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Attivita dell’ANIPI

L'Anipi & un'associazione che da parecchi
anni sta percorrendo il cammino tutto in
salita del volontariato, trovando nel mon-
do degli studiosi dell'endocrinologia e dei
pazienti, coi loro familiari, malgrado le
difficolta poste dalla burocrazia e
dall'incomprensione (meglio: dalla non
conoscenza) attenzione ed aiuto solidale e
concreto. Medici, infermieri ed ammalati
stanno dimostrando un entusiasmo di nu-
ovo conio, forse legato ad un concreto e
moderno concetto di solidarieth che, or-
mai, si fa preciso ed efficace, giusta e co-
raggiosa risposta alle difficolta planetarie
dellavita associata.

1l senso della solidarieti non si improv-
visa. Nasce e cresce fra gli uomini coscienti
della loro debolezza di fronte agli eventi al
di fuori del loro volere e capire e che vanno,
comunque, arginati e contrastati, anche
quando si disperi di ottenere un qualun-
que risultato. Il momento della conoscen-
za, del contatto brutale con la negativita
deve essere seguito dalla ri/conoscenza,
ovvero un processo di impadronimento
del male alienante e di noi stessi alienati,
ovvero una veglia d'armi che ripercorre ad
occhi asciutti un itinerario, traccia la rete
dei meridiani e dei paralleli per orientare il
proprio procedere.

Tale momento essenziale di recupero
dell'umanita del paziente, all'inizio atter-
rato/atterrito dalla malattia & fondamenta-
le, deve sempre e comunque potersi attuare
con la reimmersione della persona in una
rete di conoscenti e di conoscenze com-
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plessa e fatta di molti, moltissimi apporti,
affettivi, scientifici, psicologici (fonda-
mentali, questi!), culturalie morali.
L'elaborazione del male & processo biu-
nivoco, che accoglie, adopra, assimila e
rida costruito. In tale ottica va moderna-
mente visto il concetto di solidarieta che
non ¢ soltanto e comunque un dare per
averne grazie, ma un rapportarsi tra perso-
ne che comunicano ed interscambiano fra
diloro esperienze, riflessioni, valori, capa-
cita di sopportare e di accogliere, di cono-
scersi e di ri/conoscersi. Non ¢& di sicuro

113 per mille al mondo del Volontariato:
se vuoi aiutare la nostra Associazione firma indicando
il nostro codice fiscale 94090880488
GRAZIE!

soltanto bonta, benigno inchinarsi su chi
ha bisogni che possiamo facilissimamente
esaudire: non & versare il bicchier d'acqua o
far attraversare la strada all'anziano. E (sen-
za svalutare, certo, i comportamenti ac-
cennati) capacita di scolpire nel legno del-
la vita per configurarne, come fa l'artista,
una nuova ed inedita immagine.

E con/versare, nel senso etimologico del
vocabolo, ovvero coincidere coi risultati
del lavoro e del pensiero e, quindi, molti-
plicarli, assistere e favorire lo sbucciarsi di
un rettile che, nuovo, corra via lasciando
una scoria che fu vita ed ¢ inutile. Perché
tale rapporto si impianti, occorre
un'assoluta parita di ascolto e di figurare
una condizione; un gesto, anche uno solo,
di riserbo o di estraneitd, distrugge tutto
l'accumulo, e per sempre.

Il mondo del malato ¢, spesso, teatro di
comportamenti ipocriti ed interessati o,
nel meno peggiore dei casi, solo parziali e
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confusi. Il pericolo ¢ grande, poiché
l'ammalato & in situazione di debolezza;
come tale spesso & visitato dall'idea
dell'alienita, della solitudine. Guai se la
condizione della solitudine attecchisce!
L'uomo si abitua a ogni situazione e ad
ogni ambiente, ma, cosi facendo, sopravvi-
ve corticalmente e raggela le proprie risor-
sefino alla sclerotizzazione.

Un buon medico sa che ¢ in tale fase che
si deve intervenire ¢ che non & certo que-
stione soltanto di pastiglie o di iniezioni.
Bisogna spalancare le finestre della degen-
za, riempirle di amici, di ricordi, di proget-
ti, di autovalutazione. Bisogna caricare
davvero tutto nello zaino, sesivaal polo,
dove sopravvive solo chi & equipaggiato.
Certo che & dura; slitte, cani, tenda. Ma
che riflessioni, che bilanci veri, che forza e

che carica d'ottimismo ce ne deriva. La cari-
ca che serve a portare a buon fine il viaggio
e che rimane per dopo, per altri miniper-
corsi che non avevamo osservato e com-
piuto prima e che ora ci piacciono.

La malattia non ¢ una punizione,
un'espiazione dovuta a un dio crudele per
colpe che non sappiamo: lasciamo queste
angosce ai romanzi di Kafka!

Vaaccettata (tanto.. ), capita e bastona-
ta con giusta mira, costruendo un tiro alla
fune di tanta, tanta gente muscolosa.
Questo ¢ la solidarieta e la nostra Anipi,
ormai navigata, ha con sicurezza indivi-
duato nella solidarieta (tutta da inventare,
da propagandare, in tempi di uggia, di te-
dio, di fiacchezza) la mano solida e tesa che
solleva da un crepaccio, il forte e solido
rumor d'elicottero che calala brandina per
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legare l'infortunato e assicurarlo alle cure.

Solidarietd, quindi, come bandiera nuo-
va e gonfia del vento della volonta, che as-
salta con impeto freddezze, diffidenze, pau-
re, che si libera della carita pelosa e ipocri-
ta che, tela di ragno, asfissierebbe
I'ammalato e gli rida il gusto del lottare
insieme e gli fa capire che una vita ripresa &
una vita nuova e tutta ribadita dall'entu-
siasmo esperto e cosciente.

Gia; perché nessuno ama la vita e la vive
intensamente e fino in fondo come chi ha
visto, sia pure per un attimo, il “buco ne-
ro” del collasso dell'esistenza ed ha punta-
to vittorioso i piedi per evitarlo.

Nuova fiducia, quindi, per il malato,
ma anche e soprattutto dal malato.

Questa & I'Anipi e cosi sono e vivono i
nostri amici.
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Interventi

Il «malatoy» e la moderna medicina

Hnostro amico Sergio
non ci famancare
i suoi articoli “toccasana™

Nel breve arco di un'esistenza, ho avuto
modo di meravigliarmi felicemente dei mu-
tamenti elevaiissimi nella tecnologia cura-
tiva e nella lotta al dolore, ma anche - e so-
no importantissime! - le modificazioni nel-
la gestione del “malato”™.

Termine che non mi piace, perché ribat-
te sul “male”. Meglio si comportavano i
Romani che lo definivano “aeger”, “ae-
grotus”, ovvero colui che soffie, bisogno-
so, quasi “salariato”. Eppure anche loro
conoscevano le terribili epidemie e pesti-
lenze che costringevano quasi a liberarsi
del contagiato nei lazzaretti quasi sempre
premortuart.

