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AIPI

apriamo questo numero di AIPInews con il resoconto e le foto dell’ Assemblea Annuale dei Soci AIPI

Carissimi amici,

che si ¢ tenuta a Bologna domenica 16 marzo. La riunione, giunta alla sua quinta edizione, ha visto
un’affluenza record: oltre cento persone, provenienti da tutta Italia, per la maggior parte pazienti ¢ i
loro familiari. L’ Assemblea ¢ iniziata con la relazione annuale sulle attivita dell’ AIPI della Presidente
Pisana Ferrari cui ha fatto seguito I"approvazione del bilancio 2007 e preventivo di spesa per il 2008.
Il Prof- Nazzareno Galie ha successivamente illustrato le ultime novita in campo scientifico nel trat-
tamento dell’ Ipertensione Polmonare. Quest’anno si ¢ parlato anche di diritti dei pazienti e di
benessere psicofisico: sul primo punto il Dott. Adelmo Mattioli, responsabile del patronato INCA-CGIL
per 'Emilia Romagna, ha illustrato le principali disposizioni legislative in materia di invalidita civile
e handicap, con relativi adempimenti amministrativi e benefici previsti. Moltissime sono state le
domande dal pubblico, a testimonianza del grande interesse per I’argomento. Due relatori hanno
affrontato il tema del benessere psicofisico dei pazienti, il Dott. Alessandro Siciliano, psicologo e psico-
terapeuta, e la Dott.ssa Marina Brivio, insegnante di yoga. Il Dott. Siciliano ha parlato dell’impatto
psicologico della malattia nella vita di tutti i giorni e dell’esperienza maturata nel 2006 nel counseling
di gruppo per i pazienti con malattie reumatiche a Modena. La Dott.ssa Brivio ha parlato di yoga e
tecniche di rilassamento e di come possono contribuire al benessere psicofisico dei pazienti, con una breve
dimostrazione pratica. La giornata si é conclusa con la tradizionale estrazione dei premi, donati dai
soci e dai loro familiari. Il primo premio, un weekend per due persone a Parigi, ¢ stato vinto dal socio
Babacar Masseydou Diop (Treviso), il secondo premio (una macchina fotografica digitale) dal “nostro”
Giuseppe Albanese, infermiere del S. Orsola di Bologna, e il terzo premio (un impianto stereo) dal socio
Gildo Locallo (Marano Vicentino). Dopo il resoconto dell’ Assemblea abbiamo inserito alcuni commenti
dei soci tratti dal forum di discussione dell’ AIPI (www.aipiitalia.org).

Le notizie di aggiornamento scientifico riguardano innanzitutto la recente immissione sul mercato ita-
liano del farmaco per I’ Ipertensione Polmonare sitaxentan (nome commerciale Thelin), gia approvato
dall EMEA, autorita regolatoria europea per I"approvazione di nuovi farmaci, nel 2006 (vedi AIPI
news n.13). Il sitaxentan appartiene alla classe dei farmaci detti “antagonisti recettoriali dell’endotelina™
di cui fanno parte anche il bosentan (Tracleer), gia in commercio, e ambrisentan (Letairis), di cui é pre-
vista ’approvazione a breve. La seconda notizia importante in campo scientifico ¢ rappresentata dal
I Congresso Mondiale sull’ Ipertensione Polmonare che si ¢ tenuto dall’11 al 14 febbraio a Dana
Point, USA, di cui pubblichiamo un resoconto del Prof. Nazzareno Galie, membro del Comitato Scien-
tifico e relatore al Congresso, ¢ un commento di Marzia Predieri, componente del Consiglio Direttivo
AIPI, che vi ha preso parte in rappresentanza di PHA Europe, Associazione europea per I’ Iperten-
sione Polmonare. A questo proposito pubblichiamo anche un breve resoconto dell’ Assemblea annuale
di PHA Europe che si ¢ tenuta a Roma nel gennaio 2008 nel corso della quale si sono tenute le ele-
zioni per il nuovo Consiglio direttivo 2008-2010. Sempre a livello europeo segnaliamo che il 29 feb-
braio si ¢ tenuta la prima giornata europea per le malattie rare con moltissime manifestazioni di vario
genere in tutte le capitali europee. In Italia vi sono importanti novita annunciate in questa occasione
dal Ministro Livia Titrco e di cui vi relazioniamo alla pagina 13.

Le pagine dedicate ai Soci contengono la rubrica delle ricette e I’oroscopo di Simona Carbone.

Nella sezione dedicata alle iniziative dell’ AIPI parliamo del nuovo sito web, della nuova sede dell’ AIPI
a Bologna e dei prossimi corsi sull’IP Siamo lieti ci comunicarvi che la convenzione stipulata dall’ AIPI
con il parcheggio Zaccherini Alvisi dara ai soci la possibilita di parcheggiare a tariffa agevolata a cento
metri dal cancello principale di Via Massarenti.

Nella pagina delle Varie troverete informazioni sul 5 per mille, rinnovo quote sociali, ringraziamenti
vari ai soci e futuri incontri con lo psicologo Dott.Marco Larosa.

I1 prossimo numero uscira poco prima delle vacanze estive, a fine giugno.

Un affettuoso saluto a tutti!
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Pisana Ferrari
Presidente AIPI

Attivita dell’AIPI nel 2007 e progetti
futuri

Cari amici, benvenuti alla quinta edizione della
nostra assemblea. Vi ringrazio di essere venuti
cosl numerosi (siamo piu di cento), ringrazio
anche i consiglieri presenti (Margherita Bussetti,
Anna Introna, Marzia Predieri, Leonardo Radicchi
e Massimiliano Vitali) e vi porto i saluti di Onofrio
Cavallo, Marina Navacchi e Anna Poldi che non
hanno potuto essere con noi oggi. Ringrazio
infine 1 nostri relatori e il Prof. Gali¢ che ci
accoglie in questa sede.

Inizio con una breve cronistoria della nostra asso-
clazione per coloro che vengono oggi per la
prima volta. UAIPI ¢ stata fondata nel 2001 a
Bologna da un gruppo di pazienti in cura presso
il Centro per I'Ipertensione Polmonare del
S. Orsola di Bologna. AIPI ha successivamente
ottenuto il riconoscimento di Onlus (organizza-
zione non lucrativa di utilita sociale) ed ¢ iscritta
all’Anagrafe unica delle Onlus.

In Italia ha avuto inoltre il riconoscimento del-
I'Istituto Superiore di Sanita ed ¢ inclusa nel
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Registro Nazionale delle associazioni di malattie
rare (circa 280 associazioni presenti).

All’estero 'AIPI & tra i Soci fondatori di PHA
Europe, la federazione europea di associazioni di
pazienti con IP e ha firmato un accordo di coo-
perazione con PHA USA. Dal 2007 I’AIPT ha
avviato anche un rapporto di collaborazione con
EURORDIS, I’Associazione europea per le
malattie rare, che rappresenta a livello europeo 300
associazioni e 600 malattie rare. I soci AIPI hanno
partecipato a un questionario sulle malattie rare,
EURORDIS Care3, che ha coinvolto 135 asso-
clazioni in 22 paesi e 16 malattie rare, tra cui
I'Ipertensione Polmonare, al fine di valutare il
livello di servizi sanitari nei vari paesi. I risultati
saranno resi noti nel corso di un convegno a
Copenhagen in maggio prossimo di cui troverete
un resoconto nel prossimo giornalino.

Vorrei ricordare brevemente anche le finalita
della nostra associazione che sono di:

e dare supporto ai pazienti e ai loro familiari;

* contribuire alla diffusione di informazioni sulla
malattia;

* creare occasioni di incontro e socializzazione tra
1 pazienti;

* rappresentare gli interessi e tutelare 1 diritti dei
socl.

Per quanto riguarda la diffusione di informa-
zioni, rappresentanza e in generale la “comuni-
cazione” I'impegno dell’AIPI in questo senso si
¢ esplicato tramite:

* materiale AIPI inviato a circa 800 persone tra
soci (500), medici, infermieri, Istituti di Ricerca,
rappresentanti delle istituzioni in Italia e all’estero,
aziende farmaceutiche, altre associazioni;
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¢ la diffusione di informazioni tramite il
sito web (oltre 600.000 le pagine “visitate”
dal 2003);

* la partecipazione da parte di rappresentanti
dell’AIPT a convegni scientifici in Italia e
all’estero, che sono anche occasione di
aggiornamento scientifico sulla malattia.
Nel corso del 2007 Marzia Predieri
(Bologna), Claudia Bertini (Milano) ed io
abbiamo partecipato a vari convegni sia in
Italia sia all’estero, di cui abbiamo rela-
zionato successivamente nel giornalino
AlPInews;

* la collaborazione con altre associazioni
in Italia e all’estero (ad esempio PHA
Europe);

¢ le iniziative dei singoli soci e dei loro
familiari: alcuni soci si sono fatti parte attiva
nel diffondere informazioni e promuovere
lassociazione e li ringraziamo moltissimo
per questo!

Riassumiamo ora i principali servizi per 1
soci attivi nel 2007:

* la linea telefonica 24/24 dedicata
348.4023432 per informazioni e assistenza
su questioni varie;

¢ il giornalino trimestrale AIPInews;

¢ i bollettini di informazione AIPIflash;

« il sito web;

¢ il forum di discussione;

¢ il supporto economico tramite il Fondo
di solidarieta, attivo da tre anni;

* il servizio “AIPI voce amica”, animato da
tre volontarie;

* l'organizzazione di incontri e I'assemblea
annuale dei soci;

* i corsi di formazione/informazione sull'TP
presso il S. Orsola (uno tenuto nel 2007).
Veniamo ora alle importanti novita in atto
dall'inizio del 2008:

* la nuova sede dell’AIPI in Via Massaren-
ti 54 a Bologna;

¢ il manuale AIPI sull’'IP;

« il nuovo sito web, molto piu ricco di con-
tenuti e dal quale ¢ ora possibile scaricare
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direttamente i giornalini AIPInews e il
manuale AIPI per i pazienti;

¢ gli incontri con lo psicologo Dott. Marco
Larosa, ogni terzo lunedi del mese, a
Bologna;

* I'assistenza in ambulatorio e in reparto: da
gennaio infatti Marzia Predieri, compo-
nente del Consiglio direttivo AIPI, ¢ pre-
sente in ambulatorio di Ipertensione Pol-
monare al padiglione 14 tutti i lunedi pome-
riggio e 1 mercoledi mattina in reparto di
Cardiologia al padiglione 21.

Molte sono anche le iniziative previste per
il resto del 2008 tra cui citiamo:

* un servizio di consulenza psicologica tele-
fonica per chi non puo recarsi di persona
agli incontri (stiamo lavorando sulle
modalita che verranno comunicate quanto
prima);

* la realizzazione di alcune nuove pubblica-
zioni (su diritti dei pazienti, consigli pratici
per la vita quotidiana, informazioni per i
medici di base);

* la collaborazione con altre associazioni e
in particolare con TAMRER (Associazione
malattie reumatiche dell’Emilia R omagna)
su progetti specifici. A questo proposito
vorrel presentarvi e ringraziare la Dott.ssa
Guerrina Filippi, Presidente del’ AMRER,
(Associazione Malattie Reumatiche del-
I’Emilia Romagna) grazie alla quale
abbiamo oggi due relatori di eccezione, il
Dott. Mattioli e il Dott. Siciliano. Come
sapete forse le “nostre” rispettive malattie
sono “collegate”; infatti tra i pazienti con
alcune malattie reumatiche vi ¢ un’alta inci-
denza di Ipertensione Polmonare;

e I’adesione a Uniamo FIMR (Federazione
Italiana Malattie Rare) e EURORDIS
(Associazione europea per le malattie rare)
al fine di accrescere la visibita dell’AIPI in
Italia e in Europa.

