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COME ESSERE VICINI Al
MALATI DI EPATITE C

Mariapina Mascolo

BARI-Nella prospettiva
di una maggiore sensibi-
lizzazione che porta a es-
sere vicini, soprattutto psi-
cologicamente, ai soggetti
colpiti dall’epatite C.e alle
loro famiglie, alcuni pri-
vati hanno costituito un
comitato-gruppo di soste-
gno che, svolgendo un’at-
tivita soprattutto informa-
tiva, € riuscito a costituire
rapportiinterrelazionaliin
tutta Italia. Nato a Milano
dall’iniziativa dilvan Gar-
dini e di alcuni privati, il
comitato EpaC ha aperto
nel 1999 il sito internet
www.epac.it per chi & in-
teregsato a prestare aiuto
in qualche modo all’attivi-
ta del comitato (ente no
profit). Il sito ogni anno
registra la presenza di
701000 contatti. A Bari non
¢ stata costituita una sede
distaccata da quella origi-
naria del comitato EpaC di
Milano, ma é possibile met-
tersi in contatto con i soci
tramite il sito internet. Da

qualche tempo il comitato .

si avvale di alcuni specia-
listi per fornire le numero-
se consulenze, anche 2.500
all’anno. Era stato attivato
anche unservizioinforma-
tivo senza operatore, so-
speso per mancanza di fon-
di. In realta e stata solleci-

tata I’attivazione a livello
nazionale di un numero
verde (cosicome esiste per
I'informazione sull’Aids),
che abbia l’obiettivo di for-
nire informazionia un nu-
mero elevatissimo di per-
sone interessate, e di tran-
quillizzarle, nel senso di

una gestione informata
della patologia. Il fatto che
si tratti di una malattia in-
fettiva, infatti, aggiunge
ulteriori problemi ai sog-
getti che ne sono portatori
aparlarneliberamente. Da
tenere presente che, a fron-
te di 104.000 sieropositivi
HIV, in Italia si contano
1.800.000 soggetti colpiti
da epatite C, mentre il li-
vello di informazione e
prevenzione e piu basso
rispetto a quello relativo
all’Aids. Tra le attivita del
comitato c’e quella di cer-
care di focalizzare I’atten-
zione sulla patologia nel
campo della ricerca medi-
ca, quale priorita princi-
pale nei programmi, sia a
livello nazionale, che eu-
ropeo (I’epatite C ha colpi-
toin Europa circa9 milioni
di persone). Presidente del
comitato EpaC e Ivan Gar-
dini, coautore del libro-
manuale “Epatite C. L'epi-
demia silenziosa”. Il volu-
me é destinato a tutti quel-
li che hanno contatti con
questapatologia, ed e scrit-

to da una persona che ha
subito un trapianto di fe-
gatoa causa dell’epatite C,
lo stesso Ivan Gardini, e
dal dott. Carlo Puoti, spe-
cialista in malattie del fe-
gato, in malattie infettive e
dell’apparato digerente,
direttore dell’ Unita Epato-
logica “Pietro Rossi” del-
l'ospedale di Genzano
(Roma). Nel volume, a cui
hanno collaborato esperti
in epatologia e materie le-
gali, si possono trovare in-
dicazioni sui centri specia-
lizzati per la cura dell’epa-
tite C, sui trapianti, e sui
centri di sostegno. Si tratta
anche di una guida per gli
aspetti collaterali come i
farmaci e le terapie in spe-
rimentazione, la legge sui
risarcimenti, la n. 210 del
1992 (in materia di inden-
nizzo per chi ha contratto
la malattia con trasfusioni
di sangue o sangue infet-
to). “EpatitgC. L'epidemia
silenziom@i Ivan Gardi-
ni e Claudio Puoti, 2001,
Franco elied., pgg.256
(Lire 37. /Euro 19,11).
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L’EPATITE C NON FA PIU PAURA.
NUOVE TERAPIE PER GUARIRE

Sono almeno 200 milioni nel mon-
do le persone infettate dal virus del-
I'Epatite C, un’epidemia silenziosa di
cui si parla troppo poco. Oggi si pud
curare con efficacia grazie alle nuove
terapie. La ricerca sta facendo progres-
si per trovare un vaccino.

La terapia ottimale, raccomandata
dalle nuove linee guida per la cura
della malattia e confermata anche al
recente simposio di Vienna sull'infe-
zione HCV, & la somministrazione
di peginterferone alfa-2B e ribaviri-
na. Chi ha contratto I'Epatite C con
una trasfusione o emoderivati puo
presentare domanda di indennizzo,
secondo la legge 210/92 (informa-
zioni: sito www.epac.it, oppure tele-
fonare allo 039/66.12.460).

