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Incontro a Bruxelles il 28 novembre 2003

tra dieci

Associazioni Europee di malati di Ipertensione Arteriosa
Polmonare: nasce PHA EUROPE, |'Associazione Europea.

Relazioma Pisana Ferrari

Come gid anticipato
nel secondo numero
del giommaling, il 28
novembre scorso si ¢
lenulo un unportanie
inconiro a Bruxelles
lra 1 rappreseniant
delle Associazioni di
malati di Ipertensione
Arteriosa  Polmonare
dei  scguenti  pacsi:
Austria, Belgio
{Associazione  [ran-
cofona e Associazio-
ne fiamminga), Fran-
cia, Germania, Nalia (AIPI
¢ AMIP). Olanda, Porlo-
gallo, Regno Unito. Man-
cava purtroppo il rappre-
senlanic  della  Svizrera.
Un ringraziamenio pari-
colare alla Associarionc
belga francolona che ha
organizzale  'incontro e
che ¢i ha ricevuto con tutti
gli onori, ¢ alla Elecirabel
S.pA che ci ha gentl-
mente concesso 'uso di
una splendida sala. Abbia-
mo avulo onore di avere
tra di noi in veste di mo-
deratori il Prol. Robert
Macije e il Prof. Jean-Luc
Wachiéry del Centro per
I'lperiensione  Arieriosa
Polmonare  dell Ospedale
Erasme ULB di Bruxelles.
La discussione si ¢ pro-
iralta fino al tardo pome-
nggio ¢ gl argomenti tral-
tali sono stati moltissimi:
dalla preparazione di uno
Slatuto europeo, alle ele-
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zioni per il Conmsiglio di
Amuminisirazione, a que-
stioni pratiche di organiz-
zazione interna ¢ metodo-
logia di lavoro. alle future
stralcgic nei confronti dei
Governi Nazionali e delle
Istituzioni Ewropee. ¢ di
altre  Organizeacioni na-
cionali ¢ interngeionali,
PHA EUROPE verra co-
stituita come 1 ASsocia-
zione Interngzionale senza
scopo di lucro, con sede in
Belgio. Ricordiamo che a
Bruxelles si trovano le
sedi del Consiglio dei Mi-
nistri. della Commissione
Europea, degli ullici del
Parlamento  Europeo  (le
scdule plenarie si iengono
a Sirasburgo), del Consi-
glio Economico ¢ Sociale.
A Bruxclles sono presenti
oltre 500 Federazioni di
Associazioni che rappre-
senlano olire 5000 Asso-
ciazioni Nazionali, Vi so-
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In rossn: Soci Fondaterd di PHA FUROPE

no 50 uflici di rap-
presenianza di Lin-
der, e autoritd regio-
nali ¢ locali, olire
2000 societqi  hanno
una sede propria a
Bruxelles e vi sono
circa 200 fra uffici
legali ¢ di consulen-
za. £ a Bruxelles
che vengono delibe-
rale imporianti leggi
comunitaric che poi
vengono integrale nel
dirito  dei  singoli
Paesi Memibri.

Tra le nostre priorith c'é
quella di coinvolgere
nell’ Associazione curopea
i pacsi UE attualmente
non rappresentati:  Dani-
marca. Finlandia, Grecia.
Irlanda. Lussemburgo,
Spagna ¢ Swvezig. Nel
maggio 2004 entreranno a
far parte della UE aliri 10
Pacsi: Eslomia, Lettonia,
Lituaniza. Polonia. Repub-
blica Ceca, Slovacchia,
Slovenia, Ungheria, Malia
e Cipro. In un secondo
momento  prenderemo
contaiio anche con i pa-
zientl ¢ le Associazioni di
questi Paesi. Il lavoro &
fanto ma c'¢ grande soli-
darictd ¢ cnlusiasmo tra i
Membri della neo-
cosliluita PHA EUROPE,
Il prossimo incontro ¢ fis-
sato per venerdi 13 feb-
braio a Bruxelles. Seguird
TESOCOnLO.

NEW: AIPI “PARTY” - domenica, 25 aprile 2004 - Bologna

Sonia (C°T)

In occasione dell’ Assemblea Generale dei Soci e
per festeggiare i tre anni dell” Associazione vi invi-
tiamo witti, pazienti, familian ed amici

domenica, 25 aprile 2004, ore 12,30
6° piano, Pad. 21, Ist. di Cardiologia 5. Orsola.
E" previsto un rinfresco con musica. La partecipa-
zione alla festa & gratila,
Prenotarsi entro ¢ non oltre il 25/3/04 telefonando
a Pisana (348.4023432) o Marina (0543.722774),
Chi viene da lontano pud approfittare per fissarc un
controllo il hmedi 26/4/2004 in ambulatorio che
sara aperto anche la maitina,
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Elezioni per il Consiglio di Amministrazione dell’Associazione Ipertensione Arteriosa
Polmonare Europea (PHA EUROPE)

Relaziona Pisana Ferrari

Tra il 28 novembre, data della riunione, e il 20 dicembre, sono state presentate le candidature per le cariche sociali e =i é pro-
ceduto al volo segreto “telematico™ tramile e-mail indirizzati al Prof. Robert Naeije, dell’Ospedale Erasme ULB di Bruxelles.
Eeeo i risultati:

Pisana Ferrari Deciani

Kay Yeowart

Mélanie Gallant Dewavrin

Presidente: Pisana Ferrari Deciani (AIPI) - Italia

Laureata in Scienze Politiche, specializzazione in Diritto Internazionale, ha lavorato
dapprima nel Parlamento Europeo, poi in uno Studio di Diritto Comunitario e suc-
cessivamente nel settore delle pubbliche relazioni e organizzazione di eventi.
Diagnosticata con ipertensione arteriosa polmonare nel 1989, ha subito il doppio
trapianto di polmoni nel 2002,

E’ sposata e ha una figlia di [4 anni.