Tra le possibili iniziative di quest’anno vorrei
citare I'eventuale modifica allo statuto per
trasformare la nostra associazione in una
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“associazione di volontariato”: questo passo
comporterebbe alcune facilitazioni sia in
termini di adempimenti amministrativi e
contabili, sia dal punto di vista di disponi-
bilita di servizi regionali gratuiti tramite i
centri servizi per le associazioni, sia di fondi
da destinare a iniziative associative. Il Con-
siglio direttivo si riunira prossimamente per
deliberare su questo argomento e nel caso
sard convocata un’assemblea straordinaria
per la modifica allo statuto in autunno 2008.
Vorrei concludere la mia relazione ringra-
ziando di cuore 1 nostri soci per la loro
attiva partecipazione alle attivita dell’ AIPI
che si manifesta tramite:

* I'invio di materiale alla redazione di
AlIPInews: biografie (oltre 40 pubblicate
dal 2003), poesie, foto, disegni, ecc.;

* la partecipazione al forum di discussione
(100 messaggi e 2000 visitatori di media al
mese);

* la partecipazione alle assemblee annuali,
(circa 80 persone nel 2007, 100 oggi),
incontri e corsi;

« il versamento delle quote sociali (64% dei
nostri fondi nel 2007 provengono da dona-
zioni di privati);

* la scelta di destinare il 5 per mille all’ AIPI:
abbiamo avuto circa 200 “preferenze” nel
2007;

* le iniziative dei singoli soci per fare cono-
scere 'associazione e la malattia e per rac-
cogliere fondi.

Un grazie di cuore anche all’équipe del
Prof. Nazzareno Gali¢ per il supporto dato
all’AIPI in tutti questi anni.

Approvazione del bilancio 2007 e
previsione di spesa per il 2008

Siamo giunti al momento della lettura e
approvazione del bilancio, che ¢ stato distri-
buito insieme all’ordine del giorno. Come

Dirka Soncini
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potete vedere le spese dell’AIPI nel 2007
sono state di 56.931 euro a fronte di entrate
pari a 44.996 curo (di cui 28.996 euro sono
provenute da quote associative e donazioni
di privati e 16.000 euro da donazioni di enti
e societa) ma AIPI ha comunque chiuso
I’anno con fondi al netto delle spese di
43.948 ecuro. Avete tutti 1 dati sotto gli
occhi per cui non li ripeto ma vorrei con
l'aiuto di questi grafici illustrarvi breve-
mente la destinazione dei fondi raccolti. Il
18% ¢ rappresentato da spese amministrative
(affitto dell’ufficio di Milano che fornisce
anche servizi di segreteria, imbustatura, eti-
chettatura, fax, fotocopie, internet; spese di
cancelleria, postali, telefoniche e varie; spese
di commercialista e tenuta contabile). Il
39% ¢ rappresentato dal finanziamento delle
attivita istituzionali (grafica, realizzazione e
stampa dei giornalini, dépliant, spese di
viaggio e rappresentanza; partecipazione ai
convegni; organizzazione dell’assemblea
annuale dei soci, incontri e corsi, ecc.). Il
manuale AIPI e il nuovo sito web, iniziative
nuove, hanno inciso per circa il 14%. Infine,
17.318 euro, pari al 30% della spesa, sono le
donazioni erogate dall’AIPI per aiutare i
soci con difficolta finanziarie tramite il
fondo costituito a tal fine nel 2005. I fondi
disponibili ad oggi ci assicurano la copertura
per il 2008 delle spese amministrative, delle
spese relative alle attivita dell’ AIPT e al rifi-
nanziamento del Fondo di solidarieta (per
15.000 euro, con modalita da definire). E in
corso il rinnovo delle quote sociali e pre-
vediamo anche entrate derivanti dal con-
tributo del 5 per mille. Inoltre i contatti gia
avviati con istituzioni e aziende ci consen-
tiranno di usufruire di nuove donazioni per
finanziare le nuove iniziative proposte. Pos-
siamo quindi affrontare questo nuovo anno
con tranquillitd. Procediamo con il voto.

La relazione annuale e il bilancio 2007 sono
approvati all’unanimita.

Mariy Savaris
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Prof. Nazzareno Gali¢
Responsabile Centro Ipertensione
Polmonare, Policlinico

S. Orsola Malpighi, Bologna

Ipertensione Polmonare: aggiornamento su farmaci
e ricerca scientifica

Buongiorno a tutti. Vorrei iniziare questa relazione complimen-
tandomi per I'ottimo lavoro svolto dall’associazione AIPI a tutela
dei pazienti a tutti i livelli comprese le pubblicazioni (giornalino
e manuale) che sono di altissimo livello e di grande utilita.

Sono da poco rientrato dal IV Convegno Mondiale sull'Iperten-
sione Arteriosa Polmonare tenutosi a Dana Point in California, al
quale hanno partecipato anche la Dott.ssa Manes ed il Dott.
Ventura, che ricordiamo essere tra i pit stimati ed esperti medici
italiani quanto agli studi sulle cellule staminali; sembra inoltre che
tali studi abbiano dato interessanti, nonché incoraggianti esiti in
modelli animali di TAP.

Vorrei ricordare 1 numerosi ed importanti, quanto inaspettati, passi
in avanti compiuti nell’ambito della ricerca farmacologica sull TAP:
non dobbiamo tornare molto indietro con la nostra memoria
difatti, per ricordare che solo 5 anni fa nel IIT Convegno Mondiale
sull'Ipertensione Arteriosa Polmonare svoltosi a Venezia, I'unico
farmaco approvato per la cura dell'TAP era il Flolan. All’ora attuale
sono state approvate in via definitiva tre classi di farmaci specifici
per 'TAP (prostanoidi, antagonisti recettoriali dell’endotelina e ini-
bitori della fosfodiesterasi quinta) che si vanno ad aggiungere alle
terapie standard.

L’armamentario terapeutico per 'IAP oggi include infatti:

* i diuretici;

* gli anticoagulanti;

* la digitale;

* i calcioantagonisti (per i soggetti responder al test di vasoreattivita)
* ossigenoterapia;

* i prostanoidi (epoprostenolo/Flolan, treprostinil/Remodulin,
iloprost/Ventavis e beraprost);

* gli antagonisti dei recettori dell’endotelina-1 selettivi e non
(bosentan/Tracleer, sitaxentan/Thelin, ambrisentan/Letairis);

* gli inibitori delle fosfodiesterasi quinta (sildenafil/Revatio, tada-
lafil);

¢ le terapie di combinazione, ovvero 'uso concomitante di due o
tre farmaci specifici per I'TAP.

All’interno delle singole classi dei farmaci specifici la presenza di
varie alternative ¢ importante al fine di individuare la terapia piu
adatta per il singolo paziente e in caso di effetti indesiderati tentare
la somministrazione dell’altro.

Se pur questa lista c¢i rincuora, vorrei evidenziare il fatto che la
ricerca scientifica sul' TAP continua e, come detto precedentemente,
all’orizzonte ¢ possibile intravedere la scoperta di nuovi farmaci.
Tra le classi terapeutiche maggiormente accreditate ricordiamo:
« il peptide vasoattivo intestinale (VIP);

* i farmaci antagonisti della serotonina;

* gli inibitori del fattore di crescita piastrinico (PDGE fattore di
crescita di derivazione piastrinica).

Attualmente le terapie di combinazione tra le varie classi farma-
cologiche specifiche per I'TAP, se da un lato rappresentano il fulcro
delle indagini quanto all’evoluzione delle varie modalita di cura
dell'TAP, dall’altro, rendono pitt complessa e operosa la ricerca in
quanto le numerose interazioni tra i farmaci gia in uso e quelli spe-
rimentali costringono ad un rallentamento degli studi, chiara-
mente resi piu intricati ¢ complessi.

Inoltre anche se esistono ormai prove certe della loro efficacia
clinica, a livello centrale non sono considerati sufficienti: forse in
un prossimo futuro ci troveremo a dover lavorare in collaborazione
con le associazioni proprio su questo, per evitare che vi siano pro-
blemi relativi all’accesso e rimborso dei farmaci.

Notevoli inoltre sono le problematiche venutesi a creare nel nostro
Paese, dove la possibilitd di prescrivere farmaci per I'Ipertensione
Polmonare ¢ molto allargata e cido pud determinare un incre-
mento dei costi e delle prescrizioni non appropriate. In altri paesi
come Francia e Inghilterra sono stati identificati centri di riferi-
mento (1 in Francia e 5 in Inghilterra) che sono gli unici a poter
utilizzare 1 farmaci e a trattare con competenza i pazienti. Questo
migliora sia I'assistenza sia la possibilitd di fare ricerca.

Ricordo a tutti I'importanza di una costante diffusione della con-
sapevolezza sul’'IAP tra la classe medica. A riguardo il nostro
centro di Bologna ha aperto le porte ai medici, una volta al mese
infatti teniamo un vero e proprio corso della durata di tre giorni
sull'TAP al quale possono partecipare tutti i medici italiani che ne
fanno espressa richiesta. Da qualche anno abbiamo aperto la par-
tecipazione a tali corsi anche ai rappresentanti delle associazioni
di pazienti. I corsi sono stati recentemente aperti inoltre a medici
stranieri e in questo caso gli obiettivi sono sia di incrementare la
formazione e il livello di conoscenza della malattia e allo stesso
tempo creare una rete di persone esperte nel campo della cura del-
I'TAP a livello europeo in grado di partecipare agli studi clinici nei
loro propri centri medici. L'anno scorso abbiamo tenuto tre corsi
per medici stranieri (Olanda, Belgio, Scandinavia e Germania), que-
st’anno altri due sono in programma.

Dal 2006 ¢ stato anche istituito dall’'Universita di Bologna un Master
Internazionale in Malattie Vascolari Polmonari che richiede la
presenza presso il nostro centro per alcuni mesi.

Per quest’anno abbiamo sette medici iscritti, (Inghilterra, Belgio,
Canada, Grecia, Turchia), ed ¢ prevista anche una relazione dell’ AIPI
sul ruolo delle associazioni di pazienti nella nostra societa.
Concludo rivolgendo un particolare incoraggiamento a tutti 1
soci, sostenitori e volontari dell’ AIPI, affinché siano proattivi nel
sostegno dell’associazione, che si trova ad affrontare un lavoro
duro e tenace per il sostegno in primis dei propri malati, non solo
in Italia ma anche a livello europeo nell’ambito della federazione
PHA Europe, per assicurarsi che questa abbia le risorse per diventare
sempre piu grande ed autorevole.

Grazie a tutti!

Dopo la relazione del Prof- Galié seguono alcune domande dal pub-
blico. Successivamente viene effettuato un collegamento in diretta con
il sito web dell’ AIPI. La Presidente Pisana Ferrari illustra breve-
mente le caratteristiche del nuovo sito web, tra cui le nuove sezioni
con informazioni specifiche sulla malattia e le attivita dell’associa-
zione AIPI, gli accessi al forum di discussione e alla sezione dow-
nload dove ¢é ora possibile visualizzare e “scaricare” sia i giornalini
AlPInews dal 2005 ad oggi, sia il manuale AIPI sull’IP di
recente pubblicazione.



Dott. Adelmo Mattoli
Responsabile del Patronato
INCA-CGIL per I’ Emilia Romagna

Disposizioni legislative su invalidita e handicap

Ringrazio molto per il gentile invito a partecipare alla vostra
assemblea annuale. Intratteniamo gia rapporti con alcune associazioni
di pazienti e consideriamo questa collaborazione una fonte di arric-
chimento personale e professionale.Vi parlero oggi di alcuni dei
benefici previsti dalla legge 104/92 (e successive modifiche) in
merito all’assistenza, 'integrazione sociale e 1 diritti delle persone
disabili.