Si é calcolato che la speranza di vita, ne-
gli ultimi anni, sia concretamente aumenta-
ta. Merito delle mutate condizioni alimenta-
1l ed igieniche, dei controlli sul lavoro,
dell'alleggerimento delle futiche brutali coi
mezzi meccanici, ma, soprattutto, delle inno-
vazioni curative e della maniera di conside-
rare l'ammalato.

Ci ricordiamo ancora della camerate da
sessanta e pii letti, dei pigiami imposti tutti
eguali, del mangiare nelle ciotole metalliche
e dell'ovvia sommarieta delle terapie. Non
parliamo poi di eliminare il dolore: sembra-
va virile doverlo sopportare e gli anestetici,
spesso, erano visti come veleni (e in parte lo
sono, ma...benedetto sia chi li ha ideati!) 1
medici parlavano poco al malato, se non per
interrogarlo. Ai “parenti” erano riservate le
informazioni, spesso veloci e oscure: si dava
per scontato che fosse tempo perso parlare
con persone di necessita “ignoranti”. Il me-
dico giocava sul proprio prestigio, quasi
inarrivabile, per limitare spiegazioni, con-
tatti e parole. L'ammalato era spesso un og-
getto alle cui reazioni fuor di sintomatologia
non si dava ascolto né peso.

Ben diverso il rispetto che oggi si ha per il
pazienle (aeger). Lo si considera alla pari,
gli si danno esaurienti spiegazioni e sen-
predi piu, senza ipocrisie alla fine danno-
se, lo si rende cosciente del proprio "ma-
le” e glisichiede collaborazione per scon-
Jiggerlo. Si e capito che la presa di co-
scienza dell'anomalia é essenziale per il
buon esito della terapia e che si ha da fare
con una persona e non con un re travicello
che deve stare zitto, fermo e buono.

Lo stesso mutamento di “stile” é avve-
nuto nel personale paramedico, finalmen-
te preparato anche “umanamente” al pro-
prio prezioso lavoro. L'ingresso negli ospe-
dali del volontariato (Avo et similia) ha
accelerato questa metamorfosi per cui
non c'é pivi musoneria e voglia di fare alla
svelta, ma disponibilita alla comprensio-
ne delle esigenze possibili da soddisfare
nei limiti del possibile.

Tutta questa metamorfosi é avvenuta -
ed é ancor pin meritorio! - in strutture di
massa, sovraffollate e spesso carenti che
soltanto afatica-lasanita e la scuolanon
possono né devono avere bilanci in pa-
reggio e neppure accellabili: occorre
spendere, certo con ferreo controllo, quel-
lo di cui ¢'é bisogno per curare bene ed
alla sveltai cittadini, lavoratori o pensio-
nati. Non bisogna lesinare nell'acquisto
di strutture ritenute comprovalamente
indispensabili e nella preparazione di
personalemedico ediricercatoriin nume-
ro sempre maggiore e di alta qualita. Tra
spendere investendo in salute e sprecare
c'é una bella differenza. E se la politico-
partitica facesse non solo un passo, ma
due all'indietro,sarebbe di certo un bene.
Bisogna lottare contro le mancanze, le
dispersioni, le lentezze e riprender salda-
mente in mano la spesa pubblica. Non per
ridurla; ché anzi!,ma per maggiorarila
(un ospedale € pitt importante di un ponte
odiunostadio, se proprio si deve sceglie-

re) sempre con decisioni esperte e non
arruffate come certi concorsi a primario.

Giustamente si tende a non nascondere
all'ammalato la serieta del suo disturbo
insieme al fargli sentire che ci se ne prende
cura, che lo si assiste con competenza e ri-
spetto. Sitende a spedalizzarlo il meno pos-
sibile, perché l'ambiente di casa fa miraco-
li, anche perché elimina il disagio dello spo-
starsi quotidiano e peggio, dei familiari.

Anche la psicologia é finalmente entrata
nei metodi di cura. L'ammalato che si auto-
convince di voler davvero guarire é gia ol-
tre la meta del guado. Molto, sulle ragioni
fisiologiche, agiscono la serenita, la con-
cretezza e la determinazione del paziente,
tutte qualita che vanno curate e fatte cre-
scere assieme alla terapia toul court. Addi-
rittura si sa oggi che influiscono mollissi-
mo in positivo sull'esito delle cure gli inte-
ressi e lo strutturarsi del tempo dell’aeger:
Guai a non avere una finestra da cui guar-
dare il giorno e la notte! Guai ad essere ri-
piegali su se stessi, lagnosi da angosciare
anche chi ci deve soccorrere! Guai a non
vedere sempre una fine del tunnel!

Molto si é fatto, quindi. Molto resta da
fare. Certo, occorre ben destinare le risor-
se, e senza lesina, perché sulla salute non
s'ha da risparmiare; occorre preparare
personale medico e paramedico sempre
pitt informato e capace di lavorare in siner-
gia (una malattia, di solito, non riguarda
un solo settore specialistico, ma dilaga);
occorre incentivare l'opera preziosa delle
Avo e ,soprattutto, non far sentire 'aeger
di colpo un reietto, un qualcuno da isolare,
da staccare subito dal prezioso consorzio
umano. Occorre ridurre al minimo i tempi
di separazione dell'aeger dall'ambiente
SJamiliare e da quello del lavoro e delle ami-
cizie. Molto si é fatto: ma non accontentia-
moci troppo!

Prof. Sergio Giuliani

1IPSEN

ENDOCRINOLOGY
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Ho 47 anni, sono sposataed ho 2 figli gia gran-
di di 25 e 16 anni. Mi sento molto fortunata

per la bella famiglia che io e mio marito, sep-

pur con grandissimi sacrifici, abbiamo crea-

to e costruito.

Avevo 22 anni quando ¢ nato il primo dei
miei figli e poco tempo dopo cominciai a soffii-
re di mal di testa che si calmavano con un sem-
plice antidolorifico. Dopo pochi anni, poiché il
farmaco non era piu efficace, sotto consiglio
del mio medico, consultai un Centro Cefalce
dove mi venne fatta la diagnosi di “Cefalea Ten-
siva” e mi venne prescritta una terapia a base di
psicofarmaci e antidolorifici. Accettai malvo-
lentieri il responso, ma provai la cura, La tera-
pia non dimuniva gli episodi di mal di testa, ma
contribuiva nel farmi sentire costantemente
poco in forma. Decisi allora di sospendere gli
psicofarmaci. Per qualche anno mi rassegnai a
convivere con le mie cefalee, poiché gli episodi
non erano invalidanti e si presentavano solo in
corrispondenza del ciclo mestruale.

Dopo la nascita del mio secondo figlio, a 31
anni, i miei mal di testa divennero piu frequenti
e meno sensibili agli antidolorifici. Pensavo
fosse colpa del clima freddo ed umido
dell'entroterra genovese, dove mi ero appena
trasferita e a cui non ero abituata o della colon-
na cervicale, che tendeva a darmi qualche pro-
blema. Mi curai la cervicale con la fisioterapia e
riattivai la motilita del collo, ma i mal di testa
non diminuivano e cominciavano a non rispon-
dere affatto ai farmaci.

