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Malattie rare: Pistoia dedica weekend alla fibrosi polmonare

22 settembre 2018

(ANSA) - PISTOIA, 22 SET - Si è aperta stamani a Pistoia una 'due giorni' di iniziative (oggi e domani) dedicata a tutte le

persone con malattie rare dell'apparato respiratorio come l'Ipf (fibrosi polmonare idiopatica), a chi li supporta ogni

giorno come i caregiver, agli operatori sanitari, alle associazioni dei pazienti. E' la prima edizione italiana della 'Giornata

Italiana Ipf e Malattie Rare Polmonari' promossa da Fimarp onlus - Federazione italiana fibrosi polmonare idiopatica

(Ipf) e Malattie rare polmonari, nell'ambito dell'iniziativa "Fitness for breath" giunta alla sua seconda edizione e

realizzata con il supporto di Roche Italia e di sponsor locali. L'iniziativa ha preso il via alla Biblioteca comunale 'San

Giorgio' con la partecipazione di medici, associazioni nazionali ed internazionali, tra cui la Lega italiana fibrosi cistica,

Alfa-1 at onlus e Eu Ipff (European Idiopathic Pulmonary Fibrosis and Related Disorder Federation), e le testimonianze di

pazienti da tutta Italia.    "Vogliamo diffondere più informazioni per far conoscere l'Ipf e le altre malattie polmonari rare

- dichiara Fabrizio Andreotti, presidente Fimarp onlus e dell'associazione 'Un soffio di speranza. Il sogno di Emanuela

Onlus' di Pistoia - sottolineare l'importanza di una diagnosi precoce e della ricerca scientifica, per poter migliorare la

vita delle persone che ne soffrono. L'obiettivo di questa Giornata e del progetto 'Fitness for breath' è anche quello di

mettere in contatto e supportare tutte le persone con malattie rare polmonari che ogni giorno sfidano con coraggio

questa malattia. Attraverso iniziative come queste ci auguriamo infatti di poter aumentare la conoscenza di questa

patologia e di favorire lo scambio di esperienze, contrastando il senso di solitudine che spesso colpisce chi ne soffre".

Stasera dalle 21, in piazza della Sala, si terrà la seconda edizione del concerto Music 4 Breath, in memoria del primo

presidente Fimarp onlus "Alessandro Giordani".    Domani invece è in programma un triangolare di calcio tra la

Nazionale italiana trapiantati, la Nazionale spagnola trapiantati e la squadra All Star formata da personaggi dello sport,

dello spettacolo e della politica locale.(ANSA).   
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L'opinione

PISTOIA

A Pistoia due giorni di iniziative per
conoscere e affrontare le malattie rare
polmonari
 
21/9/2018 - 14:23
(0 commenti) 

Sabato 22 settembre a Pistoia sarà istituita
per la prima volta in Italia la Giornata
Italiana IPF e Malattie Rare Polmonari,
dedicata a tutte le persone con malattie rare
dell’apparato respiratorio come l’IPF, e a
chi li supporta ogni giorno come i
caregiver, gli operatori sanitari, le
associazioni pazienti.

  
 La Giornata Italiana IPF e Malattie Rare Polmonari è promossa da FIMARP Onlus –

Federazione Italiana Fibrosi Polmonare Idiopatica (IPF) e Malattie Rare Polmonari,
nell’ambito dell’iniziativa “FITNESS FOR BREATH” giunta alla sua seconda
edizione e realizzata con il supporto incondizionato di Roche Italia e di sponsor
locali.

 Il progetto “FITNESS FOR BREATH” è nato nel 2017 per far conoscere l’IPF e le
altre malattie rare polmonari e per supportare tutte le persone che ogni giorno si
trovano ad affrontare queste malattie.
Attraverso varie iniziative sportive l’obiettivo è sensibilizzare sull’importanza di un
corretto stile di vita, sulle tematiche della donazione organi e della raccolta fondi per
la ricerca scientifica.