Purtroppo nell’applicazione pratica della legge sono ancora molti i
problemi con cui si devono confrontare i pazienti: per ottenere le
agevolazioni e 1 benefici, gli adempimenti sono complessi, le Com-
missioni Sanitarie deliberano sulla base di tabelle valutative ormai
datate (1992), nelle quali alcune patologie importanti non sono suf-
ficientemente valutate al fine di ottenere i benefici di legge.
E importante, quindi, che i pazienti siano ben informati sui loro diritti
e sulle procedure necessarie, pretendendo che la certificazione del
medico di base sia il piti possibile completa, allegando sempre referti
specialistici dettagliati. Quando parliamo di accertamento dell’han-
dicap, occorre fare una precisa distinzione fra:

e accertamento dell’'invalidita civile;

« accertamento dello stato di handicap.

Gli iter da seguire sono diversi come pure i benefici previsti (sono
attualmente previste domande specifiche, pertanto ¢ importante
anche come si presentano le domande e quali benefici debbano essere
richiesti). Sono considerati invalidi civili “...i cittadini affetti da
minorazioni fisiche o psichiche, congenite o acquisite. .. che abbiano
una riduzione permanente della capacita lavorativa non inferiore ad
un terzo o, se minori di anni 18, che abbiano difficolta persistenti a
svolgere 1 compiti e le funzioni proprie della loro eta” (legge
118/71).In base alla percentuale di invalidita riconosciuta si acqui-
sisce il diritto a differenti livelli di intervento sociale ed economico.
Dal 34% & prevista 'erogazione di ausili e protesi, dal 46% vi sono
agevolazioni ai fini dell’assunzione obbligatoria nel mondo del
lavoro (legge 68/99). Linvalidita pari o superiore al 67% prevede
I'esenzione dal ticket e altri benefici non economici. Linvalidita pari
o superiore al 74% (invalidi parziali) da diritto ad un assegno mensile
di assistenza pari a euro 246,73 per 13 mensilita, ma per essere con-
cesso non si debbono possedere redditi personali annui superiori ad
euro 4.238,26 e non svolgere attivita lavorative; nel caso di invalidita
al 100% (invalidi totali) viene attribuita una pensione di inabilita pari
ad euro 246,73 per 13 mensilita, ma per averne diritto ¢ necessario
non lavorare e il non superamento di un reddito annuo personale
pari ad euro 14.466,57. Agli invalidi civili al 100% con perdita di
autonomia (non deambulanti o non in grado di compiere autono-
mamente gli atti quotidiani della vita) puo essere riconosciuta anche
“T'indennita di accompagnamento” che serve a coprire le spese
necessarie per I'assistenza e non ¢ soggetta a limiti di reddito per-
sonale o coniugale. Le domande per I'invalidita civile o per il rico-
noscimento della disabilita vanno presentate all’ASL di residenza.

Per la valutazione della disabilita ai sensi della legge n. 104/92 le Com-
missioni mediche delle ASL sono integrate da un medico specialista
della patologia denunciata ¢ da un operatore sociale. I verbali sono
validati (dall’aprile 2007) dalla Commissione di verifica presso le sedi
INPS provinciali.

Se il paziente ottiene un riconoscimento di disabilita con gravita
possono essere concessi dei congedi o permessi retribuiti per i sog-
getti che lo assistono e per se stesso se il disabile lavora, in particolare:
* permessi orari e giornalieri;

* congedo parentale prolungato;

* congedo biennale straordinario.

I beneficiari sono:

* 1 genitori con figli di eta inferiore a 3 anni: essi possono chiedere
o un prolungamento del congedo parentale (con una indenniti eco-
nomica pari al 30% dello stipendio) oppure due ore di permesso gior-
naliero retribuite al 100%;

* i genitori, coniuge, parenti o affini (entro il 3° grado di parentela)
di disabili di eta superiore ai 3 anni (quindi anche maggiorenni): essi
hanno diritto a tre giorni di permesso mensile retribuiti al 100%,
fruibile anche in via continuativa o frazionabile in ore. Questi
benefici non sono possibili nel caso di ricovero del disabile a tempo
pieno in istituti specializzati (sono previste alcune eccezioni, circolare
INPS 90/2007, esempio: disabile in coma vigile /o in situazione
terminale);

¢ i lavoratori disabili per se stessi possono usufruire o di 3 giorni di
permesso mensile retribuito sempre al 100% o in alternativa di 2 ore
di permesso giornaliero con retribuzione sempre completa (se
I'orario ¢ pari o superiore a 6 ore giornaliere, altrimenti compete
1 ora).I permessi per la legge 104 non determinano la decurtazione
delle ferie, della tredicesima mensilita o altre mensilita aggiuntive;

¢ il congedo retribuito biennale straordinario per assistere soggetti
con grave handicap compete al coniuge convivente del disabile o
ai genitori naturali, adottivi o affidatari o ai fratelli e sorelle in caso
di decesso dei genitori (o loro totale invalidita). Nel caso di figlio
maggiorenne non convivente occorre dimostrare I'esclusivita e la con-
tinuita dell’assistenza. Per il 2008 'importo dell'indennita in caso di
congedo biennale straordinario corrisponde all’ultima retribuzione
percepita comprensiva della 13a mensilita, altre eventuali gratifiche
e premi o indennita fisse e ricorrenti (per 'anno 2008: importo
massimo euro 41.934,22 per il settore pubblico e 31.529,00 euro per
il settore privato). La legge prevede anche il collocamento per i disabili
(legge 68/99), 1a cui finalita ¢ di promuovere I'inserimento e I'in-
tegrazione delle persone disabili nel mondo del lavoro con 'aiuto
di servizi di sostegno e di collocamento mirato. Questa legge si applica
agli invalidi civili (invalidita superiore al 45%), ai portatori di han-
dicap, agli invalidi del lavoro con un provvedimento di riconosci-
mento INAIL (superiore al 33%), alle persone non vedenti o sor-
domute, agli invalidi di guerra e per servizio e agli invalidi a seguito
di atti di terrorismo o della criminalita organizzata. I soggetti invalidi
o disabili con grado di invalidita superiore ai due terzi che svolgono
un’attivita lavorativa presso datori di lavoro privati possono ottenere
da parte dell'INPS la liquidazione di un assegno mensile di invalidita
o la pensione di inabilita. Sono necessari almeno 5 anni di contri-
buzione di cui almeno 3 nel quinquennio precedente la domanda.
Requisiti specifici regolano il diritto ai trattamenti di invalidita per

1 pubblici dipendenti.

Dopo la relazione il Dott. Mattioli ha risposto a numerose domande

del pubblico.
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Dott. Alessandro Siciliano
Psicologo e psicoterapenta, Modena

Ipertensione Polmonare e impatto psicologico sui
pazienti

Buongiorno a tutti,

vi ringrazio molto per I'opportunita che mi ¢ stata offerta di par-
tecipare all’assemblea annuale della vostra associazione. Conosco la
vostra malattia direttamente perché essa ha colpito anche la mia
famiglia e indirettamente come patologia associata ad alcune forme
di malattie reumatiche. Infatti da qualche anno ho avviato una col-
laborazione con la Reumatologia di Modena e I’Associazione
Malati Reumatici dell’Emilia Romagna (AMRER) per un lavoro
di counseling di gruppo con 1 pazienti. In questo ambito abbiamo
tenuto nel 2006 un programma di sei mesi con incontri bisettimanali.
Il corso era rivolto a tutti coloro che affetti da una malattia reumatica
autoimmune erano interessati a sviluppare una nuova metodo-
logia di approccio alla situazione di malattia vissuta, ma anche a
chiunque volesse migliorare le proprie capacitd comunicative e rela-
zionali con il proprio gruppo di pari e con le figure importanti pro-
tagoniste della nostra vita.

Dunque, oggi era previsto che la mia relazione durasse venti minuti
al termine dei quali dieci minuti sarebbero stati dedicati alle
domande. Ma vi propongo invece di fare prima voi le domande e
io parlero dopo!

(Invita il pubblico a fare domande).

La prima domanda viene posta da una signora che fa presente le difficolta
per un malato a relazionarsi con i familiari.

11 problema dei familiari ¢ molto comune soprattutto nel caso di
malattie croniche come lo ¢ la vostra. Per la loro stessa natura le
malattie croniche coinvolgono non solo il paziente ma tutta la
famiglia. Spesso impongono un reale cambiamento di vita imposto
dalla malattia o dalle terapie, sia dal punto di vista qualitativo che
quantitativo. Quello che emerge spesso ¢ che 1 pazienti non si
sentono compresi, ma questo non implica che gli altri non possano
starci vicini nella nostra sofferenza. Nei gruppi a Modena lavoriamo
anche con i familiari dei malati. Ma ¢’¢ da dire che spesso i pazienti
cercano di non fare pesare la malattia facendo troppo e andando oltre
i propri limiti fisici e non solo.

Vi sono vari commenti dal pubblico su questo argomento: una persona dice
che viene spesso accusata di fare la vittima, un’altra dice che chiede aiuto
solo quando ¢ allo stremo delle forze.

Questo ¢ un vero problema per gli altri. Come possono gli altri
capire che state male se fate tutto normalmente senza chiedere alcun
aiuto? Qui subentra anche il discorso dell’accettazione, che € una
fase inevitabile del percorso della malattia. Accettare per capire i nostri
limiti e adattarsi ad essi, interiorizzare la malattia. Certo la perdita

di autonomia per esempio ¢ difficile, puo accadere che porti a depres-
sione e a situazioni di stress e ansia. Per fare capire la malattia
bisogna parlare della malattia.

Una signora fa presente che cerca di parlarne e ne parla moltissimo ma che
nessuno ¢ interessato.

Come in tutte le cose anche parlarne troppo forse non va bene...
La terapia di gruppo ¢ molto utile in questo senso, aiuta a vedere
altri malati, altri punti di vista. Qui possiamo parlare liberamente
ed essere ascoltati. Il lavoro di gruppo permette una rielaborazione
dei dati attraverso una nuova chiave di lettura, attraverso una visione
condivisa di diverse prospettive.

Torno sul discorso di come viviamo la malattia.Vorrei parlare bre-
vemente di quella che viene chiamata Social Adjustment Rating
Scale. Questo strumento valuta 'incidenza relativa dei vari fattori
di stress. Il primo posto su questa scala ¢ il lutto, considerato
“Tevento” maggiormente traumatico. Ebbene, come vi spiegate che
a parita di evento traumatico le persone reagiscono in modi total-
mente diversi? Vorrei arrivare a dirvi che non ¢ la malattia in
quanto tale che ¢ fattore di stress ma come viene vissuta, come ci
condiziona.

Una signora fa presente che effettivamente ha vissuto in modo diverso il lutto
del padre, molto anziano, e di un fratello ancora giovane, entrambi molto
amati.

Va fatto un lavoro su noi stessi per attivare questo tipo di processo
che ci permette di non lasciarci condizionare dalla malattia.

A questo proposito vorrei parlarvi di un altro esperimento fatto a
Modena in ambito ospedaliero che riguarda la meditazione
“mindfulness-based” (meditazione basata sulla “consapevolezza”).
Questa tecnica viene usata molto ad esempio negli Stati Uniti con
grande successo. Questa tecnica prende origine dalle tecniche di
meditazione buddhista. Lo scopo di questo intervento ¢ migliorare
le capacita attentive delle persone, in modo che possano foca-
lizzare meglio quelli che sono i pensieri disfunzionali che ci
espongono all’insorgenza delle patologie psicologiche.