Tlmedico di famiglia mi consiglio di consul-
tare nuovamente il Centro Cefalee. Qui incon-
tral nuovi specialisti, ma la diagnosi iniziale fu
confermata: Cefalea Tensiva. FEra I'inverno
'97/98. Nuovamente mi furono preseritti psico-
farmaci ¢ un antidolorifico, che riusciva a cal-
marmi in parte il dolore, sempre piu frequente.
Del tutto negativo, ancora una volta,
I'approccio con gli ansiolitici e gli antidepressi-
vi, che mi rendevano molto difficile lo svolgi-
mento delle attivitd quotidiane ed arrivarono a
causarmi attacchi di panico. Sospesi di nuovo la
cura e ripresi la mia vita normalmente, occu-
pandomi della famiglia e lavorando. Portavo
sempre con me l'antidolorifico per far fronte
agli attacchi improvvisi di emicrania, In quegli
anni, il mio peso era aumentato di oltre 10kg.

Continuai cosi fino circa il 2001: non mi
sentivo in forma e accusavo altri “strani” ma-
lesseri; alternavo stati ansiosi a momenti in cui
mi sentivo fortemente depressa, nonostante
non ci fossero nella mia vita motivazioni plau-
sibili per tale prostrazione.

Nel febbraio 2003 il mio ciclo mestruale
scomparve improvvisamente.

Non si trattava di una gravidanza né di un
inizio di menopausa. Sotto consiglio del mio
medico di fiducia, eseguii dei dosaggi ormona-
li che evidenziarono un rialzo della prolattina.
Mi venne prescritto un inibitore della prolatti-
na (parlodel) che, in breve, mi regolarizzo il
ciclo e mi fu ventilata, per la prima volta,
l'ipotesidiun prolattinoma.

Nel novembre 2003, con la sospensione del
farmaco, ricomparve l'amenorrea, che persi-
stette nonostante la ripresa della terapia.
L'incubo del prolattinoma si faceva piu vicino
e mi sembro interminabile l'attesa per sotto-

4

N [fm

pormi alla Risonanza Magnetica, che rivelo,
nell' aprile 2004, quanto mi stava accadendo e
diagnosticava la presenza di un macroadeno-
ma ipofisario di circa 2,5 cm che occupava tut-
ta la sella turcica (di dimensioni aumentate), a
sviluppo verso I'alto con impronta sul chiasma
(che appariva sollevato) e deviazione del pen-
ducolo ipofisiario.

Avevo un tumore in testa, anche se benigno.
Conservavo la speranza di potermi curare con
una terapia farmacologica. Successivi controlli
ormonali pit specifici eseguiti presso il Disem
di Genova fecero escludere si trattasse di un
adenoma secernente € mi venne consigliato un
consulto neurochirurgico ¢ un controllo del
Campo Visivo. Quest'ultimo risultd nella nor-
ma. Incontrare il Neurochirurgo mi lasciava,
perd, col fiato sospeso e tremante di paura.

Mi venne subito consigliato l'intervento
neurochirurgico transfenoidale. Medici e strut-
ture ospedaliere mi ispiravano finalmente fidu-
cia, mi sentivo per la prima volta in mano a per-
sone competenti, ma dovevo affrontare la paura
e trovare il coraggio e la forza per affrontare la
verita che si era svelata. I miei ragazzi mi aspet-
tavano a casa ¢ dovevo a tutti i costi reagire.

Nel settembre 2004 vengo ricoverata e sot-
toposta all'intervento. Lo supero molto bene. A
flanco mio marito e mia mamma. Ai primi esa-
mi ormonali tutti i valori sono tornati nella nor-
ma. Ad un mese dall'intervento anche il ciclo
mestruale riprende normalmente. In poche set-
timane riprendo a condurre le mie giornate con

VALORE DI UN SORRISO

DONARE UN SORRISO
RENDE FELICE IL CUORE.
ARRICCHISCE CHI LO RICEVE
SENZA IMPOVERIRE CHI LO DONA,

NON DURA CHE UN ISTANTE,
MA IL SUO RICORDO RIMANE A LUNGO.
NESSUNO E COSI'RICCO
DA POTERNE FARE A MENO
NE' COSI" POVERO DA POTERLO DONARE.

IL SORRISO CREA GIOIA IN FAMIGLIA,
DA' SOSTEGNO NEL LAVORO
ED E SEGNO TANGIBILE DI AMICIZIA
UN SORRISO DONA SOLLIEVO A CHI E STANCO
RINNOVA IL CORAGGIO NELLE PROVE
E NELLA TRISTEZZA E' MEDICINA,

E SE POI INCONIRI CHI TE LO OFFRE

Sl GENEROSO E PORGIGLI IL TUC:
NESSUNO HA TANTO BISOGNO DI UN SORRISO

COME COLUICHE NON SA DARLO,

P JOHN FABER

£
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ato racconta

la leggerezza di chi si sente miracolato e, col
passare dei mesi, mirendo conto di non aver pitt
avuto crisi depressive o ansiose immotivate ¢
che anche le crisi di mal di testa sono sparite.

Purtroppo, nel gennaio 2005, la risonanza
magnetica post-intervento rivelava il persiste-
re di un modesto residuo del macroadenoma in
sede endosellare da tenere sotto frequente ed
accurata osservazione.

La situazione rimase stabile fino
all'autunno del 2007, quando, una nuova riso-
nanza rivelava che il volume del residuo era
aumentato. Sapevo che quel momento prima o
poi sarebbe arrivato, ma mi sentivo ugualmen-
te scoraggiata. Mi si poneva ancora una scelta
molto difficile: affrontare un secondo inter-
vento, sottopormi a radioterapia oppure optare
per laradiochirurgia.

Con mio marito vicino, ho cercato di racco-
gliere pit informazioni possibili, consultando
specialisti e facendo loro numerosissime do-
mande. Non avevo ancora le idee chiare, mi
sembrava ancora tutto confuso e difficile, non
riuscivo a decidere,

Con l'aiuto di una mia dolcissima amica,
Angela, sonoriuscita a mettermi in contatto con
Luisa e con I'"Associazione. Ho conosciuto fi-
nalmente persone con cui condividere il mio
problema di salute, i mici dubbi e le mie preoc-
cupazioni. Mi sono sentita per la prima volta
compresa fino in fondo. Ho trovato un amico e
un grande supporto morale in Paolo, che aveva
affrontato il mio stesso percorso ed ha saputo
ascoltarmi e consigliarmi a compiere le mie
scelte, senza condizionarmi.

Ho ripreso i consulti medici con maggior
determinazione e, finalmente, ho trovato il co-
raggio di scegliere. Mi sono sottoposta, quattro
mesi fa, a trattamento radiochirurgico stereo-
tassico gammaknife, presso una struttura mila-
nese.

Orasto bene e proseguird con i controlli me-
dici. Anche se sono sempre stata circondata
dall'amore di mio marito ¢ dei mici familiari,
dall'affetto di amici, 'aiuto dell' Associazione ¢
stato per me provvidenziale ed insostituibile;
dalla mia difficile esperienza ho imparato che
non bisogna mai perdere la fiducia ed il sorriso,
che scherzare, persino di sé e delle proprie pau-
re, puo farbene.

