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La malattia di Cushing
Web-community
per stare vicino
a tutti i pazienti

rrivare presto & fondamentale per cura-
re meglio. Questa regola si adatta per-
fettamente anche a patologie rare co-
me la malattia di Cushing, che purtroppo
viene spesso riconosciuta tardivamente ¢
pud avere conseguenze piuttosto gravi. Un
aiuto ai malati e ai loro familiari ora potreb-
be venire anche dal web, luogo virtuale idea-
le per promuovere l'informazione, dare sup-
porto ai pazienti ¢ ai loro familiari, favorire
la condivisione delle esperienze. La prima
web-community, realizzata dall’Associazio-
ne Nazionale Italiana Patologie Ipofisarie
(Anipi), ¢ ospitata nel sito dell’Associazione
all'indirizzo www.anipi-italia.org, edé stata
presentata in occasione del Convegno Na-
zionale di AN.LPL che si ¢ tenuto a Verona.
«Ogni giorno le associazioni dei pazienti si
confrontano con una crescente richiesta di
informazioni da parte dei propri iscritti. La
natura della richiesta varia da esigenze per-
sonali a notizie di ordine pit generales, so-
stiene Fabiola Pontello, presidente Anipi.
«Per la malattia di Cushing AN.LPL ha de-
ciso di rispondere a questa esigenza median-
te l'attivazione di una web-community na-
zionale dove i pazienti possono trovare tut-
te le informazioni ri-
guardanti la patologia
dal punto di vista dia-
gnostico, terapeutico ¢
relazionale ¢ hanno
I'opportunita di cono-
scersi e dialogare, vin-
cendo il senso di soli-
tudine associato a que-
sta malattia rara».
La malattia di Cu-
shing ¢ causata dalla
presenza di un adeno-
ma ipofisario, un tu-
more benigno dell'ipo-

fisi, che determina la produzione in eccesso
di un ormone chiamato Acth, deputato a sti-
molare le ghiandole situate in prossimita dei
reni (le ghiandole surrenaliche) a produrre
cortisolo. Quando viene rilasciata una quan-
tita troppo elevata di ACTI, I'eccesso di cor-
tisolo prodotto dalle ghiandole surrenali
iperstimolate da luogo a una serie di segni ¢
sintomi che includono alterazioni e distur-
bi a livello corporeo e fisico ma anche della
sfera comportamentale, sessuale ¢ psichica.
Molto pesante & 'impatto sulla (|u:|‘i(:‘| di vi-
ta: I'evidenza dei cambiamenti fisici e la per-
dita di autonomia generano frustrazione, an-
sia, rifiuto di se stessi e senso di colpa. Ful-
cro della web-community ¢ il forum di di-
scussione all'interno del quale le persone
con Malattia di Cushingo i 'urn familiari po-
tranno confrontarsi sul proprio percorso dia-
gnostico e terapeutico ¢ avere 'opportunita
di condividere la propria esperienza legata
alla convivenza con la malattia. Una sezio-
ne della community ¢ dedicata alle testimo-
nianze dei pazienti, in forma di video e bre-
vi racconti. (fe.me,)
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