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La giornata mondiale dell'Emofilia 2011 si avvicina velocemente e Fondazione Paracelso sta
preparando la consueta serie di iniziative dedicate a tutte le componenti della Comunita dedicando il
proprio interesse sul Paziente come figura centrale di ogni attivita di assistenza clinica e sociale.

Ci siamo avvivcinati alle celebrazioni di quest'anno con una divertente serata di gala, in compagnia
del nostro testimonial ed amico, Mathieu Flamini, calciatore dellAC Milan. Durante I'evento
abbiamo presentato ad un pubblico finalmente allargato le nostre attivita, spiegando perché “ di
fronte all'emofilia non possiamo restare fermi” soprattutto con giornate di studio e di confronto
come quelle che, sotto il nome di “Pazienti ma non troppo”, sono in corso di svolgimento in questo
Aprile 2011.

L'8 Aprile presso la Sala Napoleonica dell'Universita Statale di Milano si e svolto il primo
convegno interamente organizzato da Fondazione Paracelso, dal titolo “Una nuova idea di centralita
del paziente emofilico negli interventi clinici e sociali”.

Nel corso del convegno, aperto dagli assessori alla Salute di Regione Lombardia, Luciano Bresciani
e Comune di Milano, Giampaolo Landi, attraverso la presentazione dei progetti vincitori del Bando
100k dalla viva voce dei loro ideatori sono stati sviluppati i temi che informano la nostra azione,
descrivendo un arco tematico che parta dall'idea del paziente come risorsa per sé e per il sistema che
gli ruota attorno, per arrivare alla interpretazione pratica di questa idea di centralita della Persona
che la Fondazione offre attraverso i progetti attivi che,nati dall'ascolto di esigenze concrete, tendono
al miglioramento del benessere del paziente, sia a livello clinico che familiare e psicofisico.

Gli ultimi aggiornamenti sull'intervento internazionale in Afghanistan, hanno chiuso la sessione dei
lavori che sabato 9 aprile, in occasione dell'assemblea delle Associazioni dei pazienti emofilci, sono
stati rendicontati in un incontro di formazione aperto a tutti i delegati presso la sala conferenze
dell'Hotel Mirage di Milano, dalle 9.30 alle 12.30.

Come & ormai tradizione le celebrazioni della giornata mondiale si chiuderanno con una gara di
golf.

Domenica 17 aprile, si svolgera il terzo “Trofeo Fondazione Paracelso”, torneo individuale con
formula nove buche stableford, presso il Gardengolf Milano3 di Basiglio, aperto a tutte le categorie,
compresi gli NC . L'evento, patrocinato dalla Federazione Italiana Golf, da quest'anno si collega alle

attivita di Changing Possibilities in Haemophilia®, promosse da Novo Nordisk che, nel
rispetto dell'ambiente e delle persone, ha come vocazione quella di migliorare la vita delle persone
con diabete e con emofilia.
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Questa vocazione si mette in pratica con la ricerca e la produzione di una pipeline di prodotti
innovativi, ma anche tramite la collaborazione con le associazioni dei pazienti, e di istituzioni come
Fondazione Paracelso, al fine di supportare iniziative rivolte ai pazienti stessi. In occasione della
giornata mondiale dell'emofilia, Novo Nordisk quest'anno ha deciso di sposare il tema che ¢ alla
base di questa iniziativa, come una delle tante che consentono di dimostrare che I'impegno volto

a migliorare le condizioni di vita delle persone con emofilia si puo e si deve mantenere. Changing

Possibilities in Haemophilia® rappresenta questa ambizione, volgendo lo sguardo ai pazienti con
emofilia con inibitori € non solo!

Sport e informazione sulle malattie rare si uniscono, dunque, in una giornata all’aria aperta che, &
nostra intenzione, radunera in allegria attorno al banco informativo di Fondazione Paracelso,
golfisti, pazienti e semplici curiosi che saranno informati lungo il percorso di gara da una serie di
cartelli che approfondiranno il tema emofilia, per dare un colpo anche al pregiudizio e superare al
volo le distanze, “Perché oggi sappiamo che sport ed emofilia non sono incompatibili e che il
movimento puo aiutare e in alcuni casi, essere una forma di terapia sia per il corpo che per la
mente”. Dice Andrea Buzzi, Presidente di Fondazione Paracelso Onlus. “Per questo a chi mi chiede
che idea sia una gara di golf, rispondo che e un'ottima idea, perche il miglioramento della qualita
della vita di chi vive con I'emofilia non passa solo da interventi clinici efficaci ma anche da progetti
ed eventi che attivano le persone anche dal punto di vista fisico e psicologico”.
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