Vorreiringraziare:

Il prof. Minuto, il prof. Ferone e tutta
l'equipe del DISEM dell'Osp. San Martino di
Genova, che mi seguono nei miei controlli in
day hos. in un clima sereno e rassicurante ed
inoltre con la loro partecipazione alle riunioni
del punto d'ascolto, mi & stato possibile acqui-
sire pillconoscenze riguardo alle malattic ipo-
fisarie.

11 prof. Spaziante ¢ la sua equipe del repar-
to di Neurochirurgia dell'Osp. San Martino di
Genova.

I1 dott. Picozzi ed il personale medico e
paramedico della Gammaknife dell'Osp. San
Raffaele di Milano.

La dott.ssa Storace, medico di famiglia,
che con professionalita ¢ simpatia si prende
curadime.

Maria
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La lettera

Gentile Presidente,

mi chiamo Claudia e sono la sorella diun
ragazzo di 41 anni (GIUSEPPE) al quale
lo scorso 23 febbraio ¢ stato diagnostica-
o un processo espansivo in regione sella-
re successivamente individuato, da esame
istologico, in un MACRO ADENOMA
IPOFISARIO PROLATTINO
SECERNENTE dinotevoli dimensioni.
Prolattinaa 27.000.

Il giorno 4 marzo 2008 presso
l'ospedale di Salerno, Giuseppe ha subito
un intervento chirurgico (craniotomia
destra) volto alla riduzione della massa e
successivamente ha ricevuto la terapia
medica (ancora in corso) con
DOSTINEX —4 compresse da 0,5 a setti-
mana. Conseguenze dell'intervento sono
una emiplegia completa lato sinistro e
una oftalmoplegia completa occhio
destro.

Inizialmente il tumore ha risposto
bene al farmaco - periodo aprile/ giugno-
il valore della prolattina & crollato (100)
e la massa si é ridotta anche se durante
questo periodo sono subentrate diverse
complicazioni che hanno portato mio
fratello quattro volte in rianimazione per
crisirespiratorie.

L'ultima crisi respiratoria & stata causa-
ta da una stenosi alla trachea che ha com-
portato il ricovero in rianimazione dove &
stata praticata tracheotomia e peg

Dal mese di Giugno mio fratello & stra-
toricoverato presso 'Ospedale Sant'Anna
di Ferrara presso il centro di riabilitazione
S. Giorgio dove & ancora oggi.

Nelmese di Settembre & stato ripetu-
to I'esame istologico con accesso trans
nasale, dal Prof Presutti del reparto di
otorinodell'ospedale diModena.

E stato confermato I'adenoma, anzi
siparla direcidiva ed oggi il tumore si
presenta in maniera ancora piu estesa
edinvasiva.

E stata valutata anche la possibilita di
una riduzione della massa tramite radiote-
rapia ma sia gli specialisti del Sant'Anna di
Ferrara sia del reparto di radioterapia del
Bellaria di Bologna hanno ritenuto che la
radioterapia poteva causare ulteriori danni
soprattutto al visus, considerata I'esten-
sione della massa. Attualmente quindi &
tutto nelle mani degli specialisti endocri-
nologi del Sant'Anna di Ferrara per la tera-
pia farmacologica con dostinex.

Mio fratello ha dei dolori lancinanti per
via dell'effetto massa sul trigemino che
non si attenuano neanche con la morfina e

non si riesce a trovare una soluzione nem-
meno per il dolore insopportabile al viso.
Gentile Presidente le chiedo di poter

. conoscere se ¢i sono possibilitd concrete

di poter ridurre la massa tumorale anche
dopo una recidiva; se ci sono farmaci
alternativi al dostinex visto che quest ulti-
mo sembra non essere pil efficace e cosa
si puo fare per il dolore causato dal trige-
mino che in questo momento impedisce
praticamente di ottenere risultati dalla ria-
bilitazione

Nel ringraziarLa, La saluto cordial-
mente.

Claudia

La risposta

Gentile Sig.ra Claudia,

Le rispondo a seguito di una e-mail invia-
tami dalla Dr.ssa Lasio, Presidente
dell' ANIPT.

Purtroppo il caso di suo fratello é molto
complesso. Infatti, dal risultato
dell'esame istologico sembra trattarsi di
unaneoplasia piuttosto aggressiva.

L'adenoma ipofisario prolattino-
secernente ¢ nella maggioranza dei casi
una neoplasia benigna e facilmente cura-
bile con la sola terapia medica, appunto i
farmaci dopaminergici, come la cabergo-
lina (Dostinex), che ¢ stata impiegata nel
caso di suo fratello. Raramente queste neo-
plasie sono resistenti alla terapia medica
e/o presentano caratteristiche di forte
aggressivita che le avvicinano per com-
portamento ai rarissimi carcinomi ipofi-
sari. In questi casi la strategia terapeutica
€ molto pitt complessa ed articolata.

I consiglio che posso darle & quello di
far seguire il caso disuo fratello da un cen-
tro endocrinologico esperto di patologia
ipofisaria, dove neurochirurghi ed endo-
crinologi lavorano in team, spesso insie-
me ad altri specialisti come neuroradiolo-
gied anche radioterapisti dedicati.

L'importanza dell'afferenza presso un
centro di riferimento sta non solo nella
grande esperienza degli endocrinologi e
neurochirurghi che operano nelle unita di
patologia ipofisaria, ma anche nella
disponibilita che si puo trovare presso que-
sti centri, pericasirarie pit gravi, di tera-
pie innovative e anche sperimentali.

Le faccio i miei migliori auguri per suo
fratello, sperando di esserle stato di aiuto
con le mie indicazioni.

Cordiali saluti

Prof. D. Ferone
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La poesia

Il tema, non solo lirico, della poesia ¢ la
“sorpresa” che |' “ammalato” fa al “sano™
che crede di visitarlo e ne é visitato.

Dal chiuso del lettino, il mondo appare
come depurato, essenziale e di diverso
odore.

Benrileva il poeta come la rasserenata
solidarieta e la lunga abitudine al medita-
re, cui non si ¢ tanto costretti qui, quanto
impediti “fuori” si estenda, contamini lo
stupito visitatore-ospite, venuto per dare
un messaggio e, invece, dal sofferente
beneficato.

Ottima la padronanza linguistica e la
resamusicale delle strofe della lirica.

POMERIGGIO
DI DOMENICA
IN OSPEDALE

Tra accidiose caligini plumbee
egrevie lunghi sbadigli di pioggia,
il torbido scialbore dicembrino

annega n questa stanza d'ospedale.

Ma, se un attimo tremola una nota
nel tuo vago, levissimo sussurro;
sescorgo un lampo accorato d'amore
odimalizia brilla il tuo sorriso,
esplodono e balenano girandole,

l'universo fiammeggia di colori.

Enoi, pervasi da strana dolecezza,
trasognati e silenti veleggiamo,

sulle onde che fluttuano e sciabordano
soavi e lente, in musica di favola,
verso una verde isola, cullata

inun chiarore languido di luna.