  
 «Vogliamo diffondere più informazioni per far conoscere l’IPF e le altre malattie

polmonari rare - dichiara Fabrizio Andreotti, Presidente FIMARP Onlus e Presidente
dell’Associazione “Un Soffio di Speranza. Il Sogno di Emanuela Onlus” di Pistoia -
sottolineare l’importanza di una diagnosi precoce e della ricerca scientifica, per poter
migliorare la vita delle persone che ne soffrono. L’obiettivo di questa Giornata e del
progetto “FITNESS FOR BREATH” è anche quello di mettere in contatto e
supportare tutte le persone con Malattie Rare Polmonari che ogni giorno sfidano con
coraggio questa malattia. Attraverso iniziative come queste ci auguriamo infatti di
poter aumentare la conoscenza di questa patologia e di favorire lo scambio di
esperienze, contrastando il senso di solitudine che spesso colpisce chi ne soffre».

  
 In occasione della Giornata Italiana IPF e Malattie Rare Polmonari, si terranno il 22 e

23 settembre a Pistoia numerose iniziative, grazie al coinvolgimento
dell’Associazione “Un Soffio di Speranza. Il Sogno di Emanuela Onlus” di Pistoia.

  
 La Giornata Italiana IPF e Malattie Rare Polmonari si terrà quest’anno a Pistoia

presso l’Auditorium Terzani, Biblioteca Comunale San Giorgio: l’apertura della
giornata è prevista alle ore 10.00 con l’intervento del Presidente di FIMARP Onlus
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Fabrizio Andreotti e vedrà la partecipazione di medici, associazioni nazionali ed
internazionali, tra cui la Lega Italiana Fibrosi Cistica, Alfa-1 at onlus e EU IPFF
(European Idiopathic Pulmonary Fibrosis and Related Disorder Federation), e le
testimonianze di pazienti da tutta Italia.

 Dalle 21.00, presso Piazza della Sala, si terrà la seconda edizione del concerto Music
4 Breath, in memoria del primo presidente FIMARP Onlus “Alessandro Giordani”.

 Il 23 settembre, si terrà infine il triangolare di calcio tra la nazionale Italiana
trapiantati, la nazionale Spagnola trapiantati e la squadra “All Star”, composta da
personaggi sportivi, dal mondo dello spettacolo e da politici locali.

  
 «Migliaia di persone nel nostro paese sono colpite da malattie rare polmonari, come

l’IPF, che rubano progressivamente il loro respiro – prosegue Fabrizio Andreotti –
Riunendo in questa occasione pazienti da tutta Italia, associazioni e operatori sanitari,
ci auguriamo di poter “fare squadra”, di avviare una collaborazione concreta,
attraverso ricerche e progetti specifici, per costruire insieme un futuro migliore, di
informazione, solidarietà, condivisione e rivincita sulla malattia».

  
 L’IPF è una malattia rara e difficile da riconoscere, che lascia senza fiato i pazienti

che ne soffrono, e rende faticoso compiere anche le cose più semplici, come
camminare o fare le scale. La diagnosi di IPF arriva in media con un ritardo di circa 2
anni dalla comparsa dei primi sintomi, molto simili a quelli di altre malattie
respiratorie. Un tempo troppo lungo che, sommato al ritardo terapeutico, si ripercuote
sul paziente, che solo nel 50% dei casi sopravvive più di 2-5 anni dalla diagnosi.

  
 L’impegno Roche nell’ambito delle malattie rare e in particolare dell’IPF trova

riscontro nel sostegno a campagne di informazione e iniziative come “FITNESS FOR
BREATH”, per supportare attivamente pazienti e familiari, per migliorare la propria
qualità di vita.

 «Diffondere informazioni su questa malattia rara e creare una vera e propria comunità
di supporto per tutte le persone con IPF rappresentano i primi passi per affrontarla –
dichiara Alessandra Ghirardini responsabile medico Rare Diseases di Roche Italia –
La nostra azienda, impegnata nell’ambito delle malattie rare, è orgogliosa di poter
supportare le associazioni di pazienti con iniziative come “FITNESS FOR
BREATH”, per sostenere tutti coloro che ogni giorno lottano con coraggio contro
questa malattia».

 ____________________________
  

 Cos’è l’IPF
 La Fibrosi Polmonare Idiopatica (IPF) è una rara patologia polmonare, irreversibile,

progressiva e nella maggior parte dei casi fatale, che colpisce in Italia circa 16
persone ogni 100.000 abitanti, soprattutto uomini di età superiore ai 50 anni. La
malattia si manifesta con un’alterazione del tessuto polmonare (simile a cicatrici) che
diventa più rigido tanto da non garantire la corretta funzionalità dei polmoni. I primi
sintomi consistono in tosse secca, persistente e non motivata da altre cause
riconoscibili, e dispnea, ossia mancanza di fiato durante l'esecuzione delle attività
abituali (camminare, salire le scale, spostare pesi ecc.). Poiché questi sintomi non
sono specifici e possono essere confusi con altre malattie polmonari, la diagnosi
viene spesso fatta in ritardo.

