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1 dati sulla malattia presentatin

Emofilia, i
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in Puglia piti di centocinquanta casi

di MICHELE PACCIANO

9 emofilia questo male spes-

I s0 nascosto e chiuso tra le

mura di casa che neanche i
malati troppo spesso vivono e de-
nunciano in silenzio. In Puglia ci
sono piu di 150 casi. Un bambino su
10 mila, ogni anno, nasce emo-
filico.

L’emofilia &€ una grave e rara
malattia genetica dovuta alla man-
canza di una proteina nel sangue
che debilita il tono muscolare e
provoca choc emorragici. Ma si puo
combattere, ci si puod convivere. Ad
essere colpiti sono per il 99,9% i
maschi. Una donna pud nascere
emofilica solo se la coppia gene-
rante e formata da un emofilico e
da una portatrice sana della ma-
lattia. Le donne infatti sono solo
incubatrici della malattia.

Venendo al dato pugliese fornito
dall’Associazione emofilici puglie-
si Onlus, sirileva come il problema
riguardi piu di 150

Allo stato esistono due tipi di
emofilia: I’emofilia A, caratteriz-
zata dalla mancanza della proteina
di fattore ottavo e l’emofilia B,
caratterizzata dalla mancanza del
cosiddetto fattore nono. Non ci so-
no sostanziali differenze tra i due
tipi di patologie. I farmaci an-
ticoagulanti sono soprattutto emo-
derivati, che vanno a neutralizzare
il fattore mancante.

L’associazione emofilici che fa
parte della federazione delle as-
sociazioni di categoria Fedemo, ha
soprattutto la finalita di elevare gli
standard di vivibilita dei malati. I
principali problemi della vita di un
soggetto con emofilia A o B, sono
legati a fenomeni di artrosi e di
decadimento muscolare che, a lun-
go andare puo portare all’immo-
bilita e alla non autosufficienza,
che si manifesta soprattutto nella
progressiva impossibilita di cam-
minare o di muovere gli arti su-
periori.
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scorsa. Gli emofilici pugliesi guar-
dano soprattutto alla prevenzione,
che ha un punto di forza nella
profilassi. Ma questo trattamento
risulta molto costoso. Per ciascun
malato la spesa di cura puo ar-
rivare ogni anno ai 150-180 mila
euro.

La profilassi — come dice Fran-
cesco Ceglie, della sezione barese
dell’associazione Emofilici - si pra-
tica solo sui bambini molto piccoli
e nei casi piu gravi.

I1 soggetto emofilico, e questo &
uno degli obiettivi dell’associazio-
ne, deve imparare a convivere e a
gestire il rapporto con la malattia.
Innanzi tutto si deve curare con
una terapia continua, la tenuta del
tono muscolare, si deve evitare di
essere in sovrappeso e si devono
neutralizzare i primi sintomi di un
eventuale choc emorragico. I mo-
menti critici si manifestano con un
surriscaldamento della parte in-
teressata dal choc muscolare e un
rigonfiamento subitaneo della stes-
sa. In questi frangenti, ’emofilico
deve essere in grado di auto in-
fondersi il farmaco immunizzante,
che si somministra per via en-
dovenosa.

non esistono anco-
ra protesi funzio-
nali per le brac-
cia.

Gli emofilici pugliesi, che do-
menica scorsa si sono dati ap-
puntamento a piazza Diaz a Bari,
hanno un testimonial di eccezione:
quel Giovanni Muciaccia, star del
programma televisivo Art Attack
di Rai due, che tiene incollati mi-
gliaia di bambini al video. Il padre
dell’attore televisivo e teatrale, An-
drea Muciaccia, ¢ il presidente del
sodalizio pugliese sull’emofilia. Ne-
gli anni scorsi, Giovanni Muciac-
cia ha partecipato a diverse ini-
ziative sul tema, donando giocattoli
e gadget ai bambini e intratte-
nendoli con discorsi didattici sulla
prevenzione.

Le conseguenze dell’emofilia so-
no simili a quelle di altri gravi
handicap invalidanti. I’ombra scu-
ra che si annida dietro ’angolo, &
sempre la stessa: la solitudine. An-
che un emofilico ha paura di ri-
manere solo, di non avere assi-
stenza quando non possa contare
sui familiari, di non poter con-
durre una vita normale ed au-
tosufficiente, per non parlare della
vita di relazione. Certo ci sono le
badanti, ma pud essere questa
T'unica soluzione?

ella nostra regione durante la giornata mondiale

'volontariato In campo

Giovanni

Mucsiaccsa

In alto un gazebo
del Centro
missionario
diocesano giovanile
di Bari.

A sinistra il celebre
conduttore di Art
Attack, Giovanni
Muciaccia,
testimonial
dell'associazione
emofilici

INIZIATIVA | Del «Sermig»

In Albania
per la giornata
missionaria

nche questo anno gli Amici del
A Sermig (Servizio Missionario

Giovani) di Bari si recheranno
nel nord dell' Albania dal 29 maggio al 2
giugno nella missione di Blinisht, dove
da qualche anno collaborano con il mis-
sionario Antonio Sciarra.