Socio fondatore dell” AIP] nel 2001 e Presidente dal giugno 2003,

Vice Presidente: Bruno Kopp (PPHeV) - Germania

Insegnante, si occupa di ragazzi con problemi di apprendimento, E” estremamente
attivo nella Associarione tedesca, che ha creato nel 1996,

Affetto da ipertensione arteriosa polmonare dal 1973 ¢ in terapia con prostanoide
per via aerosolica (Hoprost). Altri sei componenti della sua famiglia sono affetti da
ipertensione arteriosa polmonare.

E’ sposato e ha due figlie di 22 e 26 anni.

Presidente della PPHeV dal 1996,

Vice Presidente: Kay Yeowart (PHA UK) - Regno Unito

Ha iniziato la sua carriera nel settore bancario. Qualche anno fr insieme al marito ha
creato una societd nel seltore immaohiliare,

E’ sposata e ha due figli. di 18 anni ¢ di 16 anni. 11 primo & affetto da ipertensione
arteriosa polmonare.

Socio fondatore ¢ Consigliere di PHA UK da quando ¢ stata creata |° Associazione
nel 1999,

Segretario Generale: Mélanie Gallant Dewavrin (HT AP France) - Francia

Laureata in Giurisprudenza e Economia, & professore universilario, insegna Diritto
alla ESPEME Edhec Business School, e all"Universita di Valenciennes.

Affetta da ipertensione arteriosa polmonare dall’etd di 6 anni & in terapia con Flolan
da 12 anni e da qualche tempo anche con Bosentan,

E’ sposata e in attesa di adottare un bambino,

E attiva nell” Associazione francese da guando & stata creata nel 1996 ¢ Presidente
dell’HTAP France dal 2002,

Tesoriere: Steve Waller (PHA UK) - Regno Unito

Laureato in Ingegneria, ha lavorato per maolti anni in diverse Societd occupandosi
dell’ufficio del personale, finanze e contatti con clienti, Da qualche anno lavora in
proprio come commercialista per le piccole ¢ medie imprese,

Ha tre figli di cui uno di 4 anni e due di 18 mesi, 11 primo & affetto da iperiensione
arteriosa polmonare ¢ in terapia con Flolan.

Consigliere di PHA UK dal 2000,

ASSOCIAZIONE IPERTENSIONE POLMONARE ITALIANA



Convegno sulle malattie rare organizzato dall'Istituto Superiore della Sanitd a Roma dal
1-3 dicembre 2003 - Relaziona Pisana Ferrari

Come gia anticipato nel primo numero
del giomalino, dal | al 3 dicembre a
Roma si & tenuto un interessante incon-
tro al quale erano invitati i rappresen-
tanti di varie associazioni di pazienti
affetti da malattie rare. Tra queste cito
la Sindrome di Rhett, le malattie reuma-
tiche infantili, le immunodeficienze
primitive, la sindrome di Down, la cero-
dolipofuscinosi neuronale, le malattie
ematologiche e oncologiche pediatri-
che, ecc.

In rappresentanza dei malati di iperten-
sione arteriosa polmonare erano presen-
ti Pisana Ferrari per conto dell’AIPI
{Bologna) ¢ Maria Pia Proia e Luisa
Bonelli per conto dell” AMIP (Roma).

Il Prof. Galie dell’lstitwio di Cardiolo-
gia del Policlinico Universitario 8. Or-
sola di Bologna, e il Dott. Dario Vizza
del Dipartimento di Scienze Cardiova-
scolari dell"Universita Degli Studi La
Sapienza di Roma hanno tenuto due
interessanti relazioni sull’ipertensione
arteriosa polmonare e ultimi sviluppi.

La riunione é stata organizzata dal Cen-
tro per le Malattie Rare dell’Istiuto
Superiore della Sanitd, che é diretto
dalla Dott.ssa Domenica Taruscio. La
dottoressa ha anche svolto funzione di
Moderatore durante gli interessanti di-
battiti che si sono protratli per tre gior-
ni. Ha mostrato una grande sensibilita
verso | problemi delle malattie rare ¢

grande determinazione nel volere porta-
re avanti iniziative atte a migliorare la
diagnosi, la cura, lo studio e la ricerca
sulle malattie rare.

Ci auguriamo vivamente che
I'ipertensione arteriosa polmonare ven-
ga inserita nel Registro Nazionale delle
malattie rare nel contesto della revisio-
ne prevista per il 2004,

Intanto un caloroso ringraziamento alla
Dott.ssa Taruscio per averci invitato
all'incontro e dato I"opportunita di e-
sporre | problemi inerenti alla nostra
malattia. 1l Centro per le Malaitie Rare
da lei diretto potrd diventare per noi e
per molti un importante interfaccia nei
rapporti con le Istituzioni,

Convegno sulle malattie rare organizzato dall'Istituto Superiore della Sanita a Roma dal

1-3 dicembre 2003 - Documento distribuito dal CMR durante l'incontro

Le malattie rare sono un complesso di
oltre S000 patologie, molio diverse fra
loro. Possono colpire titte le cld i gli
organi ed apparati e possono causare mor-
Lalitd precoce. Per la grande maggioranza
sono croniche ¢ causano esiti invalidanti,

Queste malattie sono definite dalla bassa
occorrenza nella popolazione, Infatti, una
malattia ¢ definita rara dall'UE quando
colpisce non pid di 5 se 10.000 civadini.
In Europa si stima che, complessivamen-
te, Ie personc con malattie rare siano circa
20-30 milioni, in ltalia circa | milione.
Pertanto seppure singolarmente ciascuna
malattia colpisce pechi cittadini, comples-
sivamente twite le malaltic rappresentano
un problema rilevanie di sanitd pubblica

