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VERBALE ASSEMBLEA ORDINARIA  

A.C.E. Milano OdV - 08 maggio 2022 
 
 

Domenica 8 maggio alle ore 9,45 si è tenuta, presso il Teatro Edi Barrio’s a Milano, l’Assemblea 

annuale dei soci dell’Associazione Coagulopatici ed Emofilici OdV a cui hanno partecipato 

numerose persone, familiari, medici e sostenitori. 

Apre l’incontro il Presidente Alessandro Marchello che ringrazia i presenti e passa subito la parola 

al Vicepresidente Claudio Castegnaro, membro delegato dall’ACE a partecipare al tavolo di lavoro 

sulla riorganizzazione della rete dei centri MEC che si è tenuto in Regione Lombardia. 

Castegnaro presenta il primo ospite collegato on-line il Dott. Alessandro Amorosi, Dirigente di 

Regione Lombardia che ha lavorato costruttivamente allo sviluppo della rete dei Centri Emofilia e 

MEC, illustrando i nuovi requisiti scaturiti dal tavolo tecnico costituenti gli standard regionali 

definiti per la presentazione delle domande di accreditamento presso la Regione. 

Il Dottor Amorosi fa subito un excursus del percorso che ha portato alla scrittura del documento 

presentato dal tavolo tecnico in Regione dal quale verrà emanata la tanto attesa Delibera Regionale. 

Amorosi fa presente che in Lombardia sono attualmente presenti 14 Centri che seguono pazienti 

aventi esenzione RDG020, e che sono già arrivate le richieste di accreditamento da parte dei Centri 

in base ai requisiti necessari ad acquisire lo status di Centro hub o Centro Spoke. 

Nella delibera in attesa di approvazione, saranno anche contestualmente aggiornati i criteri per 

definire quali centri potranno prescrivere i nuovi farmaci definiti innovativi. Inoltre, Amorosi 

informa che la Regione, insieme ai componenti del tavolo tecnico (centri MEC, Farmacisti 

ospedalieri e rappresentanti associativi), sta lavorando anche per l’aggiornamento delle regole del 

Triage nei pronto soccorso della regione al fine di portare all’attenzione i rischi della malattia 

emorragica che spesso viene sottovalutata anche nei Pronto Soccorso.   

Il collegamento con il Dottor Amorosi termina dopo averlo ringraziato per la sua sempre preziosa 

disponibilità anche a partecipare ai nostri eventi e per il grande lavoro svolto.  

Claudio Castegnaro presenta la Dott.ssa Erica Daina, presente in sala, responsabile del 

Dipartimento delle malattie rare dell'Istituto Mario Negri che ha collaborato a sua volta molto 

costruttivamente al tavolo di lavoro per l’aggiornamento del Percorso Diagnostico Terapeutico 

Assistenziale (PDTA) per i pazienti Coagulopatici lombardi. 

La Dott.ssa Daina ringrazia per l’invito e per l’ottimo lavoro svolto in questi ultimi anni e in 

particolar modo per l’attenzione messa a tutela di tutta la comunità che rappresentiamo. 

Spiega che in Lombardia ci sono ben 59 presidi (ossia ospedali) di cui ben 14 che assistono le 

persone con malattie della coagulazione.  

Il lavoro svolto per aggiornare il PDTA ha tra le altre cose l’obbiettivo di ridurre le differenze 

sull’assistenza nei vari centri.  

In quest’ottica a novembre 2021 è stato redatto un documento con i requisiti che devono avere i 

vari Centri per poter ottenere l’accreditamento.   

Con i nuovi criteri si è puntato principalmente ad “alzare l’asticella”, poiché anche in precedenza 

vigevano dei criteri per l’accreditamento ma le nuove esigenze dei pazienti che richiedono una 

scelta terapeutica personalizzata e le nuove terapie, hanno fatto sì che questi criteri necessitassero 

di una profonda rivisitazione. 

La Dottoressa Daina comunica inoltre, che in Lombardia sono oltre 5.400 pazienti con esenzione 

RDG020 assistiti di cui 1.700 con malattie emorragiche. 

Prende la parola Claudio Castegnaro che ringrazia e congeda la Dottoressa Daina spiegando che il 

lavoro fatto sul PDTA prevede che alla fine del percorso ogni Centro avrà il proprio. 

