PERCHE PARLIAMO DI
MEDICINA DI GENERE?
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DI FRONTE AL RISCHIO DI CONTAG!
NON RESTARE A BOCCA APERTA

Usa il naso per respirare, il primo filtro naturale
dellorganismo che ti protegge da virus e batteri.
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Il ristagno di muco infetto, ATOMIX WAVE rimuove il muco Il naso, libero dal muco
causa del naso chiuso, obbliga infetto dal naso e le secrezioni infetto,svolge correttamente
a respirare tramite la bocca accumulate nel rinofaringe, la sua funzione di filtro naturale
rendendo ancora piu facile abbattendo la carica virale proteggendo l'organismo
I'ingresso di virus e batteri presente nel naso. da virus e batteri.
nei polmoni.
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Mantienilo efficiente con ATOMIX" wave
E la soluzione pratica e funzionale ATOMIOC WV, .
che elimina il muco infetto e abbatte ‘
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la carica virale presente nel naso.
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LEGGERE ATTENTAMENTE -, GUARDA IL VIDEO TUTORIAL
IL MANUALE D'USO PRIMA DELL'UTILIZZO [EIZha ¥y
www.tredmedical.com/atomix-wave
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IL SONNO E BENESSERE

Campagna di sensibilizzazione @ S
sulle apnee ostruttive nel sonno ;

PNEUMOLOGI
OSPEDALIERI

dei disturbi respiratori nel sonno.
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vicino a te e richiedere un appuntamento. Dormire bene si puo. aT 1

Rivolgiti ad un centro per la cura EI..EI



DOVE CI TROVI

RESPIRO, trimestrale di informa-
zione, prevenzione e benessere,
si rivolge ai cittadini, alle Asso-
ciazioni dei pazienti, ai medici
e a tutti gli operatori sanitari
quale strumento di educazione
e di diffusione per un corretto e
positivo stile di vita.

Nella rivista ampio spazio viene
dedicato ai contributi delle As-
sociazioni di Pazienti, da sem-
pre impegnate, attraverso diver-
se iniziative e progetti anche in
collaborazione con Istituzioni e
Societa Scientifiche, nella lotta
per la salute e nel dare voce ai
pazienti.

| cittadini possono trovare gra-
tuitamente RESPIRO negli ospe-
dali, negli ambulatori dei medici
di famiglia e da oggi anche nelle
farmacie.

Copie di RESPIRO possono es-
sere acquistate da qualsiasi
soggetto, pubblico o privato, che,
volendo collaborare a diffondere
I'informazione e la prevenzione
contro le malattie respiratorie,
decidesse di offrire questo ser-
vizio gratuito ai cittadini.

Per procedere all’acquisto &
possibile scrivere a editoria@
sintexservizi.it o visitare il sito
www.sintexservizi.it

PERCHE PARLIAMO DI
MEDICINA DI GENERE?,

Le sfide

della pandemia

Chiara Finotti

L’annuncio di una nuova
variante proveniente dal
Sudafrica lascia presagire
un inverno pandemico dai
contorni allarmanti, come
se 'emergenza sanitaria non
dovesse finire mai.

Secondo alcuni ¢é arrivato
il momento di prepararsi a
tale evenienza. Cominciare
a pensare che I'emergenza
sanitaria globale, alla quale
stiamo assistendo, superata
una certa soglia, possa di-
ventare cronica cosi come
lo & stato per I'emergenza
ambientale.

Stiamo attraversando fasi
diverse. All'inizio della pan-
demia ci siamo sforzati di
trovare uno spiraglio, una
luce in fonde al tunnel. Tut-
ti noi ricordiamo lo slogan
“Andra Tutto Bene” che ha
tappezzato muri e balconi
di tante abitazioni durante i
mesi del lungo lockdown che
abbiamo vissuto. Dopo un

Vicedirettore di Respiro

durissimo autunno 2020, a
dicembre dello stesso anno,
¢ arrivato l'annuncio dei
vaccini. Il 26 dicembre 2020
la televisione italiana tra-
smetteva le immagini delle
prime iniezioni di vaccino e
la nostra speranza ha trovato
nuovo nutrimento. Oral’Eu-
ropa ¢ ricaduta nella mani di
una tremenda quarta ondata
e 'annuncio della nuova va-
riante omicron sembra pre-
annunciare la quinta.

