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grazie al contributo 
non condizionante di

Questo taccuino racconta un viaggio nel cuore dell’emofilia italiana, 
attraverso gli occhi e le parole di chi la vive ogni giorno. Pazienti, famiglie, 
medici: un coro di voci che si incontrano e si ascoltano, al di là dei ruoli. 
In questo taccuino, desideri, dubbi e speranze si intrecciano, come in 
quella domanda di un paziente: “Ma a te, chi ti pensa?”. Ricordandoci che 
la relazione è cura. 

Un grande ringraziamento a tutti i partecipanti dei “Dialoghi” che, con 
la loro umanità, hanno impreziosito questo viaggio. Grazie ai compagni 
di viaggio, ai medici locali intervenuti, alle associazioni e agli esperti 
del board che abbiamo “spedito” in tutta Italia. Un grazie speciale a 
Marco Mordente, che ha rivissuto con noi le fatiche delle trasferte di 
Coppa Italia di basket, a Stefania Cavazza, mamma-medico e giornalista 
scientifica sempre “sul pezzo”, e a Daniele, Lisa e Silvia. Un plauso 
agli artisti, fumettisti e illustratori, che hanno saputo interpretare 
con sensibilità le storie di vita. Infine, un ringraziamento a Roche, che 
continua a credere nel valore di questo progetto e a sostenerlo.
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VINCENZO BIZZARRI

Praticare il tuo sport 
preferito o startene in 
ozio su una nuvoletta 
protetti da mamma 
e papà? Spericolati o 

oziatori?  

La Puglia, tappa di inizio del nostro viaggio, ci accoglie numerosi 
e pieni di domande tra i trulli e gli uliveti di Monopoli.  

Cosa vuol dire libertà?



Marco, capitano della 
nazionale professionista di 
basket, ci ricorda che non 
esiste solo l’agonismo, che 
con quello si rompe anche 

Superman. L’attività fisica è 
un toccasana per la crescita 
armonica di fisico, mente e 
socialità. Ed è divertente.  
Si impara a creare una 

relazione con il proprio corpo 
e ascoltarlo, capire i limiti 

fisici e assaporare le emozioni 
superando le ansie e la paura. 

(nei baloon del giocatore di 
basket potrebbero esserci 

delle domande con dei dubbi: 

Stop 
or go? 

Rifletti.

non 
strafa-

re. e 
vinci.

marco dice: “Non sono fisicamente 
un grande atleta rispetto agli 

altri, ma non mi sono mai rotto. 
La mia forza sono tante ore di 

allenamento. Quando smetto con 
il basket però faccio pilates. “



Papà posso 
giocare a calcio con 
te? Perché ho questi 

lividi e ginocchio 
gonfio?

Verrà il 
momento, ma ora 
preparazione fisica 

e allenamento!

Io adoro il calcio 
e l’ho sempre 

praticato. Ma come 
posso fare con mio 

figlio? 

Non si 
possono 

fare sport di 
contatto?

E io surfo! 

“mio figlio aveva 
paura di fare 

sport... da quando 
ha iniziato le medie, 
gli è scoppiata la 

passione.” “E’ importante che 
facciano attività 
sportiva perché 
non si debbano 
sentire malati.”



E io sogno! 

E muoviti invece! 
Chi dorme non si 
fa amici e diventa 

fragile! correre!

“io vedo che ai 
bambini piace 

proprio l’attività 
fisica.”

“Ogni sport richiede 
una corretta pre-

parazione per tutti: 
anche i medici sporti-
vi non sono ancora 
pronti a seguire una 
persona con emofilia. 
E la normativa non è 

ancora adeguata.”

e io 
corro!

ma ce 
l’hai il 
nulla 
osta?

attento!

“L’ho orientato io 
verso la corsa, 

voleva fare 
paracadutismo!”



“Da padre sono angosciato 
perché tutta la nostra vita 
ruota intorno alla terapia 

di mio figlio e quello che 
può e non può fare. Voglio 
proteggerlo ma non so 

come fare...”

