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Il male che ha portato via la mamma di Marcelas

Owens qui da noi puo essere curato

L’IPERTENSIONE POLMONARE, UNA MALATIA RARA, MORTALE E QUASI
SCONOSCIUTA, VIENE CORRENTEMENTE TRATTATA IN ITALIA A SPESE DEL
SERVIZIO SANITARIO NAZIONALE

Con emozione abbiamo visto nei giorni scorsi su tutti | giornali del mondo le foto di
Barack Obama mentre firma la riforma sanitaria che riguarda milioni di cittadini degli
USA. Accanto a lui, sorridente, Marcelas Owens, uno scolaro di 11 anni, la cui
mamma, malata di ipertensione polmonare, mori alcuni anni fa perché, rimasta
senza lavoro e di conseguenza senza assicurazione sanitaria, non ebbe la possibilita

di curarsi.

Il problema dei malati italiani & soprattutto sconfiggere l'ignoranza, purtroppo molto
diffusa, sulla malattia, 1l pensiero che in Paesi reputati molto piu ricchi e
allavanguardia del nostro si muoia semplicemente perché non si hanno | soldi per

pagarsi le medicine, ci lascia veramente sconcertati.

Questanno la nostra associazione no-profit festeggia il 10° anno dalla sua
fondazione. All'epoca avere una diagnosi corretta in tempi ragionevolmente brevi era
molto difficile, oggi fortunatamente l'interesse del mondo scientifico e il diffondersi di
cure innovative efficaci ha migliorato di molto la situazione. Tra | nostri soci ci sono
tante mamme che hanno potuto crescere serenamente | loro bambini ed il

progredire della ricerca ci lascia sperare che cid possa avvenire sempre piu Spesso.

Quello di cui abbiamo veramente bisogno, qui in Italia come in tutto il mondo, € di
VISIBILITA’, per cercare di aumentare la conoscenza sulla malattia sia presso il

pubblico che presso la classe medica. La mancanza di conoscenza della malattia



contribuisce al ritardo delle diagnosi ed impedisce alle persone di accedere alle cure
specialistiche e alle terapie di cui hanno bisogno. Inoltre alimenta la sensazione di
isolamento che molti malati di IP provano.”

Siamo grati anche noi al giovane Marcelas perché ha dato modo a tante
persone di sentir parlare della malattia. Spesso succede che INFORMARE
VUOLE DIRE SALVARE!

NOTE PER GLI EDITORI

Rappresentanti delle Associazioni di supporto ai pazienti di tutto il mondo sono disponibili per
parlare della malattia e del perché sia cosi importante diffondere informazioni su di essa.
Potranno anche mettere in contatto i giornalisti con persone che convivono con la malattia e
che sono pronte a parlare dellla loro patologia e dell’ impatto che questa ha sulla loro vita.
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NOTIZIE DI BASE SULL’ IPERTENSIONE POLMONARE
e L' IP & una malattia nella quale la pressione del sangue nelle arterie dei polmoni &
molto elevata e in tal modo il cuore si affatica e la quantita di ossigeno che riesce a
raggiungere | tessuti del corpo si riduce. Questo causa affanno e spossatezza che
possono diminuire nel malato in modo significativo la possibilita di condurre una vita
normale. Spesso I' IP conduce allo scompenso cardiaco. La malattia alle volte si
presenta da sola, altere volte & associata ad altre petologie.

e Spesso I' IP non ottiene la giusta diagnosi a causa dei sintomi in comune con altre
malattie (asma etc.) Con un trattamento corretto e una diagnosi tempestiva quasi |
due terzi dei malati di IP riesce a sopravvivere diversi anni, ma -se non trattata- la
malattia & presto fatale. L'IP colpisce persone di ogni eta, compresi | bambini. E' due
volte piu frequente nelle donne che negli uomini e di solito si manifesta tra | 40-50
anni.

e | malati di IP presentano svariati sintomi, | pit comuni dei quail sono affanno,
vertigini, svenimenti, dolon al torace, palpitazioni spossatezza. Questi sintomi sono
definiti a-specifici perché in comune con molte alter malattie e rendono pit difficile la
diagnosi.

¢ Benché non esista una cura definitiva, vi sono terapie efficaci e innovative che
possono aiutare | malati che abbiano una diagnosi tempestiva.