M. De Cesare




B ANIPIFVG

Aggiornamenti terapeutici
nell'ambito delle malattie ipofisarie

Da Trieste il nostro amico Silvio ci tie-
ne aggiornati circa ['attivita
dell' ANIPIFVG.

L'Associazione continua a progredire
nel numero di soci e nell'organizza-
zione di attivitd.

Il giorno 15 novembre 2008, si & tenuto
il secondo convegno dell'A.N.I.P.I
FVG Onlus con il tema "Aggiorna-
menti terapeutici nell'ambito delle ma-
lattie ipofisarie".

Alla presenza dei soci e simpatiz-
zanti dopo il breve saluto del presiden-
te Berini, ha preso la parola il dott. Pi-
scopello peresortareisocia continuare
il lavoro iniziato a Trieste con Udine e
Pordenone.

Ha aperto il convegno il dott. L.
Piscopello, dell'Azienda Ospedalie-
ra Universitaria Ospedali Riuniti di
Trieste,chehaparlatosu: Diagnosie
terapiadell'acromegalia;

il secondo relatore & stato il dott.
F. Grimaldi, dell'Azienda Ospeda-
lieraUniversitaria Santa Mariadella
Misericordia di Udine che ha parlato
delle: Diagnosi e terapie dell' ipopi-
tuitarismo;

infine il dott. E. Rorai, dell'Azienda
Ospedaliera Santa Maria degli Angeli
di Pordenone che ha parlato delle Dia-
gnosi e terapie nelle iperprolattinemie.

Tutte le relazioni dei tre medici so-
no state accompagnate da diapositive
e il tutto ¢ stato molto apprezzato dal
pubblico.

Alla fine delle relazioni vi & stata una
tavola rotonda nella quale i pazienti han-
no formulato quesiti coinvolgendo i spe-
cialistinelle diverse patologie.

Abbiamo concluso questo convegno
con un saluto e un arrivederci a Udine o
Pordenone (si potrebbe organizzare in
una di queste due citta il prossimo con-
vegno) in maniera da poterci confronta-
re con altri pazienti.

Ciao ed i migliori saluti,

Silvio Berini

JUVU’I Onlys
Regione F1: -

Convegno ANIPI, 15 novemibre 2008.
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ANIPI Campania

Con successo, I'ANIPI Campania il quindici
del corrente mese ha siglato un concordato con
la Regione Campania, Settore Sanitd, di am-

pliare I'esenzione dell'esame clinico IGF-1 So- .

matomedina C. ai pazienti affetti da diabete
insipido ¢ Sindrome di Cushing, come ottenuto
in precedenza per gli ammalati di nanismo, gi-
gantismo e acromegalia, con delibera regionale
n° 1511 del 31 agosto 2007. Quanto prima, co-
me da accordi con la Regione Campania, sara
ampliata ulteriormente la delibera a favore di
altri pazienti affetti da patologie ipofisarie.
Cordiali saluti
Il Presidente A.N.IPI onlus
Regione Campania
Sergio Centobelli

Finalmente I'esenzione
ticket per1'esame
diagnostico ematico
dell'lGF-1 - Somatomedina C

Dopo numerosi incontri e richieste per iscritto
agli uffici competenti della Regione Campa-
nia, l'associazione A.N.LPI. onlus (Associa-
zione Italiana Patologie Ipofisarie), ha ottenuto
i primi risultati concreti:

€ giunta in porto la delibera della Regione
Campania che prevede l'esenzione al paga-
mento del ticket dell'T-GF 1 agli aventi diritto.

L'IGF-I & un ormone che viene prodotto
principalmente a livello epatico sotto il con-
trollo del GH. 11 suo dosaggio viene utilizzato
sia a scopo diagnostico sia per monitorare
I'efficacia di alcune patologie ipofisarie. Si trat-
ta quindi di un esame molto utile nella pratica
clinicamadicui erastata abolita ['esenzione.

Oggi grazie all'interessamento del-
I'ANIPI Campania questo esame potra esse-
re esente per gli aventi diritto; infatti tra bre-
ve diventera operativa la delibera regionale
1511 del 31 agosto scorso, dopo pubblica-
zione sul BURC (Bollettino Ufficiale Re-
gione Campania).

Si tratta di un risparmio di ben circa qua-
ranta euro: non poco, visto che chi & affetto
da determinate patologie ipofisarie & co-
stretto di continuo a sottoporsi ad esami cli-
niciedematici.

Per noi pazienti con patologie ipofisarie si
fratta di un primo passo, ma siamo consapevoli
che ¢'¢ ancora molto da fare, manca infatti
un'adeguata informazione sui diritti e sulle pos-
sibilitd che anche altre regioni possano richie-
dere il medesimo trattamento per gli ammalati
seguiti in tutte le strutture d'Italia.

L'associazione AN.LPI onlus Regione
Campania ha deciso di intensificare le proprie
attivitd, avviando, nelle prossime settimane,
un'azione di coinvolgimento ed informazione,
non solo peripazienti, ma diretta a tutte le auto-
ritd competenti, con la speranza che prestino
una maggiore attenzione.

1l Presidente A.N.I.PI. onlus
Regione Campania
Sergio Centobelli

Sergio Centobelli
L'anno 2008 ¢ stato costellato dal raggiungi-
mento degli obiettivi prefissati, non mancan-
do, pero, gli auspici per la realizzazione di
ulteriori obiettivi.

Invero, 'A.N.LP.I Onlus Campania si pro-
diga da anni nel fornire sostegno ai pazienti
affetti da patologie ipofisarie, la cui primaria
esigenza ¢ quella di essere curati in centri ade-
guati, dotati di apparecchiature moderne e di
personale competente.

Non poche sono state le difficolta incon-
trate nel cammino dell'Associazione ma le
conquiste ottenute a piccoli passi, grazie
all'assiduo impegno del sottoscritto presiden-
te sig. Sergio Centobelli, dei volontari, non-
ché di alcuni medici, rappresentano il punto di
forzanecessario perraggiungere nuove mete.

Un obiettivo importante da prefiggersi
per l'anno 2009 & quello di far riconoscere,
cosi come gia avviene nei paesi appartenenti
alla Comunita Europea, le patologie di Acro-
megalia Ipofisaria e la Sindrome di Cushing
traquellerare.

A tal proposito ¢ gia stato ottenuto, con
deliberan.1511/07,'inserimento del test ana-
litico IGF-1-Somatomedina C (Ormone della
crescita) nell'elenco delle prestazioni di assi-
stenza sanitaria, con esenzione dei costi, per
le patologie di Acromegalia e Gigantismo e
Nanismo Ipofisario. Tale deliberazione, die-
tro incalzante richiesta dell'Associazione, &
stata modificata ed ampliata nel 2008 dalla
delibera n. 1129, con il riconoscimento del
citato test anche per altre patologie quali il
Diabete Insipido e la Sindrome di Cushing.