Una signora fa presente che uno dei problemi dell’ Ipertensione Polmonare
é che, considerato che in alcuni non da segni fisici evidenti, si rischia di non
essere creduti. Un’altra persona accenna alla delusione nel vedere che
petfino amici cari non accettano di non fumare in sua presenza. Una
signora invece dice che non riesce ad accettare di uscire con gli occhialini per
Possigeno.

Certo sono situazioni difficili ma intanto direi che 'orgoglio non
aiuta la nostra salute e comunque ¢ possibile “imparare” a vivere
meglio anche queste situazioni e che appoggiarsi a una figura pro-
fessionale, psicologo, psicoterapeuta, puo fare molto.

Dobbiamo comunque fare noi il primo passo nel processo che porta
ad una maggiore consapevolezza, a focalizzare su noi stessi. Dob-
biamo esserci dentro alla malattia, non viverla come una cosa
esterna. Accettare che ¢ una parte di noi. In questo processo sono
molte le tecniche che si possono utilizzare, ho voluto oggi portarvi
la mia esperienza professionale a contatto con i malati reumatici nel-
Iambito del counseling di gruppo a Modena che ritengo sia stata di
grande utilita ai pazienti.

Ancora grazie per la vostra attenzione.



Dott.ssa Marina Brivio
Insegnante Yoga
Centro Yoga Mandir, Milano

Consapevolezza e rilassamento per un benessere
psicofisico

Ringrazio Pisana Ferrari e tutti voi per avermi dato "opportunita
di portare qui oggi I’esperienza yoga. Non a caso ho detto espe-
rienza, perche lo yoga ¢ essenzialmente esperienza che ci per-
mette di prenderci cura di noi stessi imparando e sperimentando.
Quindi non vorrei sprecare molto tempo con le parole ma vorrei
condividere con voi una piccola pratica. Anche se oggi lo yoga pos-
siamo affermare essere molto di moda (forse anzi proprio per
questo) viene presentato come o una sorta di contorsionismo che
svolgono persone giovani sane magari sullo sfondo di luoghi esotici
oppure una sorta di ascetismo mutuato da una cultura affascinante
come quella indiana ma anche molto lontana dalle nostre radici.
La radice della parola yoga ¢ “unione”, avere un contatto. La cultura
indiana ¢é stata la grande fucina che ha prodotto uno straordinario
sapere in merito al rapporto corpo-mente (unione). La pratica
yoga & una possibile proposta di ri-unificazione psico-fisica ed
anche spirituale. Nella nostra epoca sempre piu spesso le persone
sentono la necessita di indirizzarsi verso un’esperienza che faccia
trovare un senso di unita al proprio interno.

Le ricerche nell’'ambito delle moderne neuroscienze hanno ribadito
I'interazione tra il corpo e la mente; sarebbe noioso addentrarci molto
nel merito e d’altro canto i medici sono i soggetti che, meglio di
me, potrebbero illustrarci questi risultati spiegandoci gli interessanti
meccanismi che stanno alla base di alcuni fenomeni.

Tuttavia vorrei ricordare alcune di queste ricerche. Per I'Ipertensione
Arteriosa si ¢ dimostrato che i pazienti che praticano un’attivita di
rilassamento e/o meditazione hanno una migliore risposta nei pro-
grammi terapeutici rispetto ai gruppi che non svolgono queste
pratiche. Alcuni disturbi cardiovascolari migliorano con pratiche di
concentrazione e i percorsi medici ne sono avvantaggiati, questo
avviene (lo hanno dimostrato anche altre ricerche) anche nei pazienti
affetti da colesterolo alto. Questi sono soltanto alcuni esempi. I
neuroscienziati hanno messo a punto sofisticati mezzi di indagine
del cervello che ci permettono di vedere quali mappe cerebrali si
attivano in relazione ad un pensiero, un suono, un profumo...

Per rimanere in ambito medico possiamo dire che, grazie alla
pratica yoga, ci attiviamo attraverso una stimolazione proprio-
cettiva, viscerocettiva e vestibolare; lo yoga lavora prevalentemente
a livello sottocorticale rallentando i nostri ritmi e portandoci verso
Pesperienza del “Se”

In Occidente si ¢ diffusa una cultura salutista, non ¢ cosa comple-
tamente negativa, ma spesso presenta un taglio esasperato: bisogna
essere sportivi, attivi, sempre dinamici, muoversi, fare, molto piu rara-
mente si propone di sviluppare un diverso atteggiamento verso noi
stessi e verso la nostra salute.

Lo yoga inverte le cose: rivaluta I'immobilita trasformativa andando
a risvegliare saperi e risorse gia presenti al nostro interno e scarsa-

mente utilizzate. Prevale nella nostra vita 'azione del sistema
nervoso ortosimpatico che ¢ quello che ci mantiene vigili, all’erta,
mentre il sistema nervoso parasimpatico si muove nella direzione
opposta allentando la tensione, allungando una muscolatura come
a risalire lentamente un corso d’acqua.

Dopo la scuola di formazione insegnanti ho avuto la fortuna di
seguire la post-formazione con il Dott. Bhole, medico fisiatra, che
ha innestato la formazione scientifica occidentale con la propria tra-
dizione millenaria indiana. Questo maestro usa una metafora che
a me piace molto: pensare al nostro corpo come una casa da abitare
e viverlo come tale. Normalmente noi viviamo il corpo attraverso
tutta la modalita del fare (aspetto corticale di cui parlavamo prima)
e tutto Paspetto funzionale. Con il corpo “facciamo”, ¢i muo-
viamo, lavoriamo, svolgiamo mille azioni quotidiane; oppure
viviamo il nostro corpo quando c¢i comunica un disagio, un disturbo
fisico, una malattia. Invece proviamo a vivere il corpo come una casa
da abitare nella diversita degli spazi interni. Quando torniamo a casa
ci sono spazi diversi, per esempio una zona dove ci rilassiamo,
ascoltiamo musica, leggiamo; la cucina dove ci occupiamo del
nostro cibo e cosi via. Proviamo a vivere il corpo quindi cercando
di “risiedere”, “abitare”. Quando torniamo a casa probabilmente
riordiniamo un po’ gli ambienti per poi risiedere nella casa in
ordine, analogamente lo yoga contribuisce a rimuovere un po’ di
fattori disturbanti per esempio banalmente (ma forse tanto banale
non ¢) una contrattura muscolare magari intervenuta dopo una
giornata faticosa, trovando spazi di rilassamento e calma di cui la
nostra vita quotidiana non ¢ proprio prodiga.

Proviamo a fare un esempio: possiamo fare un movimento volon-
tario come sollevare un braccio fino alla spalla e sapremo gia fino
a dove arriveremo, attraverso quale percorso e non sentiremo
nessun cambiamento; potremo invece muovere lentamente il
braccio cominciando ad osservare il percorso, sentire le sensazioni
che affiorano quando il braccio ha raggiunto un determinata altezza
osservando se ¢ un braccio “teso” o “disteso” se la posizione pud
modificarsi un po’ e cosi via. Questo ascolto interno pud comin-
ciare un cammino di trasformazione proprio relativamente al rap-
porto corpo-mente.

Pattivita neuromuscolare delle pareti del corpo che si espandono
e ritraggono, il battito del cuore sono attivita che continuano
anche se dormiamo:lo yoga ci porta a entrare in contatto con questa
vitalitd interna costituendo un ponte verso la nostra energia risve-
gliandone le proprieta risananti.

Lo yoga ci porta ad apprezzare una passivita ricettiva e consa-
pevole attraverso un’immobilita che, gradualmente, in modo dolce
e progressivo, puo farci scorgere un utile dialogo fra conscio e
inconscio.

Vorrei concludere citando le parole di una cara amica e collega inse-
gnante yoga Ada Servida Vento:

“...Siinsegna yoga non per “orientalizzare” gli allievi, ma per faci-
litare il contatto con se stessi, un ponte tra le polarita dell'individuo
e una via che pud attraversare culture diverse facilitando un processo
di interlocuzione. Conoscere se stessi ¢ gli altri ¢ cosa impegnativa
ma diventa impossibile se non si ¢ disposti ad una parziale disiden-
tificazione delle proprie convinzioni, per sperimentare con liberta
nel cuore e nella mente. Lo yoga pud aprire uno spazio interiore che
ci consente di entrare in rapporto con le infinite sfaccettature del
mondo senza perderci.

Dopo la relazione la Dott.ssa Brivio ha iniziato una breve pratica
di rilassamento guidato.
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AlPI

* Ma quant’e stata bella la festa di ieri! Secondo me ci si dovrebbe
ritrovare piu spesso tutti insieme... Condividere i nostri problemi
per far si che la nostra speranza sia ancora piu forte.

Pero anche se I'anno scorso ho vinto il primo premio, almeno un
coniglietto di cioccolata me lo potevi far vincere eh! Meno male
che ¢’¢ Tomaso che ci porta

le sue bottiglie di vino!

Marina ci sei mancatal
Quando i miei genitori
escono per una giornata
intera lasciando il mio cane a
casa sono sempre in pensiero
per lui perché mi dispiace
lasciarlo da solo. Ieri sera
quando siamo tornati dalla
festa 'abbiamo trovato sul
divano con la tv accesa. Pra-
ticamente sul divano c’era il
telecomando e lui si ¢ acceso
la televisione per farsi com-
pagnia.

Ci siamo ammazzati dalle
risate... troppo forte!

e Comincero col dire che
I'inizio della giornata ¢ stato
allietato da una telefonata
inaspettata da Marina, che
stava un po’ meglio e salutava
tutti quanti... ¢ stato un regalo
grandissimo e mi si ¢
stampato in faccia un sorriso
per tutta la giornata!

* Quest’anno ¢ venuto con
me un amico, conosciuto a
Montescano tanto tempo fa,
voleva rendersi un po’ conto
di come funzionava questa
nostra mitica associazione, e mi sembrava piacevolmente impres-
sionato, anche lui soffre di una malattia rara anche se non ¢ I'iper-
tensione!

* Ma quanta gente c’era? mi sono spaventata quando arrivata li, ho
trovato tutta la sala piena. WOW siamo sempre di pit! Cosa posso
dire ancora... il tempo a disposizione sembra non essere mai abba-
stanza per parlare e conoscere un po’ meglio tutti... infatti non sono
nemmeno riuscita a capire dov’era Kerstin... a parte il fatto che sono
anche un po’ imbranata e anche Pina ha dovuto chiamarmi per farsi
vedere! tenetemi come sono!

e Tutti gli argomenti erano interessanti e i relatori pit che in gamba,
sono proprio soddisfatta di questo... Pisana si rivela un mito ogni
giorno di pit! GRAZIE! ancora una cosa poi smetto di stressarvi...

Foto di gruppo a conclusione dell’Assemblea

i porta pastiglie mi sono piaciuti da morire, belli grossi, final-

mente uno spazio adeguato ai miei capsuloni da 100 di ciclosporinal

Lunica cosa ¢ che con cosi tanta gente avremmo avuto bisogno

di un po’ pitt di spazio per il servizio mangereccio! Ma le cose erano

ottime come sempre! Non vi saluto uno per uno, ma do a tutti un
forte abbraccio, € stato davvero
bello incontrarsi!