M. M.

La foto pubblica-
taapag.16diFc
39 non raffigura
il sindaco di Tre-
viso Giancarlo
Gentilini (nella
foto sopra il ve-
ro Gentilini), ma
Sergio Bellato
(sotto), presi-
dente degli indu-
striali trevigiani.
Ci scusiamo del-
I’errore con gli
interessati e con
i lettori.

sius, da Pasqual a
Stein. Ad aprire la
rassegna sara Peter
Brook con La tra-
gédie d'Hamlet.
Una splendida testi-

1 Piccolo Teatro di Milano,

soprattutto sotto la guida
di Ronconi, si & caratterizzato
per una forte apertura alle
esperienze teatrali pil signifi-
cative degli altri Paesi. Esem-
plare il programma di que-
st'anno, “Masterclass”, dedica-
to ai grandi maestri dellare-
gia di tutto il mondo.

Fra novembre e dicem-
bre si avvicenderanno
nomi di prestigio, da
Eimuntas a Nekro-

Corsi di specializzazione on line

COOPERAZIONE,
LEZIONI SU INTERNET

La cultura dello sviluppo s'impara
anche on line. Sono aperte le iscri-
zioni ai Corsi di specializzazione on Ii-
ne in cooperazione internazionale e
sviluppo, promossi dal Vis. I corsi (tre
di cooperazione allo sviluppo, uno di
economia dello sviluppo, uno di educa-
zione all'interculturalitd) durano tre
mesi. Iscrizioni on line all'indirizzo
schiesaro@volint.it; per informazio-
ni: 06/51.62.93.11 0 06/51.62.93.31.
Sono aperte anche le iscrizioni al Ma-
ster universitario in Cooperazione e svi-
luppo che iniziera 1'11 novembre al-
'Universita di Pavia. Il corso, che prepa-
ra esperti capaci di operare presso orga-
nizzazioni internazionali, &€ organizza-
to da Vis, Coopi e Cisp ed & sostenuto
dai ministeri degli Affari esteri e della
Ricerca scientifica. Per informazioni:
0382/22.540 (e-mail: esascd@univpv.it).

Una stagione con Brook, Nekrosius, Stein

PICCOLO TEATRO, GRANDI MAESTRI

monianza dello stile di un
maestro, che ha depurato
l'opera di ogni retorica per
presentarci uno Shakespeare
pit attuale che mai. Per infor-
mazioni, tel. 02/72.33.32.22.

PaoLo PERAZZOLO

BRANDUARDI: SARO
MUSICISTA DI CORTE

=11 29 ottobre a Mantova terra un
concerto, cui seguira un disco, dedi-
cato alla musica dei Gonzaga. Di
che cosa si tratta esattamente?

«Cantiamo e suoniamo musica che
veniva eseguita alla corte dei Gonza-
ga: ci sard una parte predominante di
Monteverdi, cui seguiranno i frottolie-
ri Tromboncino, Cara e altre composi-
zioni di musica popolare>.

m Come avete ricostruito il reperto-
rio mantovano?

«Unendo la mia

passione per la musi-
ca antica all’espe-
rienza di un’abile
liutista come France-
sca Torelli. Abbiamo
messo insieme un'or-
chestra rinascimen-
tale e poi ce la siamo
suonata e ce la sia-
mo cantatar.
m Da sempre cer-
chi di conciliare
musica antica e mo-
derna. Come mai?

«Non so bene, perché la mia forma-
zione scolastica in Conservatorio non
mi ha portato direttamente alla musi-
ca antica. E un interesse nato negli an-
ni, quando facevo ancora solo il violi-
nista, che poi mi ha portato lontano: i
cultori di musica antica, i sa, Sono tut-
ti un po’ matti. Potrei cercare di giusti-
ficare con interessi storici, ma sarebbe
un falso. In questo caso per me la prati-
ca é venuta prima della teoria».
® Mai avuto a che fare con la diffi-
denza dei “tradizionalisti"?

«Certo, ma ¢ un nonsenso: le musi-
che dei frottolieri non hanno partiture
scritte, ma solo delle “cellule melodi-
che’ che, fin dalle origini, ognuno inte-
pretava a modo proprio: sono nate per
essere contaminate». ELiSA CHIARI
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CATANZARO - I frapianto
del fegato. Malata di cirrosi
epatica, era l'unica prospetti-
va che le si poneva davanti.
E cosi quattro anni fa ha de-
ciso. Partita alla volta di To-
rino, si era sottoposta al deli-
cato intervento chirurgico,
nella speranza di poter ritor-
nare a vivere una vita nor-
male. Dopo ttro anni la
terribile verita: 'organo tra-

piantato presentava un’‘infe-.