II motivo del viaggio questanno é
duplice, portare - come sempre ormai da
tre anni - il necessario per permettere ai
300 ragazzi e giovani della missione di
vivere il loro campo-scuola e partecipare
alla Giornata missionaria nazionale dei
giovani albanesi (il 31 maggio) alla quale
prenderanno parte circa 3.000 giovani. Vi
parteciparono 3 anni fa, prima dell’edi-
zione di Colonia e l'esperienza fu in-
credibile! Quest'anno, poi, come testi-
mone, € stato invitato il fondatore del
Sermig Ernesto Olivero.

Tutti possono contribuire alla buona
riuscita dell’evento con un atto soli-
darieta, occorrono generi alimentari per
i campi, prodotti per l'igiene e materiale
scolastico

Chiunque volesse, invece, partecipare
¢ il benvenuto e potra fare una espe-
rienza unica e formativa. La partenze e
prevista per la sera del giovedi 29 maggio
in nave con rientro il lunedi mattina 2
giugno.

E’ possibile anche rientrare la do-
menica mattina. Le spese di viaggio
(circa 100 euro) sono a carico di ciascuno
dei partecipanti al raduno.

Per maggiori informazioni si puo scri-
vere una e-mail a wadirum@alicepo-
sta.it, o chimare lo 080.5542295

Per chi volesse contribuire con un'of-
ferta in denaro, il codice IBAN del ns. ¢/c
bancario ¢ il seguente IT06 I 03067 04010
10351 intestato a «Amici del Sermig» con
la causale: «pro Albania».

Mario Conforti
Centro missionario diocesano di Bari

Donare gli organi puo salvare una vita
ma i pugliesi sono al terzultimo posto in Italia

Linstancabile
opera dell Acti»
operativa presso
la Fondazione
Maugeri di

Cassano

aelle Murge

Murge.

LaPuglia, purtroppo, & al terzultimo posto nella classifica
delle regioni italiane per donazioni di organi: con otto
donatori per milione di abitanti & seguita dalla Sicilia (7,5),
dalla Calabria (6,6) e dalla provincia autonoma di Trento
(5,6). Lo scorso anno in Puglia i donatori sono stati 8,5 per
milione contro la media nazionale del 21,1. i.

di PIERLUIGI DE SANTIS

La possibilita che da un organo trapiantato possa
continuare un’altra vita é I’atto di grande amore e
solidarieta per cui opera I’Acti Puglia, associazione nata a
Bari nel 1996 per iniziativa di alcuni trapiantati ed ope-
rativa presso la Fondazione «Maugeri» di Cassano delle

I a donazione di un organo é un gesto di vero «cuore».

Per cercare di incrementare il numero delle donazioni

I’associazione, di cui é Presidente regionale e nazionale,

contributo.

Vincenzo Catalano, organizza varie iniziative, fra incontri
culturali, sportivi, ricreativi. Tutte queste iniziative sono
possibili grazie all’impegno di sostenitori ed alla par-
tecipazione di volontari. In Italia sono duemila coloro che
sostengono l’associazione e possono continuare a farlo
utilizzando con il versamento della quota associativa o un

Possono far parte dell’associazione tutti i pazienti sot-
topostiad un trapianto di organi, quelli in attesa diriceverlo
e pazienti cardiopatici, ma anche volontari, enti pubblici e
privati che condividono la cultura della donazione.

Per ogni tipo di informazione é possibile consultare il sito
www.acti-italia.it.

[ giovani incontrano arte e letteratura del mare

domenica alla «Vedetta» di Giovinazzo

letteratura domenica pros-

sima 20 aprile presso la Sta-
zione di Vedetta della Marina di
Giovinazzo (via Marco Polo 11)
che si occupa di promuovere e
diffondere tra i giovani la cul-
tura del mare.

A partire dalle ore dieci si
tiene I'evento principale della
manifestazione «Mare d’inchio-
stro» organizzata dalla onlus
«Vedetta sul mediterraneo» in
collaborazione e con il contri-
buto della Regione Puglia As-
sessorato al Mediterraneo, non-
ché dell’Autorita portuale del
Levante, il Comune di Giovi-
nazzo, I’Asl Ba 4, I’associazione
Comunicaria di Giovinazzo, e
grazie a sponsor quali Agestea
Vacanze Agestour, Gts trasporti
e Piero Ponzoni arredamenti.

Lamanifestazione siaprealle

I 1 mare incontra l’arte e la

A destra

una immagine di
alcuni ragazzi che
hanno
partecipato con
la «Vedettan alla
manifestazione
«Mare
d'inchiostro»

ore 10 conl’inaugurazione della
mostra «Le parole illuminate
dei pesci. Da Ustica al France-
scoPadre» dell’artista Massimo
Ruiu il quale ha lavorato sulle
storie che scompaiono in mare.