Un ultimo documento, il terzo, è sato predisposto durante questo tavolo di lavoro che ha coinvolto 

farmacisti ospedalieri e ne parla Walter Passeri dell’associazione di Brescia che ha collaborato 

fattivamente a questo tavolo di lavoro insieme a Claudio Castegnaro. 
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L’importanza di ricevere il farmaco “alla porta di casa” è uno dei prossimi obbiettivi a cui si sta 

lavorando con l’auspicio di imitare il modello Niguarda che utilizza corrieri per la spedizione del 

farmaco a domicilio. Anche su questo punto escussione è ancora aperta e ampia, e ci si attendono 

sviluppi nei prossimi mesi. 

Prende la parola Alessandro Marchello che ringrazia tutti coloro che hanno collaborato in modo 

significativo alla realizzazione di questo importantissimo lavoro e ricorda che in attesa di 

approvazione della Giunta Regionale che ormai dovrebbe avvenire a breve, tutto ciò è consultabile 

sul sito dell’Istituto Mario Negri che funge da coordinamento per le malattie rare.  

Purtroppo, a questo punto dell’assemblea resta un tempo residuo per parlare del mondo associativo, 

della varietà di strutture e associazioni che collaborano, o cercano di farlo, e che forse non tutti 

conoscono. A partire dall’associazione di Milano passando dalla fondazione Paracelso fino alla 

Federazione dell’associazione degli emofilici. Scusandosi e rimandando a una successiva occasione 

per approfondire il tema, soprattutto della delicata situazione venutasi a creare fra la fondazione 

Paracelso e FedEmo, Marchello passa al successivo punto dell’ordine del giorno. 

Marchello presenta quindi il succevo ospite, Stefano Ruberto Responsabile del Dipartimento 

Sicurezza e Salute della CIGL di Milano, che ci supporta con le questioni relative al mondo del 

lavoro e i diritti e doveri sociali delle persone con MEC. Ruberto illustra le difficoltà nelle quali 

spesso si trovano le persone quando affrontano il mondo del lavoro, e ribadisce che lui stesso in 

prima persona si renderà sempre disponibile a supportare le persone che con le loro richieste 

cercano di trovare strategie migliori per muoversi o avvicinarsi al mondo del lavoro. 

Le prime domande vengono fatte in primis dai genitori che per la prima volta dopo la diagnosi di 

emofilia si avvicinano con difficoltà alla normativa che in Regione Lombardia risulta per fortuna 

essere piuttosto omogena.  

Ruberto ricorda che i riconoscimenti dei diritti della legge 104 e dell’invalidità dal 2010 sono in 

capo alle commissioni mediche dell’INPS che in base alla gravità regolano i permessi o i vari 

congedi, per esempio, il prolungamento del congedo parentale o il congedo straordinario. 

Successivamente racconta che le domande più frequenti delle persone con MEC sono quelle 

relative alla modalità di andare in pensione. Le risposte sono differenti in base all’area lavorativa 

dove nel settore privato c’è maggior flessibilità, mentre paradossalmente sono di meno nel settore 

pubblico.  

Le novità del quadro normativo per le persone con disabilità sono state per lo più nell’ampliamento 

della platea delle persone che possono assistere i malati. Interviene Claudio Castegnaro che chiede 

dove avere consulenza se all’INPS o qualche altra istituzione. Stefano Ruberto comunica che oggi 

dopo la pandemia è stato predisposto un colloquio telematico con l’INPS sul riconoscimento 

dell’invalidità civile. Non sempre il dialogo con l’INPS è semplice, pertanto, molte volte necessita 

essere fatto in presenza e non telematicamente. I patronati sul territorio comunque sono in grado di 

aiutare le persone in ogni fase. Quindi alla successiva domanda che Claudio Castegnaro pone: “è 

meglio andare in visita accompagnati da un medico esperto?” Stefano Ruberto risponde che è 

importante la valutazione agli atti quindi avere una documentazione precisa e dettagliata ma non è 

fondamentale essere accompagnati. In conclusione, emerge ancora una volta come non esista una 

regola uguale per tutti sempre applicabile allo stesso modo.  

Prende la parola Alessandro Marchello che riporta alcuni esempi realmente accaduti riferendo di 
una persona che dopo aver effettuato un intervento di artroprotesi, in una commissione speciale per 

il rinnovo della patente è stato considerato “migliorato” con la conseguenza di vedersi revocato il 

pass per la circolazione, mentre lo stesso ufficio, in un altro momento, per il medesimo motivo ha 

posto una revisione della patente a soli sei mesi di distanza. 