Le malatiie rare richiedono: - la distribu-
zione del peso della pestione socio-
sanitaria pell’ambito dell'intera comunita
(altualmente ricade molto spesso sulle
famiglie); - investimenti nella ricerca
scientifica (di base, clinica ¢ socio-
sanitaria); - assistenza specialistica e mul-
tidisciplinare; formazione e aggiornamen-
to degli operatori socio-sanitari; - svilup-
po di nuovi farmaci. Riconescendo la gra-
vitd del problema ¢ la carenza di cono-
scenze, |'Unione Evropea (dal 1999) ¢ gli

Vi invitiamo a visitare i seguenti siti web sulle malattie rare

USA (I'ultimo decreto del 2002) hanno
adottato misure per incentivare la ricerea
sulle malattie rare. In ltalia, il Piano Sani-
tario Nazionale 2003-2003 pone le malai-
tie rare fra le priorith. Nel 2001 & stalo
pubblicaio medianie Decreto Ministeriale
279 il Regolamento di istiuzione della
RETE NAZIONALE DELLE MALAT-
TIE RARE e di esenzione dalla partecipa-
gione al costo delle relative prestazioni
sanitarie per circa 350 patologic rare ¢
eruppi di esse.

La Rete Nasionale delle malattic rare ha
lo scopo di svolgere attivitd di prevenzio-
ne, sorveglianza, diagnosi e terapia. Tale
regolamento propone una rete che sia in
grade di fornire assistenss ¢ di produrre
dati epidemiologici sulle malattie rare.
L'ISS sia amtivamente contribuendo alla
realizzazione di questa rele assicurando la
propria collaborarione ai presidi regiona-
fi, alle Regioni, alla Conferenz Stato-
Regioni, al Consiglio Superiore di Sanitd,
al Ministero della Salute, Inoltre, sta rea-
lizzando il Registro Mazionale Malattie
Rare, come previsto dall’ant. 3 del Decre-
1o Ministeriale 279/2001,

I REGISTRO NAZIONALE MALAT-
TIE RARE situato presso CENTRO NA-

ZIONALE MALATTIE RARE (1S5), sia
raceogliende i nuovi casi di malattie rare
diagnosticati a partire da gennaio 2001,
Pertanlo, il Registro collabora con  molte
strufture sanitarie distribuite su tutto il
lerritorio nadionale ¢ impegnate nella dia-
gnosi ¢ trattamento delle malattie rare. 11
registro ha il ruolo di fornire indicazioni
per la programmazione sanitaria ¢ contri-
buire allo sviluppo delle attivitd di ricerca.
L'ISTITUTO SUPERIORE DELLA SA-
NITA® & fortemente impegnato per la -
tela delle persone con malattic rare, sia
mediante progetti di ricerca nasdonali ed
internazionali, sia mediante numerose
attivita istituzionali che includono il Regi-
stro Nazmionale, ta collaborazione con va-
rie istitazioni per realizzare la Rete nado-
nale, lattivith sui farmaci orfani
all’lEMEA (Agenzia Europea per la valu-
tazione dei medicinali), ¢ la collaborasio-
ne con le Associazioni dei Pazenti. Con
queste ultime, infatti, si & appena conclusa
la prima fase del progetio *Valutarione
dell’accesso ai servizi socio-sanitari per le
persone con malattic rare”, da questo stu-
dio & emersa una prima mappa dei bisogni
dei cittadini con malattie rare e delle loro
famiglic,

= 11 sito del Centro Malattie Rare
dell"Istituto Superiore della Sanita:
www.malattierare.iss.it, ricco di
informazioni utili e interessanti;

= Il sito della Associazione Europea

per le malattie rare: www.eurordis.
org, A Roma abbiamo avuto il pia-
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cere di conoscere personalmente il
Dott. Michele Lipucci, Vice Presi-
dente di  Evrordis. Quesia Associa-
zione creata nel 1997 raggruppa
olire 200 Associazioni di pazienti
afferti da malattie rare proveniemi
da 16 Paesi (di cui 13 della UE), In
totale Eurordis rappresenta milioni

di pazienti affetti da oltre mille ma-
lattie rare. Eurordis & ufficialmente
riconosciuta dalla Commissione

Europea.

= Il sito dell’ Associazione Americana
per le malattie rare: www,

rarediseases.org,
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Attivita scientifica e didattica nazionale e internazionale nel campo dell'ipertensione
arteriosa polmonare, settembre-dicembre 2003

Reluziona Prof. Nazzareno Galié

L'attivitd scientifica e didattica in te-
ma di ipertensione polmonare si @
mantenuta intensa anche nel corso
dellultime quadrimestre 2004, In ge-
nere si & trattato di riunioni di lavoro
o di simposi dedicati alla diffusione
delle novitd emerse al Convegno
Mondiale di Venezia (vedere primo
numero di Aipi News).

Vi elenco di sotto i titali & le localitd
degli incontri pit significativi in cui
sono stato coinvolto.

= 135 Settembre, Heidelberg, Germa-
nia: Riunione dello Studio
"Disposition to PPH" finanziato
dalla Comuniti Europea;

= 27 Settembre, 5. Giovanni Roton-
do (FG)., Ospedale Casa Sollievo
della Sofferenza: Presentazione
sulla ipertensione polmonare e le
malattie del tessuto connettivo.

= 9 Ottobre, Madeira, Portogallo:
Convegno sull'lloprost per via
aerosolica nella ipertensione pol-
maonare,

Cara AIPI ti serivo, ...

= |1 Ottobre, Bologna: Convegno
nazionale di cardiologia pediatri-
ca, Simposio sulla ipertensione
polmonare in eth pediatrica.