Con deliberazione n.979/08 ¢ stato otte-
nuto un ulteriore beneficio per i pazienti af-
fetti da Acromegalia (attualmente non rico-
nosciuta malattia rara, bensi patologia croni-
ca) che non rispondono alle cure tradizionali,
ovvero di usufruire, paradossalmente, di un
farmaco riconosciuto dalla regione Campa-
nia di fascia H (per patologie rare), farmaco
che & stato posto nella disponibilita delle sin-
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gole ASL territoriali e non pit esclusivamen-
te dei Centri prescrittori.

Ennesimo traguardo raggiunto dalla
AN.LPI nel 2008, & stato quello di oftenere un
ambulatorio autonomo di Endocrinologia che
sta assumendo una notevole importanza per il
gran numero di pazienti che ormai converge da
ogni parte d'Italia, che riconosce a tale struttura
un centro di eccellenza per gli studi clinici e
molecolari.

L'ambulatorio suddetto, di fatto gia piena-
mente funzionante data l'esigenza di soddisfare
le numerosissime richieste dei pazienti, verra
ufficialmente inaugurato il giorno 10 gennaio
p.v., durante tale evento i medici si porranno a
totale disposizione dei pazienti fornendo rispo-
ste ai quesiti che I'utenza riterra di formulare.

Lo scrivente, in qualitd di Presidente
dell'Associazione A.N.LP.L onlus, invero, ha
presenziato in quasi tutti i convegni medici e
work shop svolti nella regione, con l'intento
specifico di evidenziare le attivita dell’Asso-
ciazione, rappresentando ai presenti le proble-
matiche affrontate, accompagnate dall'im-
pegno profuso per il raggiungimento di nuovi
traguardi a beneficio dei pazienti e dei sanitari.

Primo obiettivo che verra affrontato, unita-
mente al Presidente nazionale dell'A.N.LP.I.
Italia onlus, sig.ra Luisa Lasio, sard quello di
far riconoscere le patologie della sindrome di
Cushing e 'Acromegalia quali patologie rare,
cosi come giustamente riconosciute in tutii gli
statimembri della Comunita europea.

Con il presente articolo il sottoscritto inten-
de confermare I'impegno assunto in prima per-
sona, in veste, inoltre, di paziente, nell'operare
attivamente in favore di tutti gli ammalati delle
patologie ipofisarie.

Colgo I'occasione per formulare a tutti i me-
dici, operatori del settore e, soprattutto, ai pa-
zienti ed agli amici dell' A.N.LP.L Italia onlus, i
miei pitt sinceri e cari auguri per le prossime
festivitanatalizie.

Sergio Centobelli
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“Impotenza che fortuna”

Relazione di ANIPI Regione Piemonte ONLUS
presentata al Congresso SIAMAS di Stresa del 3 Ottobre 2008

Quale Presidente dell'Associazione
ANIPI Regione Piemonte ONLUS in-
tendo illustrare brevemente l'attivita
svolta per migliorare il rapporto con la
pubblica amministrazione onde, tra
l'altro, ottenere a titolo gratuito presta-
zioni particolarmente onerose.

L'Associazione fu costituita nel
1998 da un gruppo di pazienti ed alcuni
dei loro medici curanti con un program-
ma abbastanza ambizioso e impegnati-
vo chiaramente indicato nell'articolo 2
dello Statuto sociale che precisa Scopi
e Finalita:

1. informare pazienti con patologie
ipofisarie e le loro famiglie su argomenti
relativi a diagnosi e cura delle malattie
relative, centri di riferimento, etc.;

2. organizzare manifestazioni ed altre
attivita al fine dei diffondere la proble-
matica delle malattie ipofisaric;

3. costituirsi come soggetto unitario
nei confronti delle istituzioni al fine di
essere maggiormente rappresentativi;

4. distribuire informazioni ¢ aumen-
tare la sensibilita e l'interesse nei con-
fronti delle malattie dell'ipofisi tra il pub-
blico e la comunita medica;

5. sostenere, incoraggiare, promuo-
vere, e quando possibile, finanziare la
ricerca sui tumori ipofisari e tutte le ma-
lattie dell'ipofisi, per migliorare la pos-
sibilitd di prevenzione ¢ cura di queste
patologie e pazienti con patologie ipofi-
sarie e loro famiglie su argomenti relati-
viadiagnosi e cura delle patologie.

Nel corso dei dieci anni di attivita i
Soci volontari hanno testimoniato con
l'attivita e la partecipazione alla vita so-
ciale la validita dell'iniziativa fondante
dell'Associazione. Con I'esperienza, le
richieste dei pazienti e la collaborazione
dei medici sono stati identificati 1 diritti
fondamentali dei malati (tra 'altro ga-
rantiti dall'art 32 della Costituzione):

I pazienti hanno diritto alla terapia
piu appropriata (moderna, sicura ed affi-
dabile), hanno diritto alla conoscenza
(Consenso informato: cause della ma-

lattia, effetti positivi e negativi) ed & an-
che emersa l'implicita necessita di ten-
dere alla limitazione della burocrazia
inerente alle esenzioni e ai farmaci.

Taliindirizzi furono nel tempo rea-
lizzati.

Per capire come agire fu effettuata
un'indagine presso i principali ospedali
regionali distribuendo oltre 500 schede.
L'indagine diede i seguenti risultati: del-
le schede distribuite purtroppo ne sono
state restituite solo un centinaio, molte
volte redatte in modo incompleto; si &
perd riusciti ad ottenere una panoramica
che, seppur imprecisa, indico la diffu-
sione delle patologie ipofisarie sul terri-
torio regionale.

Sono state identificati 128 casi com-
prendenti le patologie in cura sul terri-
torio e ordinate in modo crescente in fun-
zione della frequenza con l'indicazione
del numero dei pazienti censiti:

Ipopituitarismo (36), Prolattinoma
(26), Diabete insipido (17), Carenza di
GH (15), Acromegalia (10), Sindrome
di Cushing (6), Craniofaringioma (6),
Carenza di ACTH (5), Sindrome sella
vuota (3), Carenza di gonadotropine (3),
Diabete insipido renale nefrogenico (1),
perun totale di 128 pazienti

11 risultato, da un punto di vista stati-
stico ¢ abbastanza approssimato perché
non puo essere garantita ne la schedatu-
ra univoca del paziente ne la risponden-
za temporale. Ma ¢ abbastanza signifi-
cativa sulle proporzioni tra una patolo-
gia ¢ l'altra e per I'Associazione era una
indicazione sul come lavorare.

Tenendo conto di questi dati si rea-
lizzo per un uditorio costituito da pa-
zienti, una serie di conferenze, con-
gressi, convegni e riunioni e furono da-
te alle stampe alcuni opuscoli informa-
tivi di semplice lettura rivolti ai porta-
tori di patologie ipofisarie adulti ed an-
che in eta pediatrica.

Docenti universitari e clinici analiz-
zarono le varie patologie ipofisarie, iden-
tificando di ognuna i vari aspetti clinici,

le cure, e le ricerche in atto. Attenzione
particolare fu data al linguaggio degli
oratori, che adattarono il loro dire, emi-
nentemente tecnico, ad un uditorio che
poco tecnico era.