¢ Ciao amici del forum, io
sono rientrato qui apposita-
mente per condividere con
voi la gioia che mi ¢ rimasta
dall’incontro di domenica...
Sono stato felicissimo di
rivedere tutti, anche se molti
dei miei pensieri sono andati
anche a persone che in que-
st’occasione non hanno
potuto raggiungerci come
Marina o amici dell’AIPI che
non sono piu con noi...
sapete,
ho vissuto quest’ennesimo

nel mio intimo
appuntamento in maniera
molto diversa rispetto alle
altre volte, forse sto crescendo,
forse in alcune cose sono
proprio cambiato e non me
ne rendevo conto, ma mi ha
fatto tanto effetto ritornare
la dove cinque anni fa
rischiavo di morire... ho
pensato tanto al passato, a
quanto sono stato fortunato
sinora, ho pensato a Pisana,
Marina, Nazzareno, Ales-
sandra, Mary, Federica, Giug-
giolina, Angelica e tutti quelli
che dimentico, tutte le
persone che ho conosciuto sinora... a quanti siamo e a quanto con-
dividiamo... e mentre ritornavo giu a casa e continuavo a pensare
a tutte queste cose non vi nego che mi si sono fatti gli occhi
lucidi... boh vorrei dirvi tante altre cose ma come sempre sono
di fretta e devo scappare... a presto amici del forum... vi voglio
bene.

* E stata bellissima ¢ Pisana & stata grande (come sempre) bellissimo
¢ stato incontrarci e rivederci dopo due anni... Alessio (mio figlio)
ha apprezzato molto il cibo servito al buftet, che tra I'altro era vera-
mente buono... Ho sentito molto la mancanza di Marina e di chi
ho conosciuto negli anni passati e che non sono pit, ma comunque
¢ stato bello rincontrasi ancora dopo tanto tempo e ringrazio
ancora Pisana per tutto il lavoro svolto per noi... baci a tutti gli amici
aipini!



Thelin

I1 22 gennaio scorso si sono tenuti a Milano una conferenza stampa
e un convegno sull’Ipertensione Polmonare in occasione dell’auto-
rizzazione all'immissione in commercio in Italia (AIC) del sitaxentan,
il cui nome commerciale ¢ Thelin. Ricordiamo che il sitaxentan era
gia stato approvato dal'EMEA, Agenzia europea per la valutazione dei
nuovi farmaci, nel 2006 (vedi AIPInews n. 13/2006).

Tra i relatori vi erano alcuni fra i massimi specialisti della patologia
in Italia e nel mondo: il Prof. Nazzareno Galié e la Dott.ssa Alessandra
Manes (Universita di Bologna), il Dott. Stefano Ghio (Policlicino S.
Matteo, Pavia), il Dott. Dario Vizza (Universita La Sapienza, R oma),
la Prof.ssa Ariela Benigni (Istituto di Ricerca Mario Negri di Milano),
il Prof. Marco Matucci-Cerinic (Universita degli Studi di Firenze),
il Prof. Lewis Rubin (Universita di San Diego-USA). Si ¢ parlato molto
di Ipertensione Polmonare nei giorni successivi, visto 'ampio risalto
dato a questo evento dai media e dalla stampa.

Thelin € un prodotto per via orale che appartiene alla “famiglia” dei
farmaci cosidetti “antagonisti recettoriali dell’endotelina ET-1 (gli
“ERA”, dall'inglese Endothelin R eceptor Antagonists), di cui fanno
parte anche il bosentan/Tracleer e 'ambrisentan/Letairis. Questi
farmaci mirano a ostacolare gli effetti stavorevoli dell’endotelina ET-
1 sulla circolazione polmonare agendo sui recettori che sono come
degli “interruttori” che tale sostanza ¢ in grado di attivare per esplicare
isuoi effetti sui vasi polmonari.

Lendotelina-1 (ET-1) ¢ un polipeptide prodotto principalmente
dalle cellule endoteliali vascolari che determina un potente effetto di
vasocostrizione ed ¢ in grado di indurre proliferazione delle cellule
muscolari lisce vascolari. Nei pazienti affetti da IAP sono stati docu-
mentati elevati livelli plasmatici di ET-1, sia perche vi ¢ un aumento
di produzione endoteliale sia perché risulta inibita la sua eliminazione
che avviene prevalentemente a livello polmonare (clearance).
Lazione biologica del’ET-1 ¢ mediata da due sottotipi di recettori,
ETA ed ETB.

« i recettori ETA sono espressi sulle cellule muscolari della parete dei
vasi polmonari, mediano una potente azione di vasocostrizione e favo-
riscono la proliferazione cellulare;

e i recettori ETB sono espressi prevalentemente sulla superficie endo-
teliale dei vasi e mediano un eftetto di vasodilatazione attraverso la
produzione di NO (ossido nitrico) e di prostaciclina; stimolano
inoltre la clearance polmonare dell’ET-1 circolante, favorendone
Peliminazione dal circolo. In realta gli ETB non determinano esclu-
sivamente effetti “protettivi”: infatti, i recettori ETB sono presenti anche
sulle cellule muscolari della parete dei vasi dove determinano gli stessi
effetti degli ETA: vasocostrizione e proliferazione cellulare.
Vediamo brevemente le differenze tra 1 tre farmaci della famiglia degli
ERA:

« il bosentan/Tracleer ¢ un antagonista non selettivo dei recettori
dell’ET-1, cioe blocca sia i recettori ETA che gli ETB;

« il sitaxsentan/Thelin ¢ un antagonista selettivo dei recettori ETA
dell’ET-1 attivo e blocca solo gli effetti dei recettori ETA. Il razionale
del blocco selettivo dei recettori ETA ¢ rappresentato dalla possibilita
di mantenere i potenziali effetti favorevoli mediati dai recettori ETB
(vasodilatazione e clearance dell’ET-1) bloccando solo gli eftetti sfa-
vorevoli (vasocostrizione e proliferazione) degli ETA;

e 'ambrisentan/Letairis ¢ un antagonista selettivo dei recettori
ETA dell’ET-1 attivo per via orale non ancora disponibile sul

mercato italiano.

Dal punto di vista dell’efficacia i due prodotti attualmente disponibili,
bosentan/Tracleer e sitaxentan/Thelin appaiono paragonabili e le prin-
cipali differenze tra antagonisti selettivi e non selettivi dei recettori
del’ET-1 che possono essere significative per i pazienti sono:

* il bosentan/Tracleer viene somministrato due volte al giorno;

« sitaxsentan/Thelin e ambrisentan/Letairis vengono somministrati
una volta al giorno;

e sitaxsentan/Thelin interferisce con il metabolismo dell’anticoagu-
lante (& necessario modificare la dose degli anticoagulanti per evitare
un eccesso di scoagulazione);

e I'incidenza dell’'aumento degli enzimi epatici (transaminasi) ¢ dell’8-
10% nel caso del bosentan/Tracleer per le dosi approvate, del 3-4%
per sitaxsentan/Thelin e ancora pit bassa per ambrisentan/Letairis.
Per tutti gli antagonisti recettoriali del’ET-1 rimane comunque I'in-
dicazione di effettuare mensilmente il dosaggio delle transaminasi per
identificare precocemente eventuali elevazioni e prendere i provve-
dimenti del caso. L'identificazione precoce consente infatti di ridurre
tempestivamente le dosi o sospendere temporaneamente la sommi-
nistrazione dei farmaci in modo da ottenere la rapida normalizzazione
dei valori, cosa che avviene con i tre prodotti.

Il medico potra quindi decidere, in base alle caratteristiche del
paziente, quale tra i farmaci ERA risulta piu adatto e in caso di
effetti indesiderati tentare la somministrazione dell’altro. In medicina
¢ importantissimo avere delle alternative!

Il sitaxentan/Thelin va infine ad arrichire ulteriormente lattuale
“armamentario” terapeutico specifico per I'Ipertensione Arteriosa Pol-
monare che comprende anche:

* 1 prostanoidi (Treprostinil/R emodulin, epoprostenolo/Flolan, ilo-
prost/Ventavis e beraprost);

e gli inibitori della fosfodiesterasi quinta (PDE-5) (sildenafil/R evatio
e tadalfil).

Riepilogo delle principali vie terapeutiche

Terapia di base

*  Diuretici

* Anticoagulanti
» Digitale

»  Calcioantagonisti nei pazienti responder al test acuto di vasoreattivita
polmonare

*  Ossigenoterapia

Terapia specifica per la vasculopatia polmonare

* Prostanoidi (epoprostenolo/Flolan, treprostinil/Remodulin,
iloprost/Ventavis, beraprost)

* Antagonisti recettoriali dell’endotelina-1 - ERA (bosentan/Tracleer,
sitaxsentan/Thelin, ambrisentan/Letairis)

* Inibitori della fosfodiesterasi quinta - PDE-5 (sildenafil/Revatio,
tadalafil)

*  Terapie di combinazione (I'uso concomitante di due o piu farmaci
delle tre categorie: prostanoidi, ERA e inibitori PDE-5)
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11 IV Convegno Mondiale sull’Ipertensione Arteriosa Polmonare
si ¢ tenuto dall’11 al 14 febbraio in una localita della California vicino
a Los Angeles chiamata Dana Point.

[ lavori sono stati suddivisi tra undici Gruppi di Studio che hanno
discusso tutti gli argomenti riguardanti la malattia e le cui conclu-
sioni cerchero di riassumere.

Le alterazioni che riguardano i meccanismi molecolari e cellulari
sono molteplici e tutti possono rappresentare un bersaglio per i nuovi
trattamenti. Sono stati proposti 16 possibili bersagli che includono
la matrice extracellulare, la serotonina, i fattori di crescita, le cellule
inflammatorie e le cellule staminali.

Gli studi genetici hanno confermato I'importanza delle mutazioni
gia identificate nelle forme familiari della malattia (BMPR-2,
ALK-1). E difficile che ci siano ulteriori mutazioni in altri geni
mentre ¢ stata proposta l'esistenza di geni “modificatori” che,
seppure non mutati, possono influenzare lo sviluppo della malattia.
Dal punto di vista morfologico, ¢ stata proposta Iesistenza di alte-
razioni della circolazione polmonare durante lo sviluppo embrionale,
in particolare nelle forme pediatriche. Inoltre, i meccanismi spon-
tanei di riparazione dei danni vascolari e che coinvolgono le cellule
staminali, potrebbero essi stessi essere alterati e contribuire alla
progressione della malattia.

La classificazione clinica delle varie forme di IP ¢ stata aggiornata
senza modificarne sostanzialmente 'impianto e senza conseguenze
rilevanti per la pratica clinica.

E stata ribadita I'importanza dei Centri di Riferimento nei processi
diagnostici e nella valutazione delle conseguenze cliniche. Le
indagini devono tenere conto dei sintomi, delle alterazioni della cir-
colazione polmonare ma anche delle ripercussioni sulle strutture car-
diache.

Le forme di IP associate alle malattie del cuore sinistro (infarto, alte-
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razioni valvolari ecc.) e quelle associate alle malattie parenchimali
polmonari (bronchite cronica, fibrosi ecc.) non sono state ancora
studiate a sufficienza per definire appropriatamente il ruolo dei trat-
tamenti mirati.
Alcuni miglioramenti sono stati proposti nel disegno e nella con-
duzione degli studi clinici per verificare 'efficacia dei farmaci e per
renderli adatti alle terapie di combinazione (associazione di piu
farmaci).
E stato aggiornato lo schema di trattamento dell’TAP che comprende
le tre classi di farmaci fino ad ora approvate (antagonisti dell’endo-
telina, della forfodiesterasi 5 e i prostanoidi) ed ora anche i soggetti
con sintomi iniziali (classe funzionale II). Sono state aggiunte le
molecole recentemente approvate (sitaxentan e ambrisentan) ed ¢
stata sottolineata I'importanza della terapia di combinazione in
caso di risultati insoddisfacenti (definiti ora con chiarezza). Tale stra-
tegia va condotta nei Centri di Eccellenza che possiedono I'espe-
rienza necessaria.
11 trapianto di polmone o di cuore-polmone va riservato unicamente
ai soggetti che non rispondono alla terapia di combinazione. L'en-
doarterectomia polmonare rappresenta la strategia di elezione nei
pazienti con cuore polmonare cronico tromboembolico e lesioni
ostruttive prossimali.
Le prospettive di sviluppo futuro riguardano diverse nuove strategie
terapeutiche che includono sia farmaci (antiproliferativi, vasoattivi
ecc.) sia I'utilizzo delle cellule staminali. Ulteriori linee di ricerca
si occuperanno dei fattori che possono predire 'evoluzione della
malattia e I'efficacia dei diversi trattamenti nel singolo paziente.
In conclusione, molto lavoro e molti progressi sono stati fatti negli
anni scorsi e altrettanto ci aspetta probabilmente per gli anni a
venire.