= 14 Ottobre, Pavia, Convegno sul
Ventricolo Destro: Sessione sulla
valutazione ecocardiografica in
caso di ipertensione polmonare.

= 15 Ottobre, Londra, Incontro sulla
ipertensione polmonare con colle-
ghi inglesi.

= 8§ Novembre, Orlando, Florida,
Convegno annuale della American
Heart Association: Lettura sul
ructo dell'ecocardiogramma nella
ipertensione polmonare.

= 15 Novembre, Roma, Convegno
sulle Malattie Polmonari, Univer-
sitd Tor Vergata: Lettura sulle no-
vitd in tema di terapia medica del-
la ipertensione polmonare.

= 22 Novembre, Siena Convegno
sulle Malattie Polmonari Diffuse,
Universitd di Siena: Lettura sulle

novitd in tema di terapia medica
della ipertensione polmonare.

= 28 MNovembre, Cesena, Meeting
sulla Ipertensione Polmonare.

= 29 Movembre, 6 e 13 Dicembre
incontri a Napoli, Padova e Firen-
ze della Accademia Nazionale di
Medicina in tema di ipertensione
polmonare nelle malattie del tes-
suto connettivo.

= 3 Dicembre, Roma: Incontro all'l-
stituto Superiore di Samita sulla
Ipertensione Polmonare nell'ambi-
to di Simposio sulle Malaitie Ra-
TE.

= § e 10 Dicembre, Roma, Societd
Italiana di Cardiologia: Simposio
sulla ipertensione polmonare e
Corso sulla ipertensione polmona-
re cui hanno partecipato circa 40
cardiologi.

= 19 Dicembre, Londra, Incontro
sulla ipertensione polmonare con
colleghi inglesi.

domande dei lettori, risposte degli esperti

Gentilissimo Prof. Galié, ci pud
parfare delle ultime novitd nel
campo dei farmaci anti-rigetto?
(Maria Cristina Gandola - Bellagio,
Como)

Megli ultimi anni il traltamento anti-
rigetto nei pazienti sottoposti a tra-
pianto di organo ha avuto dei notevoli
progressi che si sono indirizzati a mi-
gliorare il rapporto tra efficacia e tol-
lerabilitd. Se infatti lintroduzione del-
la ciclosporina ha reso possibile risul-
tati molto soddisfacenti in tutti i tipi
di trapianto, la terapia immunosop-
pressiva in genere porta con se un
certo numero di effetti indesiderati,

La terapia immunosoppressiva classi-
ca si avvale di tre farmaci: cortisone
(Deltacortene), azatioprina (Imuran)

e ciclosporina (Sandimmun). Questa
combinazione viene anche definita
triplice terapia. In alcuni casi selezio-
nati, a distanza di tempo dal trapianto
si pud adottare una duplice terapia
sospendendo il cortisone. In caso di
episodi di rigetto la terapia immuno-
soppressiva  pud essere potenziata
temporaneamente con l'uso di alie
dosi di cortisone per via endovenosa
o con l'utilizzo di anticorpi/sieri anti-
linfocitari.

Recentemente e stato introdotto il Ta-
crolimus (Prograf), un nuovo farmaco
con caratteristiche simili alla ciclo-
sporina ma che in alcuni pazienti ap-
pare meglio tollerato e forse pin effi-
cace. La possibilitd di due alternative
lerapeutiche consente al medico di
adattare il tipo di farmaco e le dosi

alle diverse caratteristiche dei pazien-
ti. Anche la azatioprina (Imuran) ha
trovato una sua valida alternativa nel
micofenolato (Celleept) che consente
di limitare la riduzione eccessiva del
numero delle cellule del sangue. 1
micofenolato inoltre ha meno intera-
zioni con altri farmaci,

Esistono inoltre diverse altre sostanze
in via di sperimentazione sempre con
l'obiettive di mantenere o anche in-
crementare l'efficacia della terapia
riducendo e possibilmente eliminando
gli effetti indesiderati.

Praof. Nazzareno Galié

dell*Istituto di Cardiologia
Policlinico Universitario 8. Orsola,
Bologna.

“
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% La rubrica di Leo

L'ipertensione arteriosa polmonare...per chi ¢i sta vicino!!!

In questo articolo ho deciso di parla-
re dell’ipertensione arteriosa polmo-
nare da un punto di vista particolare,
non il nostro, né quello dei nostri
cari che tutti ben conosciamo, bensi
guello dei nostri amici, di coloro
che ci circondano, persone che ci
hanno conosciute quando magari
eravamo gia ammalati e che un bel
giorno, per caso, si sono trovate con
noi mentre dovevamo cambiare il
serbatoio del Flolan della nostra
pompetta o semplicemente persone
alle quali abbiamo voluto aprire il
nostro cuore... Due amici splendidi,
che ringrazio infinitamente per la
loro disponibilith, hanno accettato di
sottoporsi al “martirio™ di una mia
intervista: il primo & Alessandro
Carlantoni, ha 21 anni & di Viterbo
¢ studia Relazioni  Internazionali
nella mia facolta, ei siamo conosciu-
ti preparando |'esame di Economica
Politica insieme, dopodiché ¢ nata
una amicizia bellissima. .. stessa co-
sa per l'altra mia “vittima”, Sara
Gambini, che ha 20 anni ed & di
Porto Recanati. Questi sono i loro
racconti... giudicate voi.

