenti garantendo a tutti
unserviziomiglioreancheseperdiven-
tare, come tutti noi auspichiamo, un
punto di riferimento all’avanguardia
pertuttoilFvgsarebberonecessarinuo-
vispaziemaggiorinvestimenti».L’asso-

ciazione che oggi contaoltre 200 iscritti
traemofilici,coagulopaticietrombifili-
ci provenienti da tutta la Regione già
nel 2005 aveva chiesto alla Regione di
produrreunanormasull’autoinfusione
edi finanziare maggiormenteil Centro.

«Anche perché – dice Trovò che è il
primo emofilico al mondo trapiantato
difegatoereneconun’operazioneeffet-
tuata proprio a Udine nell’ottobre 2003
– grazieal Centro è in via di definizione
unprotocolloregionaleperiltrattamen-
to domiciliare della trombosi venosa
profonda che consentirà ai pazienti di
non essere ricoverati in ospedale ma di
essere trattati a livello ambulatoriale
con evidenti risparmi per il sistema sa-
nitario». Primi in Italia i pazienti del
Centro avranno anche una emo-card
che gli consentirà di viaggiare in sicu-
rezza avendo sempre con sé tutte le in-
formazioni utili ai medici in caso di
emergenza. (c.r.)

I malati: ma attendiamo ancora
una legge per l’auto-infusione