Prof- Nazzareno Galié (Universita di Bologna)

Con grandissimo piacere
ho partecipato in _febbraio
al IV Simposio mondiale
sull’IP a Dana Point,
California.

Rappresentavo I’ AIPI,
ed ¢ stato per me un
onore e confesso, un pre-
vilegio unico, partecipare
ad un evento cosi impor-
tante ed interessante.

L’ Associazione Europea
per Ulpertensione Pol-
monare PHA EUROPE
della quale ' AIPI fa parte,
era rappresentata anche dalla delegazione francese. Al simposio hanno par-

Marzia Predieri (Consiglio Direttivo AIPI)
e Mélanie Gallant Dewavrin (Presidente
Associazione IP francese - HTAPFrance)

tecipato quasi 400 medici tra relatori, componenti dei gruppi di lavoro e
uditori, provenienti dai cinque continenti. I gruppi di lavoro riunitisi per due
glorni hanno trattato vari argomenti tra cui: classificazione ed epidemiologia,
aspetti patologici e genetici, diagnosi, terapie, opzioni chirurgiche, studi

clinici e prospettive future. Alla fine dei lavori sono stati illustrati i dati
aggiornati e gli obiettivi raggiunti. Dopo ogni presentazione, si é aperta un’in-
teressantissima discussione che attraverso domande, risposte, richieste di chia-
rimenti e approfondimenti ha arricchito ulteriormente il gia preziosissino
lavoro dei singoli gruppi e non solo. Sono stati esposti poi i manifesti illu-
stranti schematicamente con diagrammi, dati e risultati il lavoro svolto. E
stato uno scambio molto proficuo di informazioni scientifiche che ha dato
ad ogni medico la possibilita di confrontare la propria esperienza ed il proprio
studio con altri analoghi, ricevendo o suggerendo quegli aggiustamenti che
appaiono pitl appropriati e volti ad un miglioramento della condizione di
vita del paziente con IP E molto bello vedere con quanta passione questi
medici dedicano gran parte del loro tempo a questa rara patologia. Una mia
personalissima sensazione che mi convince sempre pin perché ho verificato
essere assolutamente fondata, ¢ che tanto pin la malattia ¢ rara (e U'IP ¢
rarissima) tanto pin attento e profondo ¢ I'impegno del medico nel trattarla.
Sono orgogliosa di offrire il mio modestissimo servizio all’ AIPI presso
Pospedale S.Orsola di Bologna, importantissimo Centro di Eccellenza in
Italia, e di apprezzare assieme ai pazienti ogni giorno di pint la professio-
nalita e la grande wmanita dei suoi medici.

Marzia Predieri (Bologna)



ASSEMBLEA ANNUALE PHAE

I1 19 gennaio si e tenuta a Roma I’ Assemblea Annuale di PHA
Europe, la federazione di associazioni europee di pazienti con
Ipertensione Polmonare costituita a Vienna nel 2003. Erano pre-
senti delegati da 10 paesi. Il Presidente
ad interim Bruno Kopp ha aperto i
lavori con un resoconto delle attivita
dell’associazione nel corso del 2007.11
secondo punto all’ordine del giorno
era la relazione sul bilancio 2007 e
previsione di spesa per il 2008 che
sono stati approvati all’'unanimita. Suc-
cessivamente si ¢ proceduto con le
votazioni per il nuovo Consiglio
Direttivo per il biennio 2008-2010.
II nuovo Consiglio direttivo ¢ cosi
composto: Presidente Bruno Kopp
(Germania) Vice Presidente e Teso-
riere Gerry Fischer (Austria), secondo
Vice Presidente Luc Matthysen
(Belgio), Segretaria Luisa Bonelli (AMIP Italia),Vice Segretaria Pisana
Ferrari (AIPI Italia),Vice Tesoriere Shiri Ben Artzi (Israele), Reevisori
Sylvain Reydellet (Francia) Hendrik Ramaker (Belgio). Numerosi
sono stati gli argomenti trattati nel corso della giornata. Uno dei
primi riguarda la necessita di dare assistenza alle nuove associazioni.
Alcuni delegati si stanno attivando in questo senso (Austria con
Ungheria, Belgio francese con Svezia). E emerso anche quanto sia

MALATTIE RARE

Paesi rappresentati: Austria, Belgio, Francia, Germania, Grecia,
Italia, Isracle, Repubblica Ceca, Spagna, Svizzera

importante per PHAE acquisire maggiore visibilita a livello europeo
e internazionale. Un primo passo ¢ rappresentato dall’ingresso di
PHAE in EURORDIS, I’Associazione Europea per le malattie
rare che rappresenta 300 associazioni da
34 paesi. Nel 2008 PHAE sara presente
con un proprio stand espositivo sia a
Monaco per il Convegno Annuale della
Societa Europea di Cardiologia (30/8-
3/9) sia a Berlino per il Convegno
Annuale della Societa Europea di
Medicina Respiratoria (4-8/10). A
livello internazionale alcuni delegati
di PHAE si recheranno a Houston
(20-22/6) per 'importante Convegno
organizzato da PHA USA, Associa-
zione americana per I'IP. Si ¢ deciso
inoltre di organizzare nuovamente un
incontro internazionale di associazioni
di pazienti con IP nel 2010. Ricor-
diamo che l‘ultimo si € tenuto a Barcellona nel 2006 (vedi AIPInews
n. 13). In questa occasione 24 associazioni di pazienti da tutto il
mondo si erano riunite per la prima volta in assoluto per conoscersi
e confrontarsi su problematiche comuni. Si ¢ parlato anche di que-
stioni pratiche e organizzative come il rinnovo del sito web, il
nuovo ufficio aVienna e altre ancora. La giornata si ¢ conclusa con
una simpatica cena in un ristorante caratteristico.

11 29 febbraio si ¢ celebrata in Italia e in tutta Europa la prima giornata
di sensibilizzazione sulle malattie rare con centinaia di incontri,
convegni e manifestazioni di vario genere. Molti anche 1 gazebo alle-
stiti nelle citta dove volontari, prevalentemente

mento sui Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) che ¢ stato discusso

nella conferenza Stato-Regione del 20 marzo;

« lattivazione di un numero verde, il 800896949, gratuito, a dispo-
sizione dei pazienti affetti da malattie rare, dei

del mondo dell’associazionismo, hanno distri-
buito materiale divulgativo e dato informa-
zioni su questa problematica che si stima inte-
ressi 20-30 milioni di persone in Europa di cui
oltre un milione in Italia. Ricordiamo che
questa iniziativa € stata promossa dal Consiglio
delle Alleanze Nazionali di EURORDIS, I’As-
sociazione Europea per le Malattie Rare e
sostenuta dalle istituzioni europee (vedi
AIPInews n.18). In questo Consiglio I'Italia ¢
rappresentata da “Uniamo FIMR Onlus”

29 FEEBRAND 2008
FPrima Gloreata Evvopea delle Malatic Rare

Rare Dizease Day

loro famililari, dei medici e operatori sanitari,
e di altre persone interessate. Il numero ¢ stato
attivato il 10 marzo ed ¢ aperto dal lunedi al
venerdi dalle 9.00 alle 13.00.A questo numero
rispondera un’équipe di operatori esperti;

* il potenziamento della rete assistenziale
dedicata alla malattie rare e del Registro
Nazionale che hanno ricevuto nuovi finanzia-
menti dalla Legge Finanziaria del 2007 poi
disciplinati dall’Accordo Stato-Regioni dell’11
maggio 2007 che sottolinea 'importanza dei

(Federazione Italiana per le Malattie Rare).

In occasione della Giornata Europea per le malattie rare, I'Istituto
Superiore di Sanita ha organizzato un convegno nel corso del quale
il Ministro Livia Turco ha annunciato alcune importanti novita:

* 'ampliamento dell’elenco delle malattie rare per le quali ¢ pre-
vista 'esenzione del ticket con altre 109 patologie (tra cui pare anche
I'Ipertensione Polmonare). Questo elenco ¢ contenuto nel docu-

centri di coordinamento regionali o interre-
gionali e dei registri regionali; questi ultimi saranno attivati entro
il 31 marzo 2008 e invieranno i dati epidemiologici al Registro
Nazionale delle malattie rare. Infine il Ministro Turco ha ribadito
Pimpegno dell’Istituto Superiore di Sanita per la promozione della
ricerca scientifica su malattie rare e farmaci orfani ricordando i bandi
di ricerca del 2007-2008 (circa 10 milioni di euro).

o 13
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TRADIZIONI PASQUALI

Agnello

Oggi usiamo banchettare con carne d’agnello durante il pranzo pasquale a volte senza ricordarci I'origine di questa usanza. Nella Bibbia
(Esodo, capitolo 12) il popolo viene invitato a cibarsi di un agnello maschio, di un anno, senza alcun difetto, il cui sangue doveva essere
sparso sulla soglia e sugli stipiti della casa. Poiche Pasqua significa “passaggio, transito, cammino”, tutto doveva ricordare il cammino
verso la patria celeste: di qui gli abiti dimessi, il bastone da viaggio, il pane azzimo perché durante il viaggio non c’era tempo per far
lievitare il pane. Anche S. Paolo chiama Gesu “il nostro agnello pasquale”.

Uovo di cioccolato

Le uova, severamente proibite durante la Quaresima, ricompaiono sulla mensa a Pasqua insieme all’agnello. Le
uova sono simbolo di Resurrezione, dal buio del loro interno si genera il principio della vita. A Roma si facevano
in marmo e si ponevano vicino alle tombe dei martiri. Nel secolo XII diventarono preziose, smaltate o in pietre
preziose ( lapislazzuli, oro, argento), arricchite con perle e gemme. Una volta si portavano le uova sode in chiesa
nel giorno del Sabato Santo, perche fossero benedette e poi si riportavano a casa e si dipingevano a vivaci colori.

Colomba

Altra consuetudine ¢ quella di concludere il pranzo gustando la classica “colomba”. Risalirebbe nientemeno

che al ricordo della colomba lasciata libera da No¢ che ritorno con un ramoscello d’ulivo nel becco dopo il
diluvio universale per testimoniare 'avvenuta riconciliazione fra Dio e il suo popolo. Subito dopo il battesimo, quando Gesu usci dal-
l'acqua 1 cieli si aprirono e lo Spirito Santo discese verso di lui sottoforma di colomba.

La leggenda invece vorrebbe far risalire questo dolce pasquale addirittura al re Alboino, che durante I'assedio di Pavia si vide offrire, in
segno di pace, un pan dolce a forma di colomba.