Alessandro: <<lo ¢ Sara abbiamo
conoscinte Leonardp in occasione
di un esame, Iui era completamente
smarrito e disorientato nei meandri
dell’Economica Politica ¢ cosi ab-
bicmo iniziato a studiare insieme ..
il primo impaito won & siato dei mi-
gliori, dava 'idea di essere un po’
montato, . viveva lavorando varie
sere a settimana in discoteca, face-
va sempre notle fonda, vagava tuiro
il giornma a destra e a manca preso
dai  susi  innumerevoll  fmpegni...
insomma la malattia non 5i vedeva!!
Uina sera dope cena inizid a parlare
del suo problema, all 'inizio ei ride-
vamo sapra, credevamo che era uno
dei suoi scherzi {...anche perché voi
dovete sapere che Leonardo a volte
st distingue per wn ironia veramenie
discutibile), poi alzi maglione e ca-
micia e ¢f fece vedere la macchinet-
ta..vi giuro, mai avrei peasato che
Leo potesse avere un problema si-
mile, in tutta sincerita 'ho guasi
invidiate per guello che era il suo
fipe di reazione a guesta malattia
f.forse un po' troppo esageraio,

D sing: Lesnardo, Sara, Alessandreo,
Letivia e Alessin

ma incredibile). La cosa che ammiro in
Lea & che ha dimostrato alla grande
come sia possibile vivere al meglio, non
privandosi di {quasi) nulla pur ovendo
un problema simile e sempre con un
sorriso.>> Ora & il tumo di Sara...
=<Leonardo? Se dovessi descriverio
con una frase basterebbe dire che é in
grado di fare 2334 cose nell'arco di
una giarnata. evitare di dormire per 48
ore consecutive ¢ ridere per agni batiu-
la simpatica che noi amici ¢i concedia-
ma tra una pansa i studio e un caffé
Conosco Leo do quasi due anni: un ro-
gazzo iperaltiva, solare, simpatico, edu-
cale, gentile, con la lesia fra le nuvo-
le.. buone.. e soprattulle una persona
in grado di rivscive a travare un po’ di
fempo per iutti ¢ per la quale la frase
"Non ce la fard mai... " non esisie dav-
vero, Vi giure che se pensa ad una cosa
é gla sua ¢ se ha in mente di fare qual-
cos ‘altre Uha gia fatta! 1 'esperienza di
Mirabilandia ne é un esempio lampan-
te: il motive che ci aveva spinto fin la
era 'aver superalo i quanti e bril-
lantemente il famoso esame di Feono-
mica Politica e il poter condividere due
@iorni completamente insiene, provan-
do le stesse sensazioni. Forse ['unica
precccupazione che avevamo i dentro
era guella che ci faceva pensare a Leo
e al suo preblema. Tanti giochi erano
preceduti dai cartelli che ne indicano il

divieto ai malati di cuore, perché a-
vrebbero suscitalo emozioni froppo
Sori, eravameo dispiacinti in chor no-
stro perché pensavamo che Leo 51 po-
tesse sentire escluso dalla sitvazione,
per aoi la possibilita di poter andeare
in guei giochi era un “privilegio”
strano, difficile da spiegare e unico da
provare...¢ [wi??? Con nostro (ormal
raro) stupore era gid la, seduto nella
prima fila del " Katun"_. ma che vole-
te.. lui & proprio guesio: una ragazzo
che non fa pawra di niente. Combatte-
re & la sua parola d'ordine e forse
anche la sfrontatezza e incoscienza
che lo contraddistinguono  sona e
carte vincenti che lo aiviarno faggimi
ad un pizzico di sempre viva speran-
za) a superare brillantemente le dure
prove che la vita gli presenta giorno
per glorno=ss,

Sapete cosa penso quando leggo que-
ste frasi?,..Che forse, in alcuni casi, il
vero disagio riguardo alla nostra ma-
lattia non ¢ negli altri che non la capi-
scono (anche se non nego che ce ne
sono molti), ma nella nostra testa, nel-
la nostra “vergogna” e nelle nostre
paure; quando gli altri percepiscono
gueste sensazioni, quando noi ci chiu-
diamo in noi stessi e non permettiamo
alle persone che ci circondano di sfon-
dare le mura della nostra anima allora
queste saranno le prime a sentirsi a
disagio con noi. Ma se noi ¢i convin-
ciamo seriamente che la nosira malai-
Llia non € un limite, non & una gabbia,
ma anzi & una nuova porta aperta che
c'ha permesso di conoscere il wero
valore della vita (...ancora oscuro a
molti “terrestri”} allora riusciremo ad
aprirci, ¢ comporteremo con natura-
lezza e sempliciti e vedremo che quel-
le stesse persone che potevano trovar-
si a disagio con noi ¢i si avvicineran-
noe, ci apprezzane maggiormente e ci
ajuteranno perché avranno maturato
un immenso rispetto per noi e per
quello che viviamo ogni giorno, .. sta
soltanto a noi far capire agli altri
quanto valiamo!!1!

Leonardo Radiechi, Vice Presidente
AIPL, 20 anni, affetto da |.P. da quasi
ire anni, vive a Ponte S, Giovanni
(PG). Frequenta il 2° anno di Scienze
Politiche all"Universita di Perugia.
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Spazio dedicato alle fotografie, poesie, disegni, racconti, suggerimenti e tutti gli altri
hobby dei soci AIPI, dei loro amici e familiari

Betty F., 17 anni. di Potenza, in terapia con Flolan ¢ Bosentan, ci ha inviato alcune bellissime poesie e dedichiamo questo
spazio # lei per ringraziarla. Complimenti. '

—\ Denerei - di Betty _ ‘

Una notte di neve - di Betty

Ancora una volla mi hai toccata.

Tanta paura di perdere la vita!

Ero nelle mani del Signore.

Alla prima luee del sole i passi di un amico speciale
¢ in quella stessn notte, voct altomo sussurravano: “Non arrender-
ti, sappiamo che sei forte”.