  
 L’IPF IN 10 PUNTI:

  
Nel Mondo sono più di 1 Milione le persone con Fibrosi Polmonare Idiopatica   

 In Italia circa 16 persone ogni 100.000 abitanti sono affette da IPF
 La malattia colpisce soprattutto uomini di età superiore ai 50 anni

 La malattia si manifesta con un’alterazione del tessuto polmonare (simile a cicatrici)
che diventa più rigido con conseguente compromissione degli scambi respiratori

 I primi sintomi: tosse secca persistente e dispnea, ossia mancanza di fiato durante
l'esecuzione delle attività abituali (camminare, salire le scale, spostare pesi ecc.)

 L’IPF è difficile da identificare, occorrono in media 2 anni per una diagnosi
 Il 50% dei pazienti inizialmente riceve una diagnosi non corretta

 L’IPF è una malattia rara, 9 pazienti su 10 non ne hanno mai sentito parlare prima
della diagnosi

 Oggi i farmaci per l’IPF possono rallentare la progressione della malattia
 Il 72% delle persone con IPF pensa che una migliore gestione della patologia

potrebbe migliorare il proprio benessere
  

 Per saperne di più, visita il sito www.fightipf.it
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CRONACA 

Oggi a Pistoia si inaugura la prima giornata
nazionale dell'Ipf e delle malattie rare
sabato, 22 settembre 2018, 09:45

Oggi a Pistoia sarà istituita per la prima volta in
Italia la Giornata Italiana IPF e Malattie Rare
Polmonari, dedicata a tutte le persone con
malattie rare dell'apparato respiratorio come
l'IPF, e a chi li supporta ogni giorno come i
caregiver, gli operatori sanitari, le associazioni
pazienti.

Due giorni di iniziative, sabato e domenica, grazie al coinvolgimento dell'Associazione "Un
Soffio di Speranza. Il Sogno di Emanuela Onlus" di Pistoia, per accrescere la conoscenza
sull'IPF e le Malattie Rare Polmonari, condividere esperienze e portare un messaggio di
solidarietà a tutte le persone che ogni giorno lottano contro questa malattia.

La Giornata Italiana IPF e Malattie Rare Polmonari è promossa da FIMARP Onlus –
Federazione Italiana Fibrosi Polmonare Idiopatica (IPF) e Malattie Rare Polmonari,
nell'ambito dell'iniziativa "FITNESS FOR BREATH" giunta alla sua seconda edizione e
realizzata con il supporto incondizionato di Roche Italia e di sponsor locali.

Il progetto "FITNESS FOR BREATH" è nato nel 2017 per far conoscere l'IPF e le altre
malattie rare polmonari e per supportare tutte le persone che ogni giorno si trovano ad
affrontare queste malattie. Attraverso varie iniziative sportive l'obiettivo è sensibilizzare
sull'importanza di un corretto stile di vita, sulle tematiche della donazione organi e della
raccolta fondi per la ricerca scientifica.

«Migliaia di persone nel nostro paese sono colpite da malattie rare polmonari, come l'IPF,
che rubano progressivamente il loro respiro – prosegue Fabrizio Andreotti – Riunendo in
questa occasione pazienti da tutta Italia, associazioni e operatori sanitari, ci auguriamo di
poter "fare squadra", di avviare una collaborazione concreta, attraverso ricerche e progetti
specifici, per costruire insieme un futuro migliore, di informazione, solidarietà, condivisione
e rivincita sulla malattia».

Questa sera dalle 21.00, presso Piazza della Sala, si terrà il concerto Music 4 Breath, in
memoria del primo presidente FIMARP Onlus "Alessandro Giordani".

E domani, domenica 23 settembre, si terrà il triangolare di calcio tra la nazionale Italiana
trapiantati, la nazionale Spagnola trapiantati e la squadra "All Star", composta da
personaggi sportivi, dal mondo dello spettacolo e da politici locali.

Questo articolo è stato letto 31 volte.
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