Ma le origini di questo ormai indispensabile coronamento delle mense pasquali sono assai piu recenti. Fu la ditta milanese Motta, gia
celebre per i suoi panettoni natalizi, che nei primi anni del 1900 ided un dolce simile al panettone, ma destinato alle solennita della
Pasqua. Da allora la colomba pasquale volo sulle tavole di tutti gli Italiani, e anche ben oltre i nostri confini.

RICETTA

Fricco di Agnello 1 Kg di spezzatino d’agnello 4 cucchiai di olio d’oliva extravergine
2 spicchi di aglio 3 cucchiai di aceto di vino bianco
inviata da: 1 cucchiaino di rosmarino secco o fresco 1/2 1 mestolo di brodo
Oriana Del Carlo cucchiaino di salvia secca o fresca sale
(Milano) 1 bicchiere di vino bianco secco peperoncino in polvere
Procedimento

Fatevi preparare dal vostro macellaio di fiducia la carne di agnello tagliata a pezzetti. Lavatela e asciugatela, quindi sistematela in un tegame
puttosto basso e largo. Mettete I'olio nel recipiente e lo spezzatino di carne. Fatelo rosolare in modo che sia colorito su tutti i lati. Bagnatelo
con il vino e l'aceto, facendo evaporare a fuoco vivace.

A questo punto aggiungere la salvia e il rosmarino freschi o secchi, I'aglio se piace, e un mestolo di brodo (sarebbe meglio di carne,
ma puo andar bene anche quello semplice di dado). Aggiustate di sale e pepe, coprite con un coperchio, abbassate la fiamma e prose-
guire la cottura per circa 45 minuti circa aggiungendo dell’altro brodo se necessario.

Servite caldo, accompagnandolo con patate al forno e insalatina pasqualina.



Ariete

Toro

Gemelli

Cancro

Leone

Vergine

Lavoro: nel settore lavorativo ci potra essere qualche pro-
blema e molto nervosismo con i colleghi. Cercate di
restare calmi e non prendete decisioni affrettate, solo
cosl riuscirete a superare gli ostacoli.

Amore: la vita affettiva vi regala moment affascinanti ed
entusiasmanti. Come per magia, i desideri saranno appagati
e vi sembrera di vivere in una favola.

Salute: chi ha una dentatura delicata potra fare un con-
trollo in estate, anche se non accusa particolari disturbi,
per evitare di doversi curare in seguito.

Lavoro: le stelle vi favoriscono, dandovi benessere e
fortuna. Riuscirete a esprimervi con successo in vari
settori, riuscendo a realizzare le vostre mete. Ci sara la pos-
sibilita di intraprendere nuovi lavori piu gratificanti eco-
nomicamente.

Amore: la positivita delle stelle si riflette nella vita sen-
timentale, dando stabilita ai rapporti consolidati e favo-
rendo nuovi incontri.

Salute: la pratica di uno sport che vi piaccia, e che serva
anche a svagarvi mettendovi in contatto con nuovi amici,
potra costituire un punto di partenza per migliorare sia
il fisico che I'umore.

Lavoro: in ambito professionale vivrete giornate lavo-
rative alquanto dinamiche, indirizzate le energie su attivita
mentali.

Amore: in amore riscuoterete innumerevoli successi e
pochi riusciranno a resistervi. Le stelle dalla vostra parte
saranno un valido aiuto nelle relazioni d'amicizia,che
potranno anche trasformarsi in amore.

Salute: attenzione alla coda dell'inverno, potreste incorrere
in malesseri leggeri ma fastidiosi, mi raccomando! Fate
un po’ di movimento, ma senza stressarvi.

Lavoro: i rapporti lavorativi con I’estero saranno favoriti
dalle stelle ma valutate con attenzione tutte le proposte
lavorative.

Amore: avrete modo di sfoderare il vostro fascino per-
sonale per rinvigorire il vostro rapporto di coppia, avrete
momenti molto dolci.

Salute: per voi amici del cancro sara un periodo in cui
vi sentirete energici, continuate cosi!

Lavoro: ottime possibilita di riuscita in tutto cio che vi
eravate prefissi e per osare la richiesta di aumento.
Amore: amate cari leoncini, le stelle vi sorridono!
Vivrete la vostra storia d’amore in modo meraviglioso, per
i single novita in arrivo.

Salute: cercate di stare attenti alle prime vie respiratorie,
i primi caldi porteranno anche dei raffreddori, un po’ di
movimento vi fard bene ma senza esagerare.

Lavoro: il vostro desiderio di mettervi in gioco in altri
campi vi rendera la vita un po’ movimentata nei prossimi
mesi, ma agite pure le stelle vi sono favorevoli.

Amore: la routine quotidiana non fa per voi,cercate di
vivacizzare il rapporto di coppia magari con qualche
viaggio, basterebbe anche una gita fuori porta, sbizzarritevi
con la fantasia.

Salute: con la primavera avrete voglia di stare fuori casa
a godervi il primo sole, approfittate per fare del movi-
mento all’aria aperta.

Lavoro: gli astri dalla vostra parte vi sollecitano verso
nuove e interessanti prospettive lavorative, favorito chi di
voi ¢ impegnato nell’arte.

Amore: anche nel settore aftettivo gli astri sono con voi
godrete di un rapporto di coppia appagante, per i single
buone nuove, ¢ in arrivo una persona speciale.

Salute: con la primavera ¢’¢ pericolo di allergie, attenzione
a non confonderle con i raffreddori meglio fare 1 test.

Lavoro: cercate di superare questo periodo lavorando
senza incolpare nessuno delle vostre disattenzioni.

Amore: in amore situazione diversa, preparatevi a godere
delle gioie dell'amore; tutto cid che chiederete vi sara dato!
Salute: sprizzerete gioia e positivita da tutti i pori, e riu-
scirete a scaricare lo stress accumulato durante I'inverno.

Lavoro: evitare situazioni che potrebbero creare malintesi
e questo vi aiutera ad avere successo.

Amore: cercate di essere ottimisti e riuscirete a superare
le difficolta ma siate tranquilli perché potreste rovinare rap-
porti sinceri di lunga data.

Salute: se siete stressati, cercare di evadere dalla routine
quotidiana non potra che farvi bene!

Lavoro: il lavoro per voi sara fonte di successi e orgoglio,
continuate cosi siete sulla giusta strada per una promozione.
Amore: le stelle vi sono propizie, potete iniziare dei
nuovi progetti di vita e valutare I'idea di allargare la
famiglia.

Salute: sarete pieni di slancio e buoni propositi ma vi stan-
cherete subito, fate attenzione, la tensione potrebbe irri-
gidire 1 muscoli del collo e causarvi mal di testa.
Lavoro: situazione prospera e saprete concretizzare i
risultati.
Amore: gli astri in situazione armonica vi faranno
godere dei piaceri dell’amore.

Salute: non riuscite a gestire lo stress ¢ la stanchezza,
cercate di non esagerare con alimenti pesanti e alcol.

Lavoro: la vostra insicurezza vi fara tentennare su deci-
sioni importanti, cercate di credere pit in voi stessi e avrete
i risultati che vi siete prefissi.
Amore: sarete romantici e riuscirete ad allentare le ten-
sioni, coinvolgete il vostro partner in progetti a cui tenete,
il risultato sara meraviglioso.
Salute: tutto bene, ma a condizione che sappiate porvi
dei limiti nell’alimentazione.
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CORSO SULL’TP

Vi segnaliamo che sono aperte ai Soci AIPI le iscrizioni per i
prossimi corsi sull'IP che si terranno a Bologna dal 21 al 23 aprile

e dal 5 al 7 maggio 2008.
e o B I posti sono limitati (3 persone
x I per corso), affrettatevi quindi a
s ’

persone interessate, a capire

meglio 1 vari aspetti della

malattia (i sintomi, le varie forme di IP, gli strumenti diagnostici,
le terapie, le soluzioni chirurgiche, la partecipazione agli studi

clinici, ecc.) e le attivita della nostra associazione. Queste conoscenze
possono rappresentare una fonte di arrichimento personale per il

~

confermare la vostra adesione
telefonando ai numeri indicati
L in calce. Ricordiamo che
I'obiettivo di questa iniziativa,
nata nel 2005 (cinque corsi
tenuti fino ad oggi) ¢ di aiutare
i partecipanti, che possono
essere pazienti o loro familiari,

volontari, o anche altre

singolo, e nel caso del paziente possono aiutarlo a gestire meglio la
malattia, ma non solo. L'obiettivo ¢ anche di “invogliare” 1 soci ad
avere un ruolo piu attivo di supporto alle attivita dell’ AIPI. Questo

Nel numero scorso di AIPInews avevamo trattato a pag. 13,1l pro-
blema del parcheggio al S. Orsola-Malpighi per i soci che venivano
alle visite di controllo. Nel frattempo pero le cose sono migliorate:
ora abbiamo la possibilitd di parcheggiare a tariffe veramente age-
volate presso il parcheggio AUTOSYSTEM, in Via Zaccherini
Alvisi, a circa 100 metri dal cancello principale dell’Ospedale (Via
Massarenti)
sario compilare con il vostro nome la tesserina che troverete qui
sotto, ritagliarla e mostrarla al cassiere del parcheggio. Questa ope-
razione verra effettuata ogni volta che vi recherete al S. Orsola,

- vedi piantina paginal8. Per poterne usufruire ¢ neces-

supporto puo essere dato in vari modi, ad esempio scrivendo per
il giornalino, proponenedo nuove iniziative, facendo attivita di dif-
fusione di informazioni, ecc.

Il programma di tre giorni inizia
il lunedi alle due del pome-
riggio e termina il mercoledi
all’'una. Nella parte medica del
corso avrete 1'opportunita di
seguire con la guida di uno spe-
cialista la vita del reparto e del-
Pambulatorio di Ipertensione
Polmonare dell’ Istituto di Car-
diologia del S. Orsola-Malpighi
di Bologna (Padiglioni 14 e 21).
La parte dedicata alle attivita
dell’AIPI si terra invece nella nuova sede AIPI inVia Massarenti 54,
che si trova praticamente davanti al cancello principale del
S. Orsola (vedi piantina pagina 18).

I costi di viaggio e soggiorno saranno interamente a carico dell’AIPI.
Se siete interessati vi preghiamo di contattare Pisana Ferrari per avere
il programma dettagliato e tutte le informazioni del caso telefonando
al numero fisso 02.58308557 o portatile 348.4023432. In alternativa
potete inviare una mail a pisana.ferrari@alice.it

PARCHEGGIO S. ORSOLA

percio vi consigliamo di tenere la tesserina sempre con voi.
Le tariffe del parcheggio sono le seguenti:

euro 0.80 all’ora

euro 7.00 al giorno

euro 20.00 alla settimana

euro 50.00 al mese

Vi ¢ inoltre la possibilita di usare una navetta gratuita dal parcheggio
che passa ogni cinque, dieci minuti con inizio alle ore 6.30 fino alle
ore 14,30 ed effettua diverse fermate all'interno dell’Ospedale.