La neve cadeva lentamente, pura, candida, il verde in un momento Donerei 5l mio cuore a e

era diventato un mantello bianco, perehé in le possa sopravvivere, ‘
lo pensavo alla mia vita, guardave fuori avevo una gran voglia di ‘ >

Donerei i mei oechi a un bambine cieco

perché possa vedere la luce del sole.

Denere la mia forza alle persone che si sono arrese
perché possano credere in qualeosa,

In e,

|Umupermche:imlhm-dlﬂettg
Ho sognato la vita

gioeare con 1 el amict, di correre, eorrere da non stancarmi mail
Quante volle, Signore mi hai salvalo la vita.
Cuando stai male U sembra di cadere in un bugo nero,

hai I'impressiene di non useirme pia fuori
in realtd basta solo un po’ di coraggio,
da quel bueo pud sorgere una piecola luce.

Che bello, puoi ascoltare la voce del Signore che 6 dice: "Ce {hai

Jaiia ",

Vi dieo una cosa: non arrendetevi mai, perché Dio o di sempre

delle possiblita

Bisogny saper vivere sia 1 momenti belli che quelli brutti.

1.’ amicizia - di Betty

L armciza ¢ segno di fratellanza, d’am
L. amicizia rnscalda il cuore

mentre vivi altre cmosioni

che ti portano a gicire.

I’amicizia ¢ un dono del Signore,

che si rifletic nel cuore dei ragazzi in difficolta, mostrando

| amore verso gli alin.

za, allegria, disponibilita. ..

| A tuth eoloro ehe fuggono dalla realtd,
1. amicizia & come una stella che brilla
riscalda con la sua luminosita
L'amicizia ¢ come una foglia che cade
e poi 51 nalza con il vento e vola

| sempre pit in altro,

raggiungendo il Signore ¢

sussurrando: Grazie per il dono speciale

L amiciza € un fiore che si apre ¢ 1 chinde donando nechez-

quando ho meontrate la morte,
I sogmato Iamore

quando ho incontrato il dolore

o sognate la moa

quando ho incontrato la msterza

[ Ho sognato la speranza del domani,

del fituro, della vita, ’
guando ho meontrato una mano pit che amica

. ey | che mi ha salvato la vita,

ore ¢ i solidaneti.

|

| E’ Dio che me 'ha fatto incontrare
| & 51 chiama Nazzareno Galié,

(Ui angeile per sssicn - &i Botty —|

Il mio angelo & hianco:

mi 5la sempre vicino
| in futl: i momenti della mia vita
| 51 prende cura di me come se fossi

' una delle sue figlie.

ugni giomo di pri e el

Il suo evore é prande perché si capisee che con
lel mu sento al sicuro,

1la un carattere forle ¢ deciso, |
per questo ainta le persone

a non arrendersi man.

lo le voglio un mondo di bene.

Per me ¢ come una luce che si accende
opm giomno della mia vita,

Tutti abbiamo un angelo custode

il mio angelo bianco si chiama “Suor Li".

CONSIGLI PRATICI per i pazienti

® Per chi fa fatiea o inchinarsi per rac-
cogliere oggetti da lerra: esistono dei
comodissimi bastoni con 'impugnatura
¢ una specie di pinza in fondo. Riesco-
no a trare su anche oggetti minuseol
tipo menetine. Si rovane nei negozi &
articoli sanitari, » Per evitare di corvere
al telefono attrezzarsi con un cordless,
Uppure con una segreteria telefoniea.
# Per [are meno fatica a fare le scale,
fare come i bambini, uno scaline alla

volta, con i due pedi. 81 rispanmisne un
sacco di cnergie. » Per i piedi arrossati
e gonfi dal Flolan: un bel pediluvie
freddo prima i andare a dormire ¢ un
Massaggio con una crema tenuta in fii-
gorifero. ® Per chi porta la sacea del
flolan @ tracolla ricordarst di cambiare
spalla ogni tanto per evitare dolon alla
schiena. # Per chi deve alzarsi lu notle
per andare in bagno ¢ non vuole accen-
dere l¢ luci, comprare quelle piccole

prese luminose fatle per bambmi per
"segnare” il percorso... * Cercare di
fare Je cose pit faticose negli orari in
eud une ha phi forze, ovwero scoprire il
proprie “bio-ritme”. C'é chi “funziona”
meglic la matting ¢l meglio la sera. 1
5¢ U @iomo non va proprio, non fare
niente. Quasi wtle s pud nmandare
all'indomans... ® Cercare di [are perlo-
mena una coss che ¢l pirce ogni mor-
nio!
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Parlano i soci AIPI: Mauro Zaccuri

Difficoltid nello sbloccare il fiato, minor
resistenza alla corsa, affaticamento su-
periore alla media dei miei coetane,
qualche lieve segnale della malattia
c'era pur stato nel corso della mia ado-
lescenza. Ma ci sono anche stati 10 anni
di calcio, 4 di pallacanestro, una vila
lavorativa impegnativa e gralificante,
molti anni di prove e concerli dal vivo
con la mia band (la musica & la mia vera
passione). L'ipertensione polmonare
nen ¢ facile da diagnosticare. Con il
senno di poi potrei affermare che certe
simuazioni avrebbero dovuto farmi rifler-
tere, ma in realtd 1"allarme vero, almeno
per me, mon eéra ancora scattato. Sono
cosi arrivato a 39 anni convivendo in-
consapevolmente con la malattia, strap-
pando mesi e giorni a quel che io ritene-
vo essere la mia condizione di normali-
th. Fino a dicembre 2002 sono andato,
forse inconsciamente, avanti. Poi il tra-
collo. Rapido, inarrestabile, totale.
Niente funzionava pil a dovere nel mio
corpo, un forte scompenso cardiaco ave-
va messo a dura prova la mia tenuta fisi-
ca. Stavo male, e non sapevo perché.
Dopo una serie di accertamenti il ver-
detto: ipertensione polmonare primitiva.
Rimedi farmacologici pochi, se non nes-
suna, cosi sentenziavano. L'altermativa
al farmaco la conoscete gia, inutile riba-
dirla. All in a day, mitio in un giomo, €
la vila prende un’alira piega. Ho sempre
avuio una personalita abbastanza forte,