zione da virus b. In poche pa-
role, epatite, un virus che in-

 duce una istente infiam-
mazione del fegato, con il Ti-
schio di pro ione verso

una nuova cirrosi. Un incu-
bo che ritorna, quindi. E per
mano della stessa Azienda
ospedaliera San ' Giovanni
Battista di Torino presso’la
quale la donna era stata ope-

~ rata. Come dire: tante scuse,

ci siamo sbagliati. Ma adesso
A. M., cinquantanovenne di
Catanzaro, ha deciso di de-

- nunciare la vicenda, di Ten-

dEre'Pu]:}h]im il caso di mala-

“sanita di cui & rimasta viti-
‘ma. la disperazione che oOr-

mai l'accompagna da quel
28 luglio dello scorso anno,

daqg do una fredda missi-
va ta dal responsabile
dg-.l troenterolo-

~giad ‘ospedale torinese l'a-

L’avvocato Francesco Di Lieto

veva ricatapultata nel tunnel

nero dal e sperava di es-
sere uscita definitivamente.
Un caso del tutto analogo a
quello denunciato pochi

iorni fa da una donna di

apoli, Rita Borrelli, alla
quale & stato addirittura tra-
piantato un fegalo cancero-
so. Un vissimo fatto acca-
duto a Modena sette mesi fa.
Risale al 30 agosto di quat-
tro anni fa, invece, l'inter-
vento chirurgico al quale la
donna catanzarese era stata
sottoposta dai medici del San
Giovanni Battista. Interven-
to che avrebbe dovuto tra-

sformare il suo male in un
brutto ricordo. Intervento al
quale, invece, erano se iti
una serie di disturbi 1sici
che la donna non riusciva a
gpiegarsi. A spie glielo
sono stati dopo quattro anni
gli stessi sanitari che l'ave-

vano seguita durante la con-
valescenza. Liorgano fra-

iantato era infetlo, per cui
lamivudina, utilizzata da
A. M. e risultata inizialmen-
te efficace, “in questa fase
non riesce a controllare com-
pletamente la replicazione
del virus, inducendo una
reistente infiammazione
del fegato col rischio di pro-
jone verso una nuova
cirrosi”, scriveva il dottore
Alfredo Marzano nella co-
municazione inviata alla
donna nel mese di luglio del
2001, prospettandole nello
stesso tempo la possibilita di
richiedere un nuovo farma-
oo — ladefovir dipivoxil —,
non oncora. registrato e di-

* gponibile nelle normali far-

macie, ché controlla la repli-
cazione del virus, 1egata. alla
resistenza alla lamivudina.
In allegato il consenso infor-
mato, con l'impegno per la
donna, in caso di assenso, di
iniziare la terapia a Torino al
momento dell'arrivo del far-

Una donna malata di cirrosi epatica st era Sotopos

Fegato infetto,

1 a Procura dovrd accertare se sitratia diun caso

maco. Ilnpegnc) ovviamente
assunto da A. M., alla quale
ben restava da fare, se
non affidarsi all’'ausilio di un
avvocato per procedere le-

ente contro chi le aveva
causato la terribile C{:ﬂﬂtﬂ
ingiusta sofferenza. utile
si era pero rivelata la diffida
inoltrata il 6 settembre dello
scorso anno dall'avvocato ca-
tanzarese Francesco Di Lieto
al ministero della Sanita ed
all’Azienda jera “in-
criminata” per chiedere la

dell'inden-
nizzo e, in ogni caso, il risar-
cimento dei danni “atteso
che A. M. risulta irreversibil-
mente danneggiata dal virus
dell'epatite, contratto in oc-
casione del precedente inter-
vento chirurgico”. I sessanta
giorni indicati dal legale co-
me termine utile erano tra-
scorsi senza che nessuno dei
destinatari prendesse con-
tatto con il proprio studio,
mentre 'agenzia di assicura-
zione competente, da parte

ta a un trapianto
dennizzo

di malasanita

sua, aveva fatio sapere di
non poter prendere in consi-
derazione la richiesta formu-
lata, non essendo stata anco-
ra accertata la responsabilita
dell’cﬂ::edﬂle. Responsabilita
che adesso dovra essere ac-
certata dalla Procura, alla
quale 'avvocato Di Lieto e
giﬁt pronto a presentare un
e

tagliato esgjatu dettato
dal desiderio di giustizia al
la donna ha affidato le

gue ultime speranze.

Stefania Papaleo
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170 milioni di persone al mondo ne soffrono

Un virus astuto,
innocuo e pericoloso

E nelle librerie il volume
“Epatite C I'Epidemia Si-
lenziosa" nella nuova edi-
zione rivista ed aggiorna-
ta, gli autori sono: Ivan
Gardini ed il Dr. Claudio
Puoti.