Metti giù 
il pallone, 
non puoi. Ma sì, dai, 

oggi si può.

“Adesso che la vita si è 
allungata anche per gli 
emofilici, ci tocca impa-
rare a curare le ma-
lattie degli anziani.”

chiedi al 
Centro. Anche 
il nonno lo sa.

certo che 
si può.



“Mio figlio ha avuto dei 
problemi seri che hanno 

limitato il suo sviluppo e il 
suo ruolo in squadra, ma con 
la mia compagna lo abbiamo 

avviato a un piano B, praticare 
contemporaneamente un 

secondo sport in caso non 
riesca a entrare in squadra 

con il primo; e poi ci sono 
anche gli scacchi che comunque 

sono un altro modo per 
sganciarsi da certe dinamiche 

di prestazione fisica”. 

il calcio 
potrebbe darmi 
problemi? e io 
allora farò 
l’arbitro!



Oggi in Italia è consentito 
fare test genetici prenatali. 

Quasi tutte le mamme 
decidono di portare a 

termine la gravidanza. 
con la giusta assistenza 
medica esperta. L’emofilia 
non deve fare più paura.

???

!!!

Poiché sei portatrice. È bene 
consultare comunque un 

centro emofilia. Un dosaggio 
periodico del fattore VIII 
può servire per valutare 
il rischio emorragico che 
nelle donne portatrici è 
fluttuante nel tempo e 
avere di conseguenza un 

rischio emorragico variabile.  
La donna portatrice è 

una donna con emofilia 
che non ha manifestazioni 
emorragiche importanti, 
ma potrebbe averne in 

alcune fasi della sua vita. 
Non bisogna sottovalutarlo. 
Bisogna informarsi su come 
affrontare una gravidanza 

e il parto ed effettuare 
monitoraggi accurati in un 
centro multidisciplinare.



Io mamma di un bimbo 
emofilico. Cerco il centro 

dell’equilibrio. No stress, no 
ansie anticipatorie. Nessuno 
può avere il controllo su 
tutto quello che potrebbe 

accadere. ommmm...

L’emofilia limita la tua 
vita? Il 50% delle persone 
risponde di no. Ci sono 
limiti nella medicina, 

limiti nella normativa, 
e i genitori possono 
essere limitanti. Poi 
ti accorgi che la vita 

compensa un limite con 
una risorsa alternativa. 

Un piano B che va 
assecondato. 



DARIO    GRILLOTTI
Dalla Puglia alla 

Calabria, dal 
tallone alla punta.

Il rapporto con il proprio 
medico è duraturo e 
va oltre le questioni 

terapeutiche.

“Un confidente, un 
risolutore di problemi 
della vita quotidiana 

che conosce la nostra 
storia fin dalla culla. “



Le fake news corrono su internet, 
nei social e nelle chiacchiere di 

corridoio, ma il Centro emofilia 
rimane il punto privilegiato dove 
verificare tutte le informazioni. 

Senza esagerare però! 





Le aspettative di 
alcuni pazienti 

più esigenti: 
condividere la 
terapia e gli 

aggiornamenti 
su quelle più 

innovative per 
valutare insieme 

al medico se 
è appropriato 

accedervi.



 
“Un giorno un mio 
paziente, diventato 
ormai adulto, mi ha 
fermato per strada 
per farmi conoscere 

la fidanzata!“





 Marco, l’ ex atleta nazionale di basket, invita tutti 
a giocare una partita figurata, ognuno nei vari ruoli, 

passandosi la palla con rispetto delle regole e 
uno scopo comune: il benessere delle persone con 

emofilia. Tutti coinvolti a scrivere i propri pensieri sui 
post-it.

In mezzo ai vigneti di Illasi, in Veneto. 
raccogliamo su post-it gialli e verdi un 

pensiero che completa questa frase “Sono 
soddisfatto se in questo incontro...”

“riesco a 
trasferire la 
mia esperienza 
alle persone più 

giovani. 
… apprendo 
qualcosa di 

nuovo...