Da subito emersero le gravi difficolta
anche di carattere economico per gli af-
fetti di ipogonadismo che, colpendo una
parte non indifferente della popolazione
adulta maschile, oltre a costituire un pro-
blema sanitario risultd essere anche un
problema sociale. Approfondendo il pro-
blema dell'ipogonadico maschile di qual-
siasi etd & emerso che ¢ fondamentale la
terapia sostituiva con ormone maschile
(testosterone) possibilmente con le for-
mulazioni pitt moderne e valide che mi-
gliorano la compliance dei pazienti ed il
quadro clinico generale.

Ultimamente sono arrivate anche in
Italia sia le formulazioni in gel con poso-
logie anche facilmente frazionabili che
le iniezioni a lunga durata (trimestrale).
Purtroppo tutte queste formulazioni so-
no ancora in fascia C del prontuario far-
maceutico e questo, unito al costo rag-
guardevole di questi preparati, € una cri-
ticitd per chi necessita di un trattamento
cronico. In alcune Regioni d'Ttalia tra
cui il nostro Piemonte attraverso la sen-
sibilizzazione intelligente fatta dai no-
stri specialisti endocrinologi ed andro-
logi anche supportata dalle nostre atte-
stazioni, si & ottenuta la rimborsabilita
regionale di questi preparati su compila-
zione del Piano Terapeutico da parti del-
le sedi accreditate in Regione per tutti i
casi di grave ipogonadismo.

Gia nel 2006 grazie ad una efficace
collaborazione con la prof.ssa Chiara
Manieri, che ben conosceva e conosce il
problema, unitamente ai rappresentanti
di Societa scientifiche del settore endo-
crinologico, fu avanzata richiesta alla
Regione di erogazione in regime di SSN
delle specialita medicinali a base di te-
stosterone transdermico.

La Giunta Regionale, accogliendo le
istanze delle Associazioni pazienti e del-
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le Socicta scientifiche su relazione
dell'on Valpreda 1'11 Settembre 2006
emise la deliberazione n. 46-3789 con
laquale disponeva l'erogazione a cari-
co del servizio sanitario regionale del
trattamento farmacologico per i sog-
getti affetti da ipogonadismo grave.

Stabiliva, inoltre, che 1'erogazione
gratuita dei preparati poteva essere
effettuata a titolo sperimentale per due
anni solo per pazienti residenti in pos-
sesso di diagnosi e piano terapeutico
rilasciati da:

> SCDU Endocrinologia e malattie
del metabolismo — ASO S. Giovanni
Battista - Sede Molinette - Torino e da

> SCO Endocrinologia e Malattie
del metabolismo ASO S.Croce e Carle
- Cuneo.

Con delibera successiva del 4 Feb-
braio 2008 n 13-8134 pubblicata sul
B.U.n 08 del 21/02/08 la Giunta a voti
unanimi integro le disposizioni del
2006 prevedendo la possibilitd di ero-
gazione delle specialitd medicinali a
base di testosterone iniettabile, in alter-
nativa alle preparazioni transdermiche,
in forma diretta da parte delle Aziende
sanitarie regionali residenti nella Re-
gione Piemonte, agli affetti da ipogo-
nadismo grave maschile, sulla base di
diagnosi ¢ piano terapaeutico rilasciati
da strutture gia indicate nella delibera
del 2006 e confermando gli stessi vin-
coli prescrittivi e distributivi gia ope-
ranti. Non parlo pit di scadenza.

Questi brevi appunti vogliono solo
essere una testimonianza sui risultati
che si possono ottenere orientando in
modo mirato l'attivita delle Associa-
zioni Pazienti ¢ vogliono evidenziare
che la collaborazione con la classe me-
dica ¢ indispensabile per ottenere ri-
sultati concreti e positivi sia per i pa-
zienti che possono essere curati meglio
sia per i medici che ottimizzando la lo-
1o aftivitd possono avere il miglior rap-
porto possibile con i loro pazienti e
non ultimo un rapporto pit determi-
nante con la Pubblica Amministrazio-
ne. E certo che I'unione fa la forza e so-
lo con l'unione pud essere attenuato,
non annullato, il contrasto che divide il
cittadino sia medico che paziente dalla
burocrazia.

Walter Zaccagnini

Presidente di ANIPI
Regione Piemonte ONLUS
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AN.LP1. Regione Piemonte ONLUSH

MALATTIE DELL'IPOFISI

NEL BAMBINO E NELL'ADULTO.
DALLA RICERCA SCIENTIFICA
ALLA CURA "

6 giugno 2008

Aula Magna del Rettorato
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-~ Anche Primo Carnera...

La gentile Signora Paola ogni tanto ci
scrive per trasmetterci informazioni
interessanti, che non sempre il nostro
staff giornalistico intercetta.

Un grazie a Paola.

Da giorni sto vedendo che in tv, viene
pubblicizzato un film, su Carnera che
andra in onda Lunedi e Martedi 15 e
l6sucanale5.

Da informazioniricevute, so che que-
sto pugile era affetto da Acromegalia.

Non so come sara strutturato il film
che lo riguarda, ma da quel poco che &
stato dato di capire, sembra che si parle-
ra del suo prima sfortunato e poi fortu-
nato esordio nel mondo del pugilato,
date le sue dimensioni fisiche.

I"vecchi" appassionati di questo
sport, lo ricordano solo per la sua capa-
cita sportiva, credo siano pochi, o forse
si preferisce non raccontare che questo
uomo era malato... scadrebbe un mito?
Personalmente non credo, le suc capa-
cita nessuno vuole metterle in discus-
sione, ma cio che pit mi interessa rile-
vare e dire... come & possibile che pren-
dendo spunto da questo pugile non si
possa portare alla conoscenza del gran-
de pubblico..questo tipo di patologia?
Questi miti, non possono solo "parlare”
ad un pubblico di pochi, & importante
che la loro umanita e fragilita, possa an-
che portare conoscenza, ¢ con questa
discussione ¢ informazione... che senso
avrebbe allora il loro vivere, nella gran-
de comunione della vita?

Sono affetta da anni dalla stessa ma-
lattia e, a parte I' endocrinologo, intorno
a me ho trovato tanta poca informazio-
ne e confusione, . parlo di Medici!

Ho vissuto sulla mia pelle, momenti
che non saprei dire con una solaparola,
ma nei quali se pur ricoverata per di-
sturbi inerenti anche agli effetti colla-
terali del farmaco teso a bloccare il
G.H., una frase accompagnava la mia
ospedalizzazione "¢ un caso comples-
so0..." e da qui partivano i "vari scarica
barile". Quel periodo mi ha molto se-
gnato (piu della malattia in se stessa,
piu dell'intervento all'adenoma ipofi-
sario),procurandomi tanta di quella
paura, che ancora oggi se ho problemi,
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cerco di evitare medici, almeno che
non mi renda conto che non posso far-
ne a meno, ma credete ¢ per me una
grande sofferenza.

Nel mese di Maggio, ho ricevuto il
Vostro giornalino... e in prima pagina
c¢'é un articolo con un bellissimo titolo...

Lamalattia dell'anima trascurata dal-
latelevisione!