Maura facewri (MI)

difficilmente mi abbatto, o se lo faceio
risorgo in fretta. Ho una visione positiva
e cosiruttiva della vila, ma vi assicure
che l¢ parcle di quella mattina non le
dimentichero mai. Dopo lo “stordimento
miziale”, 1 miei familiar si mettone a
cercare aliernative a quella che sembra-
va 'umica solugione possibile. Mia so-
rella ¢ mia moghe vanno su intemet per
“capire la malattia”, per informarsi su
nuovi farmaei ¢ nuove terapie. E' mia
sorella (grazie per sempre) a “tirare fuo-
n” per la prima volta il nome del Prof,
Mazzareno Galié dell’Ospedale S, Orso-
la di Bologna, Ci vado all'inizio del
2003. 11 Prof. Galig ed il suo staff sono
stati splendidi, davvero. Serupolosi, al-
tenti, professionali, umani. Tornando a
me (ma |'ineiso cra doveroso), devo dire
che posso rilenermi, nelfla sforuna, for-
tunato. Rieniro miatti nella categoria di
pazienti affetti da ipertensione polmona-

Parlano i soci AIPI: Maria Cristina Gandola

re che reagiscono bene alla terapia dei
farmaci caleiwantagonisti. [ miei pro-
gressi sono stati piutlosto rapidi ¢ co-
stanti. Le ulime visite hanno delineato
un guadro di netio mighoramento. Ed in
effetti sto meglio, mollo meglio. Sono
pil dinamico, meno spossato. ho ripreso
quasi subito a lavorare con buoni risul-
tati. Duranie la mia breve convalescenza
@ casa (un paio di settimane) sono stato
contattato da un editore per la pubblica-
aone di un hibro sul gruppoe rock che da
sempre ho nel cuore, 1 Clash. [l libro &
useito nel giugno 2003, Riesco a star
vicino alla famiglia, gioco a basket con
mio figlio, prosegue ['attiviti del mio
sito web  di musica che mi da molie
soddisfazioni, partecipo (echm...
saltuariamente) a qualche coneerio dal
vivo con il mio gruppo. Insomma per
farla breve sono lomato g vivere piena-
mente. In ufficio mi sa che cominciano
a pensare che mi sono nventato tutio in
questi mesi, qualche battuta me lo ha
fatto intwre. Ma solo 10 so cosa prova-
va in quer giomi di gennado, e come ho
provato a reagire, a non mollare mai,
con la testa pih che con il fisico. Sono
cerio che capirete queste parole, e sono
certo che ruscirete a trovare in vol stes-
51, sempre, 0 ogni momento, quella for-
za di volontd che gqualche volla pud fare
la differenza, nella vita come nella ma-
lattia.

V1 abbraccio, Mauro.

Mi sono ammalata improvvisamente a
19 anni, era il lontano 1988; lavaravo e
studiavo in Germania. Sono tornata a
casa ed & cominciato un lungo peregri-
nare tra ospedali, avevano scoperto un
difetto interatriale (buco nel cuore) ma
non operabile per una strana forte pres-
sione nei polmoni! E' cominciato cosi
un periodo bruttissimo, ho dovuto infatt
ricominciare a dipendere, non potevo
pii fare progetti; per fortuna ¢'erano i
miei genitori!!! Dope tre anni di tentati-
vi con varie terapie, al Centro Cardiolo-
gico di Milano, mi hanno messa in tera-
pia anticoagulante, qualche pastiglia per
il cuore e ossigeno-terapia, ma
'ossigeno non mi ossigenava (scusate il
giro di parole) cosi lentamente mi con-
sumavo: facevo fatica a camminare, a
mangiare ¢ a parlare. Fortunalamente
SON0 Sempre sfata, nonostante Latto,
molto positiva; fisicamente non mi pote-
vo permetiere nulla, ma mentalmente
mi ha aiutato molto ascoltare musica,
leggevo di tulto ed osservavo molto cio
che mi stava atlorno, forse come non

Maria Cristing Gandola (CO)

avevo mai fatto.ma soprattutto ho impa-
rate a non nascondere 1 muel limat, a
super ascoltare, a ndere di me stessa:
Mon m sono mai permessa di ritrovanmi
senza interessi, [osse slato anche solo
osservare le sfumature di grigio in un
cielo nuvoloso!!  Approdata a Pavia,
nell’aprile 1994, mi hanne subito messa
in lista per un trapianio di polmoni che é
avvenuto giusto 'anno dopo: il 29 mar-
zo 1995, Il rapanto era la mia ultima

speranza, lo sapevo e lo accettavo, ma
yuando ho dovuto firmare per mettermi
in lista, la mia mano ha tremato un po'.
Duranie lo stesso intervento mi hanno
riparato anche il cuore. Ho ricominciato
a vivere: respiravo, La cosa pii bella &
stato il periodo di riabilitazione fisica,
non avevo pitl nemmeno un muscolo e
le prime volte che ho fatto le scale, le
gambe mi tremavano come gelatina, ma
ogni giomo diventavo pin forte e sop-
portavo pil cose, ¢ stato davvero come
rinascere! Dopo due soli mesi di riabili-
lazione, anche se con un po’ di paure
addosso, sono lomata a casa... mi han-
no chiamata la Wonder Woman. Respi-
rare & talmente automatico che raramen-
te ci accorgiamo di farlo. Beh! L'ip.
non lo permette!!! Ora sono passati 8
anni & sto bene! Da guel lontano giomo
ringrazio il Signore per ogni momenio
in pitt che mi viene regalato!!! Sono
contenta che sia nala questa associazio-
ne, mi spiace solo non sia nata quando
ero malata io...mi sarei sicuramente
sentita meno solal! Grase!
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GRAZIE A:

Dott.ssa Manica Virgili, giornalista, per l'articolo e intervista pubblicato sul settimanale AN-
NA n. 50, dicembre 2003, in cui la Presidente ha potuto parlare della nostra malattia e
dellattivitd della nostra Associazione. ANNA ha una tiratura di 300.000 copie.