Secondo alcuni dobbia-
mo cominciare a immagi-
nare una possibile e quanto
mai realistica cronicizzazio-
ne dell’emergenza sanitaria
al pari di quella ambientale
di cui si é tanto parlato nel
corso della Cop 26 tenu-
tasi nelle scorse settimane
a Glasgow. In altre parole,
abituarsi a convivere con
un virus di cui non ci libe-
reremo facilmente. Impare-
remo, forse, a tenerlo sotto
controllo e a evitare che
provochi forme gravi.

In questo momento, se-
condo la comunitd scien-
tifica, P'unica strategia che
puo permetterci di conte-
nere la situazione ed evitare
un incremento delle morti
¢ la vaccinazione della fa-

scia di eta dai 5 ai 12 anni. »



» Solo cosi potremo arginare la
diffusione del virus in quan-
to nelle ultime settimane ¢
proprio questa la parte di po-
polazione pil colpita. Inutile
sottolineare la preoccupazio-
ne e 'angoscia di tanti geni-
tori, molti dei quali guardano
con sospetto e paura al nuovo
vaccino. Dalle pagine del Cor-
riere della Sera, Giuseppe Re-
muzzi, Direttore dell'Istituto
di Ricerche Farmacologiche
“Mario Negri”, pone un inte-
ressante e quanto mai attuale
quesito: come mai il vaccino
anti polio per i bambini fu
accolto con entusiasmo, visto
come una salvezza, e quello
contro il COVID-19, no?

Eppure, ricorda lesperto,
le due infezioni hanno alcu-
ni tratti in comune: anche il
virus della poliomelite, cosi
come quello del COVID-19,
non portava a malattia tut-
ti i contagiati. Solo alcuni
si ammalavano. I tre quarti
non presentavano sintomi e
la maggior parte ne aveva di
trascurabili, simili all'influen-
za. Solo lo 0,1% di quelli che
si infettavano sviluppava se-
rie complicazioni. Nonostan-
te cio 'annuncio del vaccino
fu accolto con gioia e il vac-
cino fu reso obbligatorio e lo
¢ tuttora.

Quando, nel 1952, fu dato
Pannuncio al mondo intero
della scoperta di un vaccino in
grado di sconfiggere la polio-
melite la popolazione accolse
con entusiasmo e speranza
quella che veniva vista come
un’arma efficace e sicura con-
tro un temibile nemico. Per
comprendere lo spirito del
tempo, basti pensare quanto
la gente fosse spaventata di

fronte a una malattia che nel
1952 provoco negli Stati Uni-
ti oltre 21 mila casi e 3 mila
morti. Il virus portava alla
paralisi dei muscoli e I'incubo
peggiore era rappresentato dal
polmone d’acciaio, un mac-
chinario all'interno del quale
venivano rinchiusi pazienti,
bambini o adulti, dal quale
fuoriuscivano solo il capo e il
collo e dove sarebbero rimasti
tutta la vita in quanto la mac-
china respirava al posto dei
loro polmoni malfunzionan-
ti. Una volta scoperto il vac-
cino, le famiglie ricevettero
una sorta di vademecum che
seguirono con fiducia e che
esordiva cosi: “Genitori, que-
sto messaggio riguarda voi e i
vostri bambini”.

Eppure Remuzzi ci ricor-
da che ora, rispetto al vaccino
anti-COVID per i bambini, i
genitori si chiedono se pos-
sa provocare I'insorgere della
malattia cosa che, per esempio,
¢ avvenuta, seppur raramente,
con il vaccino anti-polio. Il
vaccino contro la poliomelite
contiene un virus inattivato.
Se il processo di inattivazione
non va a buon fine puo suc-
cedere che la parte attiva del
virus inneschi l'infezione ma
questo non pud accadere nel
caso dei vaccini contro il Coro-
navirus in quanto questi han-
no una struttura e un meccani-
smo d’azione completamente
differenti. “T vaccini contro il
COVID” scrive Remuzzi “sono
gia stati somministrati a piu di
quattro milioni di persone nel
mondo e risultano essere i piut
efficaci e anche i pili sicuri nel-
la storia della medicina.”