Intuisco che anche per Voi sarebbe
importante, portare alla conoscenza

del grande pubblico, dette patologie,
che ne dite... ce la possiamo fare? Cre-
do che tanto ci sarebbe da dire... preve-
nire... ed iniziare anche a poter far luce
su chi cerca di speculare sopra, ven-
dendo il GH anche da Internet... per pre-
stazioni, miracolose.

Caramente vi saluto, e ringraziando-
vi della Vostra lettura, invio a Voi tutti
unaugurio sincero.

Paola
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Il giorno 3 ottobre I' A.N.LP.I Regione Veneto
ha realizzato a Cittadella, Provincia di Padova,
il convegno intitolato “Le patologie ipofisarie
—dalla parte del paziente”. L'evento, realizzato
con il contributo del Centro Servizi Volontaria-
to Provincia di Padova, il patrocinio del Comu-
ne di Cittadella e dell'ULSS 15, ¢ stato parte
integrante del progetto che l'associazione ha
realizzato nel corso del 2008 finalizzato alla
divulgazione della conoscenza delle malattie
ipofisarie tra la popolazione e i medici di base,
anche attraverso una correfta informazione.
L'associazione infatti, accanto al principale
scopo di informare i pazienti su diagnosi e cure,
si propone anche di coinvolgere la popolazione
per diffondere ¢ aumentare la sensibilita e 1'in-
teresse nei confronti delle patologie ipofisarie.
Nell'ambito del progetto nei mesi precedenti
abbiamo realizzato, con la collaborazione di
medici specialisti, psicologi, ¢ dei pazienti stes-
si, I'opuscolo informativo “Conoscere per aiu-
tarsi: l'ipofisi e le sue malattie”, che raccoglie
informazioni relative alle malattie ipofisarie,
alle loro conseguenze psicologiche e alle espe-
rienze dei malati, “di chi ¢ passato attraverso la
malattia e ha imparato che, se adeguatamente
accolta e sostenuta, la sofferenza puo trasfor-
marsi in forza di cambiamento™.

Il convegno, rivolto ai medici, ai pazienti e
alla cittadinanza, ¢ stata quindi una importante
occasione per presentare pubblicamente
l'opuscolo informativo e per fare il punto sulle
pill recenti conoscenze rispetto alla diagnosi e
al trattamento di queste malattie, con una atten-
zione particolare al ruolo del paziente.

Il pomeriggio si & aperto con una breve pre-
sentazione dell'associazione, delle sue finalita
e dei progetti realizzati. Con grande gioia & sta-
to presentato l'opuscolo informativo che & sta-
to poi distribuito ai presenti. Le autorita del
comune di Cittadella, che ci ha cortesemente
ospitato, e ladirezione dell'Ulss 15, hanno por-
tato i loro saluti.

Si & passati poi alle relazioni dei medici,
moderate dal dott. E. De Menis (direttore
U.0.Az.Osp. Montebelluna), dal dott. Billeci
(neurochirurgo ospedale di Cittadella)e dal
prof. M. Boscaro. ( direttore clinica endocrino-
logica-Ancona)

Il dott. A. Paoletta (endocrinologo - Citta-
della) ha aperto questa sessione con un inqua-
dramento generale, descrivendo l'ipofisi, le sue
funzioni e le sue patologie, con la relativa inci-
denza nella popolazione. Il prof. M. Scanarini
(neurochirurgo — Padova) ha parlato del ruolo
della neurochirurgia, dell'evoluzione delle tec-
niche chirurgiche e di come sia cambiata nel
corso degli anni la casistica degli interventi per
il maggior peso assunto nella cura di queste
malattie da parte della terapia farmacologia. A
seguire I1 dott. R. Mazzarotto (radioterapista -
Padova) ¢ intervenuto sul ruolo della radiotera-
pia, soffermandosi sull'estrema precisione rag-

Convegno ANIPI Veneto, Cittadella.

giunta negli ultimi anni, sulla risposta tardiva
della radioterapia e sui casi di ipopituarismo in
seguito alla cure.

A conclusione di questa prima parte, Il prof.
N. Sicolo, (endocrinologo azienda ospedalie-
ra di Padova- docente universitario) ha relazio-
nato sui nuovi orizzonti terapeutici. Dopo una
breve storia sui progressi della terapia farma-
cologia che € riuscita a sostituire in taluni casi
la chirurgia, ha precisato che con i farmaci otte-
niamo un soddisfacente controllo della malat-
tia ma non, purtroppo, la guarigione.

La seconda sessione di interventi ¢ stata
anticipata da un breve e piacevole intervallo
musicale del duo Zucchelli - Mazzoni.

Nella seconda parte il dott. G. Galeotta
(medico di base - Villafranca Padovana) ha
trattato sul ruolo del medico di medicina gene-
rale nel riconoscimento delle patologie ipofi-
sarie. E stata ribadita I'importanza della sua
funzione per una diagnosi precoce, che spesso
non viene pero sostenuta da adeguati interven-
ti formativi e di aggiornamento o da esplicite
linee guida di intervento.

Il prof. Fava, psichiatra, ha poi messo in
evidenza gli aspetti psicosociali delle patologie
ipofisarie, che come sappiamo hanno rilevanti
effetti sulla psiche, e che possono essere corre-
late anche a condizione cliniche patologiche,
come nella depressione.

Infine la dott.ssa S. Fabian, (psicologa -
psicoterapeuta) ha parlato dell'esperienza
dell'auto mutuo aiuto di malati ipofisari
dell' ANIPI Veneto. E un gruppo con incontri
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mensili aperto a tutti coloro che sono coinvolti
nella malattia: i pazienti e i loro familiari. Ha
messo in evidenza la funzione terapeutica del
gruppo. L'incontrarsi tra persone che hanno
avuto lo stesso percorso, che si scambiano “pez-
zi di vissuto”, che si aiutano reciprocamente e
con le quali, nel tempo, con naturalezza si insta-
ura una rapporto di amicizia autentica che fa si
che nel gruppo si possa parlare delle proprie
esperienze di vita e non solo di malattia.

Ilconvegno si & concluso con l'emergere di
alcune spontanee testimonianze di pazienti
affetti da malattie ipofisarie e con le domande
ai relatori che hanno rivelato la partecipazio-
ne interessata dellaplatea consapevole di ave-
re di fronte alcuni tra i migliori specialisti in
questo ambito.

C'¢ stata una grande soddisfazione da parte
di tutti, sia per la numerosa presenza di pubbli-
co, che per la qualita degli interventi che sono
stati di alto livello di contenuto, ma allo stesso
tempo presentati con chiarezza e alla portata di
tutti. Abbiamo ricevuto, gia durante le conver-
sazioni del buffet finale molti riscontri positivi
sia da parte dei medici interventuri che di mala-
ti che attraverso questo convegno si sono avvi-
cinati all'associazione, che ci hanno sollecitato
aripetere l'iniziativa. La sensazione colta & sta-
ta quella di una grande armonia e sinergia tra
tutti, medici con diverse specializzazioni e ma-
lati. Ci sembra in conclusione di poter dire che
€ stata veramente una giornata “...dalla parte
del paziente”.

Vittorino, Sabrina, Alessandra
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