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Ma chi nesoffre
Unaricerca ora lo sta studiando per

che colpisceimaschi
ed esistenziale.

Rischio emorragie,
sfidaall’handicap

LUGIA ZAMBELLI

FIRENZE
farmaci non bastano:
quando una visita dentisti-
ca, un lieve trauma, un pic-
colo incidente provocano

unsanguinamento inarrestabile,
echiarochelavitadiunemofilico
edellasuafamiglia, & condiziona-
tafindall'infanzia. Oggigliemofi-
lici possono curarsi, ma gli aspet-
tipsicologici e sociali pesanoine-
vitabilmente: iperprotezione dei
genitori, difficoltadiintegrazione
nellasocietd, a scuola, nel lavoro.

Per questo & partito lo studio
Hero (Haemophilia Experiences,
Results and Opportunities), pro-
mossodaNovoNordiskin 12 Pae-
si, tra cui I'Ttalia. Articolato in tre
fasi, lostudioindaga, appunto, gli
aspetti psicologici e sociali della
malattia. Per promuovere poi
azioni concrete per migliorare

questiaspett. Irisultatinel primo
trimestre 2012.

«In primo luogo sivuole verifi-
care quanto e come i pazienti
emofilici sono quotidianamente
disturbati dalla loro malattia —
spiega Alfonso lorio, professore
associatodeldipartimentodiepi-
demiologia clinica e biostatistica
dell'universita McMaster, Ha-
milton, Canada, e membro del-
I'advisory board internazionale
dello studio Hero — In secondo
luogo, verificare se ci sono asso-
ciazioni tra aspetti psicologici e
sociali ealtriaspetti (medici, logi-
stici, economici) che possano of-
frire opportunita di migliora-
mento nella gestione dell’emofi-
lia. Einfine, creare consapevolez-
za sul fatto che la somministra-
zione del fattore carente non ti-
solvetuttiiproblemidell’emofili-
CO».

L'emnofilia & una malattia con-
genita del sangue, che viene tra-
smessa dalla madre, portatrice
sana, aifiglimaschi.lpazientiche
ne sono affetti sono privi di una
proteina determinante per la

I'emorragia, o periodicamente
come prevenzione (profilassi).

«Vivere con I'emofilia — rac-
conta Andrea Buzzi, presidente
della Fondazione Paracelso, an-
ch’egli membro dell’advisory
board dello studio—vuol direin-
nanzitutto convivere conunapa-
tologia cronica che accompagna
V'intera vita di una persona. Sicu-
ramente compensare gli aspetti
propriamente clinici, le emorra-
gie, rappresentalaprimaeprinci-
pale sfida per ogni paziente, ma
questo non & sufficiente ad assi-
curare un’esistenza serena. Sicu-
ramente, uno dei principali osta-
coli al pieno inserimento sociale
delle persone con emofilia & rap-
presentato dalla tendenzaall’au-
tosegregazione messa in atto dai
pazienti, che sono generalmente
restii a dichiarare la propria con-
dizione».
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