Hanno collaborato: Dr.
Salvatore Ricca Rosellini,
Dr. Stefano Fagiuoli, Dr.
Luigi Roffi, D.sa Sara Pe-
vere Dr. Felice Zadra, Avv.
Luigi Delucchi, Avv. Mo-
nica Russo, il testo & edi-
to da Francoangeli s.r.l..
Si tratta di una gquida
chiara e dettagliata per
malati, familiari e medici.
Il primo libro-manuale in
italiano che tratta I'argo-
mento dell'epatite C in
modo esauriente; un'ope-
ra dal contenuto scienti-
ficamente dettagliato, ma
al tempo stesso di facile
lettura e consultazione:
un‘utile guida non solo
per i malati e per chi sta
loro vicino, ma anche per
i medici di base.

Il libro prende in esame
numerosi aspetti legati al-
la malattia, come: le mo-
dalita di contagio, i vari
livelli di gravita, i farma-

ci disponibili, le terapie in
sperimentazione, la legge
sugli indennizzi, la relo-
zione con [l'invalidita lo-
vorativa e gli indirizzi dei
centri specializzati di epa-
tologia, trapianti di fega-
to, e gruppi di sostegno.
La nuova edizione é stata
aggiornata con oltre 100
pagine. Le domande poste
di frequente, una serie di
guesiti che generalmente
ogni ammalato chiede al
proprio medico curante
durante le fasi della ma-
lattia e della terapia. Le
domande e risposte sono
le piu varie, piu richieste
ad esempio I'attivita ses-
suale e probabilita di con-
tagio, terapie farmacolo-
giche, alimentazione, ecc.
Un interessante capitolo
sulle emotrasfusioni, ar-
gomento poco noto ma
non meno importante:
scopri le tecniche di ste-
rilizzazione del plasma, la
loro sicurezza, ecc. Un'am-
pia revisione sui diritti ac-
quisiti con I'invalidita ci-
vile. Chi € malato cronico
di epatite C e un invalido
civile. Ha dei diritti.

LIBRI RICEVUTI

Orazio Campagna

SAN NILO DI ROSSANO
AL MERCURIO
(940-952/53)

L'ATHOS D'ITALIA
Edizioni Lo Faro

Pagg. 64, L. 20.000

Giulio ludicissa
PROVERBI

E DETTI A
CORIGLIANO
CALABRO

Grafosud - Rossano
Pagg. 139, L. 20.000 i.i.

Il volume contie-
ne molti dettagli
utili per capire
meglio i mecca-
nismi della legge
210/92 (legge
che tratta gli in-

" Ivan Gardini

EPATITE C

U'epidemia silenziosa

Una guida chiara e dettagliata
per malati, familiari @ medici

Con la collaborazione di Claudio Puoti

dennizzi per chi
ha contratto la
malattia a sequi-
to di trasfusioni
di sangue o pla-
sma infetto): una
breve mini guida
per comprendere
con piu facilita
gli esami di labo-
ratorio.

Si tratta del pri-
mo testo italiano
distribuito nelle
librerie che af-

FrancoAngeli/Self-help

fronta l'argo-

mento dell'eptite Cin tut-
ti i suoi aspetti, E destina-
to a tutte le persone che
hanno questo tipo di pro-
blema, perché & stato
scritto con un linguaggio
chiaro, di facile lettura, ed
€ una buona opportunita
per risolvere numerosi
dubbi o piccoli misteri che
orbitano attorno questa
malattia. E inoltre una
guida estremamente utile
per i medici di base,

E stato scritto da una per-
sona che ha subito un tra-
pianto di fegato a causa
dell'epatite C con la col-
laborazione di numerosi
esperti in epatologia e
materie legali, quindi
un'opera che offre estre-
me garanzie di serieta,
competenza e compren-
sione. Prende in esame in-
numerevoli aspetti legati
alla malattia, dalle infor-
mazioni tecnico/scientifi-
che, agli aspetti umani, a
quei risvolti che molti am-
malati di epatite C vor-
rebbero sapere, come le
percentuali di invalidita
cui si ha diritto con que-
sta malattia, gli indirizzi

dei centri specializzati sul-
la cura e sui trapianti del
fegato. E un libro / ma-
nuale, cioé si presta ad
una consultazione conti-
nua.

Ivan Gardini, I'autore del
volume, ha subito un tra-
pianto di fegato a causa
dell'epatite C, ed ¢ il co-
fondatore del gruppo di
sostegno EpaC. Da oltre
due anni il gruppo si de-
dica alla divulgazione di
informazioni utili sull'e-
patite C e fornisce sup-

porto per tutti coloro che

ne soffrono.

lvan Gardini

EPATITE C

L'epidemia silenziosa
Una guida chiara

e dettagliata

per malati,

familiari e medici

Con la collaborazione:
di Claudio Puoti
Francoangeli/Self - help
Pagine 160 - < 15,49
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