GIUSEPPE PALUMBO
Brescia, Lombardia 

Un trasferimento 
di fiducia. A Brescia 

l’emofilia è trattata da 
due strutture distinte, 
un centro pediatrico e 

uno per adulti. Il passaggio da un 
centro all’altro 
è un momento 
delicato per il 

paziente con una 
patologia genetica 

che, una volta 
diventato adulto, 

incontra una nuova 
équipe con la quale 
costruire un nuovo 
rapporto di fiducia.



“Diversamente dal passato, 
oggi io paziente vorrei avere la 
possibilità di scegliere il medico 

più adatto a curare la mia 
salute complessiva rispetto 
alle mie esigenze particolari, 

non necessariamente 
ematologiche. Un centro 
che abbia la disponibilità 
di specialisti preparati e 
laboratori adeguati. ”

Un sondaggio dice che 
il Centro emofilia è 

punto di riferimento 
importante per i 
suoi pazienti, che 
desidererebbero 

però anche maggior 
confronto e 

interazione con altri 
specialisti. 



L’associazione di Brescia è composta da giovani 
adulti attivi: “Ci siamo spesi molto perché una 

persona con emofilia potesse contribuire 
attivamente alla società grazie all’accesso 
a un percorso completo di trattamenti e 
riabilitazione. Mi dispiacerebbe che i nostri 
bambini, per questioni burocratiche, non 

potessero continuare usufruire delle conquiste 
che abbiamo fatto noi. Sperando di non dover 

ricorrere ad una assicurazione privata. “

“Perfetto al 44%, ma 
ci vorrebbe una vera 

multidisciplinarietà condivisa 
nello stesso centro. 

Non vi è una reperibilità h 24, 
ma ci siamo.“



Paziente adulto e pediatrico 
hanno per fortuna oggi storie 
completamente differenti. Si 
comprende ascoltando oggi i 

genitori dei pazienti più giovani.

Obiettivo della profilassi è garantire 
un livello sopra al 5-10% di fattore VIII 
(emofilia lieve) per il maggior tempo 

possibile. Con le infusioni di fattore VIII si 
ha un picco e una discesa del fattore, con 
conseguente necessità di infondersi più 
o meno frequentemente. Altri prodotti 
di profilassi innovativi facili da usare 
permettono di prevenire emorragie 
spontanee senza dover infondere il 

fattore VIII di routine.



Papà di T. con emofilia grave con 
inibitore e immunotolleranza da 2 anni: 
“La scelta della terapia in quel caso è 
stata obbligata. Ci piace essere positivi. 
Sottocute o sostitutiva?”  Man mano 
che si cresce le esigenze cambiano. Il 

bambino cambia il rischio emorragico 
rispetto alla sua vivacità e alla sua 
età e poi cresce e ha esigenze ancora 

differenti. Si valuta anche se cambiare 
la scelta terapeutica.”

“Una volta che prendo le medicine posso 
lavorare.” Le associazioni possono aiutare 

la persona con emofilia non solo a 
condividere le proprie esperienze, ma 

anche ad informare i datori di lavoro e 
ottenere le certificazioni necessarie per 
l’accesso al lavoro, accesso favorito in 

ogni caso dalla normativa italiana.



“Sono figlia di padre emofilico e sapevo di essere portatrice. Il mio interesse a 
far parte di un’associazione è nata strada facendo per condividere esperienze di 

vita, il pensiero di diventare madre, ecc.”

“Mi sono chiesta che tipo di 
valore in più potessi dare 

io? La verità è che anche un 
piccolo consiglio, anche il più 
“praticone”, condiviso tra le 
famiglie è preziosissimo per 
continuare a guardare mio 
figlio crescere in serenità. “



SARA     MENETTI
ROMA CAPUT MUNDI.