Lamica Murie! Steyaert (MI) che, per la sua festa di compleanno, ha chiesto invece di rega-
li una denazione all' AIPL.

Le famiglie che nel corse del 2003 hanno fatte donazioni in sequito alla scomparsa dei loro

al p | cari, in particolare Reging Soria Levi Bianchini e sua sorella Angela in memoria della cugina
Colette.
Betty F. (PO) per le bellissime poesie, Sonia Maugeri (CT) per il bellissimo disegno, Maria
by Cristina Gandola (€0) e Mauro Zaccuri (MI) per le lora biografie, futti coloro che hanno
non SEL spedito materiale.

| FHYNOWTOS INOIENT | #Fell INCIZVIDOESY

o Marilena Crivelli e suo marito Marce (VA) per l'aiuto con le buste, Mauro Zaccuri e Antonel-
plicsolol B (MI) per Faiuto con le efichette.
ONLUS - Jacopo Mencacei (MI) per lassistenza tecnica e grafica.
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NEW! L'adesione all’AIPI € gratuita per i pazienti affetti da Ipertensione Arteriosa Pol-
monare: basta compilare il modulo allegato oppure telefonare a Pisana o Marina.

L’ adesione all’ AIPI vi permette di ricevere il giomalino AIPINEWS. di avere accesso al sito web ¢ forum, di partecipare a

incontri ¢ altre iniziative promosse dall’ Associazione, di poterci contattare per consighi pratici e assistenza in tutti i campi

relativi alla malaitia ¢ di beneficiare di supporto di tipo personale, organizzativo ed economico. Non comporta alcun obbligo

& pud essere revocala in qualsiasi momento,

LA VOSTRA ADESIONE AIUTERA’ L'A.LP.I A ACQUISIRE MAGGIORE VISIBILITA™ E PESO NEI CONFRONTI

DI ENTI PUBELICI E PRIVATI ALLO SCOPO DI RAGGIUNGERE I NOSTRI OBIETTIVI.

Vi ricordiamo che I" A 1P 1¢ stata costituita nel 2001 da un gruppo di pazienti affeiti da iperiensione polmonare al fine di:

— favorire il contatto ¢ la solidaricti tra i pazienti attraverso incontri, il sito web, il forum ¢ ora anche il giomalino bi-
mestrale AIPINEWS;

— migliorare il benessere psicologico. fisico ¢ sociale dei pazienti attraverso forme di supporto di lipo personale, organiz-
zativo, ed economico;

— promuovere la diffusione di informazioni scientifiche sulla malattia, sia altraverso mezzi propri sia attraverso i media:

— promupvere la ricerca sia favorendo la collaborazione dei pazienti sia dedicando eventuali risorse cconomiche a progetti
di studio;

— promucvere la collaborazione con altre analoghe associazioni in campo nazionale ¢ internazionale;

~ promuovere la raccolta di fondi da utilizzare per le attivitd dell’ Associazione sia atiraverso mezzi propri sia attraverso il
supporto da parte di istitwzioni pubbliche o private,

Vi ricordiamo inoltre che abbiamo 'onore di avere il Prof. Nazzareno Gali¢ dell’Istituto di Cardiologia del Policlinico §.

Orsola di Bologna tra i Consiglieri dell” AIPI ¢ a capo del nostro Comitaio Scientifico.

Come contattare ’AIPI Siamo su Internet! http://www.aipiitalia.org
Presidente; Vice Presidente: Redatirice AiP! NEWS:

Sig.ra Pisana Ferrari Deciani Sig. Leonardo Radicchi Sig.ra Marina Navacchi

Via Giuseppe Vigoni, § Via della Spiga, 10 Via Europa, 25

20122 - Milano 06087 - Ponte S. Giovanni (PG) 47100 - Forli (FC)

Tel.: 348.40.23.432 Tel.fax: 075.39.53.96 Tel.: 0543.72.27.74

E-mail: pisana.deciani@libero.it E-mail: illeo@interfree.it E-mail: manavac@libero.it

Come associarsi all’AIPI

Dal 1° gennaio 2004 I"adesione all” AIPI ¢ GRATUITA per i pazienti affetti o che siano stati affetti da ipertensione arteriosa
polmonare (delibera del Consiglio Direttivo AIPI del 13 novembre 2003). Per gli amici e sostenitori la quota di iscrizione
annuale rimane invariata ed & pari a Euro 30,00. Sono graditi eventuali contributi aggiuntivi.

| versamenti possono essere effettuati tramite: e/e postale n. 25948522 intestato AIPI - Associazione Ipertemsione
Polmonare Italiana - /e bancario n. 10150 presso: Cassa di Risparmio di Bologna filiale di Pianoro (BO) intestato a:
Associazione Ipertensione Polmonare Italiana, Coordinate bancarie - ABI: 6385 - CAB: 37000

5}"’;1’;""-1 Note di redazione: Vi ringraziamo per i vostri suggerimenti, continuate cosi. Il prossimo
£y 7| appuntamento & per fine marzo. BUON ANNOII
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