Q? AlP1

ARSURCIALIONE IPERTEXNSIHINE
POLMOMNARE ITALIAMA ONLUS

La presente tessera ¢ strettamente
personale e da diritto al parcheggio
custodito presso AUTOSYSTEM,
Via Zaccherini Alvisi, da
convenzione AIPI Onlus.

come

Az. Ospedaliera S. Orsola-Malpighi
Cardiologia - Pad. 21
Ipertensione Polmonare
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NUOVA SEDE AIPI

Dal 1° gennaio di quest’anno I’AIPI ha un nuovo
“spazio” a Bologna in Via Massarenti 54, praticamente
davanti al cancello principale del S. Orsola e a pochi
minuti a piedi sia dal padiglione 21 (Reparto di Car-
diologia e day hospital) sia dal padiglione 14 (Ambu-
latorio Ipertensione Polmonare) - vedi piantina a lato.
Si tratta di un luminoso e accogliente appartamento al
primo piano (con ascensore) interamente arredato, che
ora, grazie alla generosita di alcuni soci, dispone anche
di computer, stampante, fax, apparecchio telefonico e
perfino televisione. Stiamo attivando anche la connes-
sione telefono/internet e presto sara perfettamente
operativo. Questo appartamento ¢ destinato non solo al
lavoro amministrativo ma anche e soprattutto ad acco-
gliere i gruppi di auto-aiuto che si riuniscono con il
Dott. Larosa, 1 corsi sull'IP destinati ai soci e 1 loro
familiari, e altre iniziative e attivita dell’ AIPI. Un piccolo
angolo cottura permette di farci un caffé e consumare
uno spuntino in occasione di questi incontri. Qui sara
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anche possibile, previo appuntamento, incontrare uno dei nostri volontari per avere informazioni, assistenza e materiale divulgativo sul-
I'AIPI (depliant, giornalini, manuale sull’'IP) o relativo ad altri servizi per il S. Orsola (parcheggio, bus navetta, ecc.). Pappartamento si
presta a molti utilizzi: dipende anche da voi! Se vi viene in mente qualche iniziativa nuova, corso o incontro che si possano realizzare

qui, fateci sapere. Intanto cerchiamo un o una volontaria che viva a Bologna o vicinanze, per aiutarci con il lavoro di ufficio: ricevute di

pagamento, invii postali, archiviare carte ecc. Se avete qualche ora libera al mese e vi va di dedicarla all’ AIPI, fateci sapere (348.4023432)!

Tessera parcheggio Bologna



Iscrizioni e donazioni 2008

Un grazie di cuore ai circa centocinquanta soci che hanno gia rin-
novato l'iscrizione per il 2008. Un caloroso benvenuto anche ai
numerosi nuovi soci che si sono iscritti dall’inizio di quest’anno! Siamo
ormai una grande famiglia, disseminata in tutta Italia e non solo. I
numeri parlano da soli e I’Assemblea dei Soci del 16 marzo I’ha dimo-
strato ampiamente. Ricordiamo che la quota minima ¢ di 30 euro, i
pazienti sono iscritti gratuitamente, ma se 1 vostri familiari, amici e
conoscenti volessero contribuire a sostenere la nostra attivita, basta
una telefonata ai numeri sulla retro-copertina del nostro giornalino
o un versamento sul conto corrente postale o bancario. Come sapete
Pattivita viene svolta attraverso vari canali, tra cui I'informazione scien-
tifica, 'aggiornamento sulla normativa vigente circa I'invalidita, rim-
borsi spese viaggi, sostegno psicologico, invio notiziario ecc.Vi rin-
graziamo fin d’ora per il vostro prezioso aiuto!

Fondo di solidarieta 2008

Passemblea dei soci AIPI riunitasi a Bologna 16 marzo scorso ha
deliberato di rifinanziare il fondo anche per quest’anno. Ricordiamo
che questo fondo é stato istituito per aiutare le famiglie nelle spese
per trasferte mediche ed altre necessita inerenti la malattia. Siamo
in procinto di rivedere le modalita di assegnazione che vi verranno
comunicate quanto prima;le persone interessate potranno intanto
richiedere I'apposito modulo contattando la Sig.ra Marzia Predieri
tel. 051.6152338 - indirizzo mail: marzia.predieri@yahoo.it

Incontri con lo psicologo aprile-giugno
2008

Vi ricordiamo che 1 prossimi incontri con lo psicologo Dott. Marco
Larosa si terranno ogni terzo lunedi del mese nelle seguenti date: lunedi
21 aprile, lunedi 19 maggio e lunedi 16 giugno, dalle ore 11.00 alle
ore 13.00 presso la sede AIPI inVia Massarenti 54 -Bologna. Alle ore
13.00 ¢ previsto uno spuntino in loco.Vi preghiamo di confermare
la vostra adesione telefonando al 348.4023432.

New! Assistenza ai pazienti in reparto
e in ambulatorio,AO. S. Orsola Bologna

Marzia Predieri, componente del Consiglio direttivo e volontaria
AIPI, ¢ presente in ambulatorio di Ipertensione Polmonare al padi-
glione 14 tutti i lunedi pomeriggio e in reparto di Cardiologia al
padiglione 21 il mercoledi mattina.Potete eventualmente fissare un
appuntamento per un colloquio privato nella nostra nuova sede in
Via Massarenti 54 a Bologna telefonando al 348.4023432.

New! CD di rilassamento

Sono disponibili gratuitamente su
richiesta 1 CD distribuiti in occa-
sione dell’Assemblea dei soci (vedi
pagina 9) che contengono una seduta
di rilassamento guidata realizzata dalla
Dott.ssa Marina Brivio, insegnante
di yoga, Centro Yoga Mandir, Milano.
Telefonate al 348.4023432 per
richiederlo.

Ay

Informazioni su IP

Ci permettiamo di chiedere la vostra gentile collaborazione per aiu-
tarci a diffondere informazioni sulla malattia. Con una semplice tele-
fonata (348.4023432) potreste segnalare I'indirizzo del vostro
medico di base o farmacista o altre persone interessate e saremo ben
lieti di inviare tutto il materiale informativo richiesto.Vi ricordiamo
comunque che siamo on line col notiziario al www.aipiitalia.org

Grazie all’Arengo del Viaggiatore!

La vendita di felpe in occasione delle festivita natalizie (vedi
AlIPInews n. 18) ¢ andata benissimo! Ringraziamo di cuore gli amici
dell’Arengo del Viaggiatore per la bellissima iniziativa e generosa
donazione.

5 per mille 2008 - aiutaci ad aiutarti!

Con l'avvicinarsi della scadenza della denuncia dei redditi, ci permettiamo ancora una volta di ricordarvi che potrete devolvere il 5 per
mille del'TRPEF all’AIPI. In caso di scelta si dovra apporre la propria firma nel primo riquadro in alto a sinistra (Sostegno al volonta-
riato...) del vostro modello 730, CUD, Unico. Occorre indicare il codice fiscale: 91210830377 e NON il nome dell'Associazione. Abbiamo

pensato che potrebbe essere cosa utile stampare qui sotto due cartoncini con impresso il nostro numero di codice fiscale che potrete gen-

tilmente ritagliare e consegnare ai vostri familiari e conoscenti che volessero sostenerci, facendone qualche fotocopia se necessario.

Le cards potranno essere conservate da loro per il prossimo anno. Grazie a nome di tutti i pazienti per il vostro utilissimo contributo!

Dona il 5 per mille

pwq L N
codice fiscale: 91210830377

Sede legale: Via San Rocco, 5 - 40122 Bologna
Sede operativa: ViaVigoni, 5 - 20122 Milano
Tel. 02.58308557 cell. 348.4023432
Sito web: www.aipiitalia.org - e-mail: pisana.ferrari@aliceposta.it

Dona il 5 per mille

pwq ARPL

codice fiscale: 91210830377

Sede legale: Via San Rocco, 5 - 40122 Bologna
Sede operativa: ViaVigoni, 5 - 20122 Milano
Tel. 02.58308557 cell. 348.4023432
Sito web: wwwa.aipiitalia.org - e-mail: pisana.ferrari@aliceposta.it
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CHE COS’E LIPERTENSIONE ARTERIOSA POLMONARE

LIpertensione Arteriosa Polmonare (IAP) ¢ una malattia rara che puo colpire persone di qualsiasi etd ma piu frequentemente interessa
soggetti nella terza e quarta decade di vita. Esistono diverse forme di IAP: la malattia infatti pud comparire isolatamente (forma idio-
patica), oppure puo essere associata ad altre patologie (cardiopatie congenite, malattie immunologiche, ipertensione portale, infezione
da HIV), ovvero vi ¢ un’incidenza maggiore di IAP in queste patologie rispetto alla popolazione generale. UIAP ¢ caratterizzata da un
incremento dei valori di pressione nella circolazione polmonare che determina un aumento del lavoro a carico del cuore destro. I sintomi
sono prevalentemente rappresentati da affanno di respiro, che compare per livelli variabili di sforzo, e da facile affaticabilita. Sino ad alcuni
anni fa le risorse terapeutiche erano poche e nei casi pitl avanzati si ricorreva al trapianto dei polmoni o cuore-polmoni. Attualmente
sono state sviluppate nuove modalita di trattamento medico che consentono di limitare il ricorso alla chirurgia. Sono inoltre in corso
di realizzazione numerose ricerche volte alla scoperta di strategie terapeutiche innovative che potranno migliorare le prospettive dei pazienti.

CHE COS’E L’AIPI - ASSOCIAZIONE IPERTENSIONE POLMONARE ITALIANA
L’ AIPI ¢ stata costituita nel 2001 da un gruppo di pazienti affetti da IAP al fine di:

- favorire il contatto e la solidarieta tra i pazienti attraverso incontri, il sito web, il forum, il giornalino trimestrale
AIPInews 1 bollettini informativi AIPIfludd. € altre attivita;

migliorare il benessere psicologico, fisico e sociale dei pazienti attraverso forme di supporto di tipo personale, organizzativo, ed
€conomico;

- promuovere la diffusione di informazioni scientifiche sulla malattia, sia attraverso mezzi propri sia attraverso i media;

- promuovere la ricerca sia favorendo la collaborazione dei pazienti sia dedicando eventuali risorse economiche a progetti
di studio;

- promuovere la collaborazione con altre analoghe associazioni in campo nazionale e internazionale.

COME ASSOCIARSI ALLAIPI

Il pagamento della quota associativa ¢ facoltativo per i pazienti affetti o che siano stati affetti da ipertensione polmonare.
Per gli amici e sostenitori la quota di iscrizione annuale ¢ pari a Euro 30,00. Sono graditi eventuali contributi aggiuntivi.
[ versamenti possono essere effettuati tramite:

c/c postale n. 25948522 intestato AIPI - Associazione Ipertensione Polmonare Italiana oppure

¢/c¢ bancario intestato AIPI - Associazione Ipertensione Polmonare Italiana presso: Cassa di Risparmio di Bologna filiale diVia Zucchi 2/A -
40134 Bologna. I riferimenti bancari sono: IBAN IT98 A063 8502 4141 0000 0003 637 BIC IBSPIT2B

COME CONTATTARCI AlPlyoce anica
Presidente Vice Presidente Consigliere Marilena Crivelli tel. 02.9658474
Sig.ra Pisana Ferrari Sig. Leonardo Radicchi Sig.ra Marzia Predieri Maria Cristina Gandola tel. 031.951328
Via Giuseppe Vigoni, 5 Via della Spiga, 10 Via A. Costa, 141 Maria Cristina ¢ anche disposta a diventare
20122 Milano 06087 Ponte S. Giovanni (PG) 40134 Bologna la vostra “amica di penna”: scrivetele al
Tel.: 348.4023432 Tel./fax: 075.39.53.96 Tel.: 051.6152338 seguente indirizzo:
pisana.ferrari@alice.it illeo@interfree.it marzia.predieri@yahoo.it Via Suira, 10 - 22021 Bellagio (Como)

Precisiamo che i nostri volontari non sono medici e quindi non sono autorizzati a dare alcun consiglio in questo campo, per il quale vi invitiamo a rivol-
gervi al vostro medico di riferimento.

Dona il 5 per mille Dona il 5 per mille

Progetto grafico a cura dello studio GRAPHILUS - Via Lazzaretto, 16 - 20124 Milano - tel. 02.29518943 - fax 02.29521789 - e-mail: graphill@iol.it
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