“Non sapevo di 
essere portatrice e 
per i primi due anni 
e mezzo ai nostri 
occhi avevamo un 

bambino sano, perché 
non sapevamo della 

carenza. Nell’arco di 9 
anni abbiamo vissuto 

un’evoluzione epocale, e 
non solo nella crescita 
di nostro figlio. Dagli 
appuntamenti per la 
terapia, al supporto 

psicologico necessario 
per comprendere e 

accettare una malattia 
cronica, ai cambiamenti 

di terapie, tutta la 
famiglia era sospesa 
e scrutava l’orizzonte 
in attesa di qualcosa. 
Negli ultimi 6-7 anni le 
innovazioni ci hanno 

ridato una vita, prima 
ruotava tutto intorno 
agli appuntamenti in 
ospedale, ora è tutto 

più facile. “



Ma l’eliminazione 
rapida del fattore VIII 

dall’organismo a cosa è 
dovuta?

Ma è vero che 
serve il fattore 

von Willebrand per 
scarrozzare in giro 

il fattore VIII?

Sindrome 
compartimentale, 

che è?

Fisioterapia, quando?
Per me è importante 
mantenere il peso 

forma.

Vorrei tanto una 
somministrazione 
più facile e meno 

frequente.
Ma se vado in pronto 

soccorso trovo un 
medico esperto? 

“Non mi nascondo. 
Sono io che racconto 

agli altri che ho 
l’emofilia. Quando 

vedo che mi stanno 
distanti, dico “guarda 
che non esplodo mica, 
sono solo emofilico”, 

scherzo.”

Quanto impatta sulla qualità 
di vita il comunicare o non 
comunicare la malattia?

“Io l’ho detto senza problemi, 
…alla prima ragazza che ho 

avuto.” 
“E alla seconda?”  

“Mai avuto problemi nel dirlo.”



Quale sport? 
“Prima inizi a 
fare attività 

fisica meglio è.” 
Muoversi subito.

“Non ho mai giocato a 
calcio perché mi han 
messo subito a far 

nuoto. Il nuoto va su 
tutto e non impegna!  

Ma non mi interessava, 
e allora...…”

“Canottaggio? la scuola 
preferiva evitare rischi 

e quindi.”

Le conseguenze 
emotive per un 

ragazzo nel vedersi 
respinto da una 

squadra, magari con 
motivazioni banali, 
sono molto forti. 
Ancora più forte è 

sentirsi esclusi nelle 
attività scolastiche 

per l’ignoranza della 
scuola.

Ma nessuno 
sport è esente 

da rischi. Bisogna 
deciderlo insieme al 
medico. Si possono 

assecondare le 
aspirazioni legittime 
a praticare un gioco 
o uno sport. Con la 
giusta profilassi e 
preparazione fisica 
non si dice di no. 

“Per due anni e mezzo ho fatto 
full contact. Quando l’ho detto 
al prof è sbiancato…glielo ho 

detto a cose fatte. Però poi mi 
è venuto incontro per aiutarmi 
nella scelta secondo i miei gusti 
mettendomi in condizione di fare 
attività sana, con gioia, protetto. 

“



“Io coltivo la mia qualità 
di vita ogni giorno. Il mio 
supporter psicologico mi 
suggerisce di accettare la 
mia cronicità e superare 
il timore. Ok. Accetto e 

parto. Aria nuova, emozioni, 
leggerezza, libertà. Con 
un po’ di preparazione, 
però. Girerò il mondo e 
incontrerò persone che 

per un motivo o per l’altro 
saranno come me, più 

uniche che rare. L’apertura 
è la chiave di tutto.“

Prima di partire:
- vado sul sito della mia 
associazione per cercare 
gli indirizzi degli oltre 50 
centri emofilia italiani. E, 
se vado all’estero, cerco 

sul sito della World 
Federation of Hemophilia. 

Bookmarked!
- Email al centro delle 
città che visiterò per 
avvisarli che sarò nei 

paraggi. Spedita!
- Tesserino di pronto 

soccorso per l’Italia. Preso!
si parte!” 





GRAZIE AL CONTRIBUTO 
NON CONDIZIONANTE DI

PUBBLICAZIONE SENZA FINI
DI LUCRO A CURA DI

© 2025 SMC Media srl per la pubblicazione
© 2025 I rispettivi Autori per le illustrazioni

Tutti i diritti sono riservati