Le iniquità sono molte, e le difficoltà per le persone non sono misurabili negativamente. 

Occorre un’azione incisiva sulle commissioni speciali delle ATS e per questo viene chiesto un aiuto 

importante ai medici responsabili dei centri emofilia. 

Un discorso molto simile vale per la medicina dello sport, dove le valutazioni sono spesso molto 

discordanti e diverse fra loro. Occorre trovare una modalità che uniformi i criteri di valutazione e 

anche in questo caso si stimola la collaborazione degli specialisti e la costruzione di tavoli di lavoro 

condivisi con le istituzioni. 
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Infine, Marchello introduce il quarto e ultimo tema di questa giornata nel corso del quale si parlerà 

di donne portatrici e caregiver, quell’universo spesso silenzioso costituito da coloro che assistono 

le persone affette da qualsivoglia difficoltà, presentando Sonja Riva, counsellor attiva da anni a 

supporto di tutte le persone con MEC e delle loro famiglie. 

Sonja Riva insieme alla Professoressa Flora Peyvandi, direttore del Centro Emofilia e Trombosi A. 

Bianchi Bonomi presso il Policlinico di Milano e il Prof. Corrado Lodigiani, responsabile del 

Centro Trombosi e Malattie Emorragiche dell’Ospedale Humanitas di Rozzano e la   Dott.ssa Lucia 

Dora Notarangelo responsabile del Centro Pediatrico Emofilia degli Spedali Civili di Brescia. 

Insieme viene affrontato il cruciale tema delle difficoltà che le famiglie vivono nell’affrontare le 

nuove diagnosi. 

Sonja Riva introduce la Dottoressa Notarangelo che in un’intervista on-line illustra come avviene 

presso il suo Centro la comunicazione di una nuova diagnosi e come viene gestito tutto ciò che ne 

consegue. Dal momento della diagnosi quando inizia a costruirsi e consolidarsi il rapporto medico-

paziente nel quale la famiglia riveste un ruolo fondamentale nell’affrontare la malattia non meno 

di quanto sia fondamentale la sinergia con gli specialisti. Ad esempio, quanto la costruzione di 

questo rapporto di fiducia sia importante per superare i primi momenti e progettare, magari, 

l’allargamento della famiglia.  A seguire la Prof.ssa Peyvandi illustra il percorso che viene proposto 

alle famiglie seguite presso il Policlinico di Milano quando decidono di affrontare la delicata scelta 

di farsi assistere nella fecondazione.  

La Prof.ssa Peyvandi informa che presso il centro emofilia di via pace a Milano è attivo un 

ambulatorio dove una volta alla settimana sono presenti un ginecologo e un ematologo che 

supportano nella diagnosi prenatale le donne portatrici.  

Peyvandi presenta una serie di slide che illustrano come avviene tecnicamente la fecondazione 

assistita, ponendo attenzione ai pro e ai contro. Sonja Riva ringrazia la professoressa Peyvandi e 

presenta il Dottor Lodigiani il quale spiega il suo punto di vista su quanto sia necessario e 

importante non sottovalutare l’aspetto emotivo delle persone, e quanto determinante sia 

l’approccio, anche empatico da parte dei medici. Se è vero che la scienza ha fornito un valido aiuto 

nell’ottenimento di risultati insperati fino a pochi anni fa, non bisogna mai sottovalutare 

l’importanza di buona preparazione emotiva quando si deve affrontare tutto il percorso di una 

procreazione assistita. 

Marchello invita ad una sempre maggiore collaborazione fra il mondo associativo e la comunità 

scientifica. 

Ringraziando tutti i partecipanti, alle ore 12:10 Marchello avvia la sezione prettamente assembleare 

nel corso della quale illustra il rendiconto di gestione del 2021, in precedenza spedito per posta 

elettronica a tutti i soci insieme alla convocazione, riporta i numeri dei soci iscritti e relaziona 

sull’attività svolta. 

All’unanimità l’assemblea approva il Rendiconto Gestionale 2021. Nessun contrario e nessun 

astenuto. 

Conclusa la trattazione dei punti all’Ordine del Giorno, non essendoci altre domande, alle ore 

12:45 il presidente scioglie la riunione e rimanda al prossimo appuntamento nella primavera del 

2023. 

Il Segretario dell’Assemblea 

Giovanna Camera 

 

 

 

Il Presidente 

Alessandro Marchello 

 


