Chi e A.P.PL.

L'Associazione Per i Pazienti con Ipoparatiroidismo

(A.P.P.1.) & un’organizzazione no profit che intende

promuovere la conoscenza dell’lpoparatiroidismo -
nel nostro Paese, cercando di facilitare percorsi

formativi per i medici di famiglia e creando le basi

per una efficace terapia sostitutiva.

La nascita di A.PPI. & un primo passo, ma indispensabile,
perché qualcosa inizi finalmente a muoversi e gli
ammalati di questa patologia non siano piu soli.

La conoscenza profonda di tale malattia & la base per
un intervento efficace ma anche sicuro.

In tale senso va I'impegno da parte di A.P.P.I. di
costruire un database italiano che fotografi la
situazione del nostro Paese in termini di incidenza

della patologia e di servizi a disposizione per i
pazienti.

Asseciazione:Per i Pazienti con Ipoparatiroidismo
(

Per dare un senso al nostro lavoro invitiamo tutti
gli interessati ad associarsi, allo scopo di costruire
quella massa critica che é essenziale per ottenere
ascolto: per questo & importante la partecipazione
attiva di ciascuno.

™

Collegandosi al sito A.P.P1. e compilando il form per
I"associazione, sara possibile rivolgere domande
agli esperti e ricevere risposte ai propri dubbi e
chiarimenti sulla patologia.

Cristina Galligani APPI - Associazione Per i Pazienti
Presidente Associazione Per i Pazienti con Ipoparatiroidismo

con Ipoparatiroidismo Via Reginaldo Giuliani, 195/A- 1-50141 Firenze - Italia
T +39 055 2336 663 - F +39 055 2306 919
) . ) info@associazioneappi.it

Maria Luisa Brandi www.associazioneappi.it

Presidente Comitato Scientifico P. IVA e Codice Fiscale 06390550488




Che cos’e lI'ipoparatiroidismo?
L'ipoparatiroidismo & una malattia caratterizzata
dall’assenza o dall’insufficienza dell’ormone
paratiroideo, prodotto dalle ghiandole paratiroidi,
che si trovano nel collo. Questo ormone controlla i
livelli di calcio, fosforo e vitamina D nel sangue, e
di conseguenza la salute delle ossa.

Quando nel nostro organismo i livelli di paratormone
sono troppo bassi si ha l'ipoparatiroidismo, che ha
come conseguenza la riduzione dei livelli di calcio
nel sangue e I'aumento di quelli di fosforo.

Pur essendo tra le tante malattie definite rare, colpisce
molte migliaia di persone in tutto il mondo. Una
cifra enorme se si pensa che, oltre al carico della
sofferenza, gli ammalati e le loro famiglie devono
anche combattere contro I'isolamento e la mancanza
di prospettive: cercare di spezzare le barriere della
solitudine e dare loro speranza e l'urgenza che
muove il lavoro di molti ricercatori.

Da cosa é causata questa patologia?

Spesso I'ipaparatiroidismo & causato da un danno alle
paratiroidi o dalla loro asportazione chirurgica.
Esistono pero anche forme congenite ereditarie, nelle
quali I'ipoparatiroidismo @ causato dalla mancanza
o dal malfunzionamento delle ghiandole para-
tiroidee, in tal caso I'ipoparatiroidismo puo essere
associato ad altre manifestazioni autoimmuni.

Come si manifesta?

L'ipoparatiroidismo si manifesta con una grande
varieta di sintomi e di complicazioni, dovu
alla carenza acuta e cronica di calcio. | sinto
piu lievi possono essere fragilita e secchez
di unghie, capelli e pelle. La mancanza di calci
aumenta |'eccitabilita muscolare, provocando dolori
addominali, al viso, alle gambe e ai piedi, crampi

e spasmi scolari, convulsioni, prurito alle
labbra o alle dita sia delle mani che dei piedi,
cataratta.LQuando I'ipocalcemia & cronica si ha anche
una sofferenza del sistema nervoso centrale, della
muscolatura viscerale (coliche addominali, difficolta
a deglutire) e alterazioni del battito cardiaco. Sono
quindi sintomi molto vari e difficili da interpretare.

Come si diagnostica?

La diagnosi di ipoparatiroidismo si basa sulla

valutazione dei livelli di calcio, di fosforo, di
& gnesio e di paratormone, attraverso analisi del
| sangue mirate.

Come si cura?

Fortunatamente la scienza ha compiuto recente-
mente molti passi in avanti nel comprendere le
/cause e le manifestazioni di questa patologia, cosi
come nello scoprire nuovi metodi di trattamento e
di cura, ma occorre che i successi della ricerca siano
diffusi nel mondo degli specialisti e tra i medici
di medicina generale che, a causa della carenza di
informazioni e della varieta di sintomi con cui la malattia
si presenta, a volte hanno addirittura difficolta a
diagnosticarla.

Ecco perché e nata A.P.PI.

g iazione riunisce gli ammalati di ipopara-
i8mo, fornisce sostegno e informazioni
li ammalati e alle loro famiglie, quanto ai
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