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FIMARP “Federazione ltaliana IPF e Malattie Polmoiare”

PERCHE’ LA FEDERAZIONE

La Federazione ltaliana IPF e Malattie PolmonamneR&IMARP in breve, nasce a Roma nel dicembre
del 2016.

Nasce dalla volonta di un gruppo di piccole assteia locali che si occupano di Fibrosi Polmonare
Idiopatica, la piu diffusa tra le malattie polmonare.

Nasce col preciso intendo di portare a livelli plti la conoscenza di queste patologie e dei probéel
esse collegati, con la volonta di dare voce, deiilita ai pazienti, rari e quindi troppo spessaisibili.

La scelta federativa € voluta proprio in questiattimantenere fermo e costante il rapporto dilctoi
pazienti ed i loro centri di cura. In questo éatidamentale importanza I'opera delle singole rdattali che
lavorano a strettissimo contatto con pazienti eioneléi centri di riferimento.

La Federazione ci da modo, I'unione fa la forzaawktre maggior voce presso i centri decisionaliedov
portiamo le problematiche legate a questo tipaathlpgie.

MA COS’E'’ LA IPF

La fibrosi polmonare idiopatica (o IPHiopathic pulmonary fibrosis) € una malattia cronica, invalidante
e con esito spesso fatale caratterizzata da umgesigo declino della funzionalita respiratoria.

Il termine fibrosi polmonare indica una cicatrizivae del tessuto a livello degli alveoli polmonaad &
la causa del peggioramento progressivo della desgmancanza di fiato). La fibrosi si associa solgate a
una prognosi infausta. Il termine “idiopatica" \eentilizzato poiché la causa della fibrosi polmenar
ancora sconosciuta.

Tra i 12000 e i 16000 sono i pazienti affetti inlih da questa patologia. La stima & sicuramente pe
difetto in quanto ancora oggi la diagnosi & spehffizile. Colpisce prevalentemente adulti di etampresa
trai 50 e i 70 anni, ma sempre piu spesso, palente al miglioramento delle tecniche diagnostich
riscontrano casi anche in pazienti molto piu gigvan

Il fumo di sigaretta pud aumentare il rischio digepare IPF. Alcuni casi di IPF si verificano iazenti
con familiari affetti da IPF, il che suggerisce dagenetica possa contribuire al rischio di syilae IPF in
alcuni soggetti. Anche se questi fattori di riscb@mo associati a IPF, & importante ricordare dmeenstato
dimostrato che causino IPF — la causa della malattuttora sconosciuta.

Non esiste attualmente una cura risolutiva pd?H. IFino a poco tempo fa 'unica possibilita pertaee
di rallentare il decorso era data dall'uso di cmmici e chemioterapici a basso dosaggio. Oggi sono
commercio due farmaci che rallentano la patologi@dacono gli effetti collaterali, spesso pesanmiss
propri dei farmaci usati in precedenza.

Unico possibile trattamento risolutivo per I'lPFilétrapianto di polmone. Importanti in quest’ottica
nuovi farmaci che permettono a molti pazienti divare a questo momento in condizioni fisiche naigli
rispetto a prima. Quella del trapianto polmonape un’opzione valida solo per alcuni pazienticha a
causa della scarsita delle donazioni di organgtesin limite massimo di eta, attualmente 65 avlitrie il
quale non é possibile accedere a questa opportiiitaoltre di fondamentale importanza che i patiie
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arrivino al trapianto in condizioni fisiche suffitemente buone da poter affrontare un intervergtiom
complesso sia chirurgicamente sia nel decorso ssiece

CHI SIAMO

Come detto la Federazione € composta da un grupgssdciazioni italiane, inizialmente 7 passate poi
subito a 9 e copriamo buona parte del territoririoraale. Le associazioni sono, in ordine geografi@amord
a sud:

e Un Respiro di Speranza ONLUS Delegazione Monza;

¢ Unione Trapiantati Polmone ONLUS, Padova;

* Ama Fuori Dal Buio ONLUS, Modena,;

e Associazione Morgagni Malattie Polmonari ONLUS, I[Eor

« Un Soffio di Speranza. Il Sogno di Emanuela ONLBB}oia;
« Profondi Respiri ONLUS, Siena;

e Un Respiro di Speranza, Roma,;

¢ RespiRARE ONLUS Campania, Napoli;

* RespiRARE ONLUS Sicilia, Catania.

La nostra sede legale si trova a Roma e la naivitaasi svolge su tutto il territorio nazionale.

COSA FACCIAMO

La nostra attivita ha diversi obiettivi. Tutti cafla base un’idea chiara la centralita del Pazjethetia
Persona affetta da malattia rara.

La patologia RARA non & una scelta voluta, € ititeso chi per esso che sceglie per noi.

Spesso il malato RARO deve lottare, oltre che eomélattia, gia di per se compito difficilissimmcae
con la solitudine, con l'incomprensione, spesso kignoranza, nel senso di “non conoscenza” daepart
degli altri.

Deve lottare anche con ostacoli inaccettabili in mondo che si dice civile, di carattere legale,
burocratico ecc..

In poche parole €, troppo spesso, abbandonatstass®o, invisibile, privato dei piu elementarittiiri

Questa € la nostra battaglia, far sentire in manferte e chiara le voci di queste Persone, noa sol
Pazienti, inammissibilmente diverse dalle altréenedicoltate perché RARE.

E’ questa voce vogliamo portarla davanti ai med#vanti all'opinione pubbilica,
ma anche davanti ai medici e a coloro che si oguupaprima linea di salute;
vogliamo portarla davanti alle aziende che operaianondo medico, le case farmaceutiche in primis
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e all'attenzione di quelli che sono i decisontigtionali, il mondo della politica a livello loaalma anche
a piu alti livelli sia nazionali che europei

e vogliamo far si che queste voci vengano ascoltate
Che i problemi correlati a queste patologie sidifroatati e risolti.
Noi crediamo molto nella forza della nostra unianaymeri fanno la differenza.

Altro obiettivo, non certo secondario & la raccaliafondi da destinare alla ricerca medica ed al
miglioramento della qualita della vita dei pazienti

Molto spesso in Italia abbiamo medici e ricercatioprimissimo livello che sono costretti, nellaghore
delle ipotesi ad emigrare per proseguire il lonmta o ad abbandonarlo totalmente per la carenfandi.

Infine, ma non ultimo per importanza, vogliamo fage supporto e raccordo tra tutti gli attori coitivo
nella ricerca, nella cura, nella risoluzione defimblematiche dei Pazienti; medici e familiari, &€as
farmaceutiche e istituzioni.

Per tutti questi obiettivi, cosa fondamentale pwrenfar si che di IPF si inizi a parlare di piu.

Che la conoscenza sia diffusa e capillare, non saldiretti interessati e addetti ai lavori, mdlae
collettivita, nell’opinione pubblica in generale.

E questo scopo si raggiunge coinvolgendo i medialligradizionali e i nuovi media digitali. Con enti
che facciano da cassa di risonanza, che attraggdtenzione. La musica, lo sport, il teatro soneeicoli
ideali per far questo.

FIMARP ONLUS.