Alle ore 11 segue la premia-
zione degli alunni degli istituti
dei licei A. Scacchi di Bari, M.
Spinelli di Giovinazzo e E.
Amaldi. I giovani volontari
hanno collaborato con la Vedet-

volta agli appassionati della fo-
tografia, il concorso «Pixel di
mare» ha l'intento di creare un
archiviodiimmagini. Ilbandoé
sul sito www.vedettamediter-
raneo.it

Per maggiori informazioni
contattare la segreteria orga-
nizzativa al numero 080 3946585
oppure inviare una email all'in-
dirizzo info@vedettamediter-
raneo.it

ta in un percorso di riscoperta
di grandi autori della lettera-
tura del mare. I premi consi-
stono in viaggi premio in Mon-
tenegro, o passagginave, vacan-
ze studio in campi ambientali,
libri di mare e alcune opere e
vele realizzate dall’artista bi-
tontino Franco Sannicandro.

Mare d’inchiostro sara anche
I’'occasione per lanciare la nuo-
va iniziativa della Vedetta ri-

Cosi cambia il terzo settore nelle grandi organizzazioni solidali
ne parla il foggiano Gregorio Schirone, direttivo nazionale Unicef

di ENZA MOSCARITOLO

Per aiutare gli altri non bastano piu sol-

tanto disponibilita e buon cuore: occorre
professionalizzarsi, lavorare per obiettivi, di-
versificare gli interventi e offrire la massima
trasparenza della propria attivita ai donatori.
Questo e il parere del foggiano Gregorio
Schirone, uno dei nove membri del Consiglio
direttivo Nazionale dell’'Unicef, 1’agenzia
dell’Onu che si occupa delle politiche d’in-
fanzia, unico pugliese, insieme a Remo Sa-
quegna di Lecce, a far parte di questo or-
ganismo. Schirone ha ricoperto anche I'in-
carico di presidente della commissione rac-
colta fondi, una delle tante che compongono
quest’organizzazione umanitaria, monito-
rando i diversi comitati provinciali. Da vo-
lontario della prim'ora, sin nel 1978, e fon-
datore del comitato provinciale foggiano agli
inizi degli anni Novanta, oggi Schirone si
trova nella «stanza dei bottoni» e offre uno
sguardo disincantato e scevro di sentimen-
talismi.

Chel tipo di cambiamento in atto?

«Le associazioni di volontariato devono ca-
pire, secondome, che @ meglio abbandonare la
spontaneita e l’artigianalita dell’esperienza
quotidiana che possiede tanto cuore, ma spes-
so produce poco risultato in termini di riu-
scita concreta degli obiettivi prefissati. In
molti casi i volontari disperdono le loro ener-
gie e le loro risorse in iniziative poco utili.
Non basta pit1la semplice dedizione. Bisogna,
ad esempio, puntare moltissimo sulla comu-

I 1 mondo del volontariato sta cambiando.

| AT

Il manifesto di una campagna dell'Unicef

nicazione all’esterno, farsi conoscere e ot-
tenere visibilita, non per vanto o lustro agli
occhi della gente, ma per un criterio di tra-
sparenza e di onesta nei confronti dei do-
natori, specie quando si raccolgono fondi co-
me nel caso dell’Unicef. Il comitato italiano si
trova ai vertici della classifica mondiale per il
numero delle offerte libere ricevute e per
questo siamo stati tra i primi in Italia a do-

tarcidi un bilancio sociale, regolarmente cer-
tificato da unasocieta direvisione. Dobbiamo
rendere conto anche del corretto utilizzo dei
fondi 1a dove vengono destinati e del sostegno
finanziario che devolvono anche i singoli Sta-
ti. Insomma, una pioggia di soldi che ci co-
stringe ad operare in questo modo».

Una logica aziendale: dove é finito lo
spirito di servizio?

«Siamo in un delicato momento di pas-
saggio in cuila societa si é finalmente accorta
degli ultimi e dei bisognosi e il mondo del
volontariato sta diventando sempre pit spes-
so una nuova fonte di occupazione, cosa che
del resto non deve stupire visto che in alcuni
casi sopperisce alle croniche carenze delle
strutture pubbliche. Bisogna avviare unafase
piu ragionata».

In questo scenario come si colloca il
volontario dell’'Unicef?

«lo credo fermamente nella tipicita del con-
tributo di ognuno, c'¢ chi si occupa del re-
perimento fondi, chi fa promozione nelle
scuole o nel proprio ambiente di lavoro. Cia-
scuno e chiamato ad operare secondo le pro-
prie capacita e attitudini, basta dare la pro-
pria disponibilita. A volte, pero, i comitati
rischiano di restare molto chiusi e di av-
vilupparsi su se stessi, mentre, invece, do-
vrebbero aprirsi maggiormente all’esterno».

Che risultati ha raggiunto I'Unicef?

«Dagli ultimi dati disponibili abbiamo con-
statato che la mortalita infantile nel mondo
sta scendendo. E questo € molto confortante,
vuol dire che le politiche messe in atto finora
sono state quelle giuste».