Oggi la polio & scomparsa
ma cosa sarebbe successo si

chiede il dr. Ashish Jha, ret-
tore della Brown University
School of Public Health, se
negli anni ’50 ci fossero stati
i movimenti no-vax? Avrem-
mo avuto la stessa copertura
contro la polio? Sono doman-
de che dovremmo porci e che
tutti dovrebbero conoscere.
Secondo Giuseppe Remuzzi,
se non vacciniamo i bambi-
ni rischiamo che diventino il
principale bersaglio del virus,
destinato a sviluppare forme
gravi della malattia.

L’invito ora ¢ quello di guar-
dare i prossimi mesi con reali-
smo e cautela, affidandosi alle
raccomandazioni della comu-
nitd scientifica, senza abban-
donarsi alla rabbia e al pessi-
mismo. Ricordando, come
canta Leonard Cohen, che “c’¢
una crepa in ogni cosa e da li
entrala luce”. W

chiara.finotti@sintexservizi.it



Durante la pandemia COVID ¢
emersa chiaramente la necessita
di monitoraggio a distanza

L’importanza della telemedicina

Claudio Micheletto
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apandemia da COVID-19,

tra i tanti aspetti, ci ha ri-
cordato come la telemedicina
sia poco usata nel nostro Ser-
vizio Sanitario, in particolare
nelle malattie respiratorie.
Asmatici, pazienti affetti da
Broncopneumopatia Cronico
Ostruttiva (BPCO), pazienti
ventilati o in ossigenoterapia
sono rimasti a lungo a casa,
senza alcun controllo. Sarebbe
fondamentale poterli control-
lare, non solamente con una
semplice telefonata o solo con
il valore del saturimetro. La
moderna tecnologia ci mette
a disposizione degli strumenti
molto efficienti per controlla-
re i pazienti. Si possono ese-
guire saturimetrie, spirome-
trie, controllo delle pressioni
dei ventilatori e del consumo
di ossigeno. Oltretutto, ragio-
nando fuori dalla pandemia,
Direttore Responsabile di Respiro

la telemedicina potrebbe con-
sentire ai pazienti gravi di ri-
manere a casa propria, senza
difficoltosi spostamenti verso
ospedale.

La definizione di teleme-
dicina varia a seconda di chi
la utilizza e delle sue finalita.
In termini “tecnici” si tratta
dell'impiego delle tecnologie
delle telecomunicazioni per
scambiarsi informazioni di na-
tura medica e per fornire un’as-
sistenza che superi le barriere
geografiche, sociali e culturali.
Le tecnologie vanno dalle sem-
plici comunicazioni telefoni-
che e via mail, alle applicazioni
informatiche e di rete che me-
morizzano/inoltrano messaggi
o assicurano collegamenti in
tempo reale, fino alle tecno-
logie pit avanzate della realta
virtuale. Queste ultime facilita-
no uno scambio interattivo di
dati, di testi, di comunicazioni

a voce e a video e di immagini
digitali. Da un punto di vista
clinico, la telemedicina € una
modalita di erogazione di ser-
vizi sanitari che permette di
effettuare diagnosi, consulti,
terapie, trasferimento di infor-
mazioni mediche e formazio-
ne, utilizzando video interattivi
e comunicazioni di immagini e
dati. Nell'ottica dei servizi sa-
nitari pubblici le funzioni della
telemedicina eliminano le bar-
riere di spazio e di tempo grazie
a mezzi tecnologici, fornendo
servizi sanitari e informazioni
sulla salute. L'Istituto di Me-
dicina della National Academy
of Sciences americana definisce
la telemedicina “il ricorso alle
tecniche di informazione e di
comunicazione elettronica per
fornire supporto all’assistenza
sanitaria quando gli interlocu-
tori sono distanti nello spazio”.

Lo stesso istituto enumera va- pp



» rie applicazioni cliniche, che
comprendono:

1) valutazione iniziale d’urgen-
za: triage, stabilizzazione,
trasferimento e dislocazione
dei pazienti che necessitano
di attenzione immediata e
intensa;

2)supervisione sull’assistenza
primaria da parte di perso-
nale non medico o in assen-
za di un medico;

3) assistenza specialistica occa-
sionale o continua in assen-
za di specialisti in loco;

4) consultazioni, compresi i se-
condi pareri;

5) monitoraggio di pazienti nel-
la gestione di patologie cro-
niche;

6)analisi delle informazioni/
decisioni a distanza per sup-
portare/guidare la cura di
pazienti specifici.

La telemedicina ha enor-
mi potenzialita riguardo alle
cure di emergenza, primarie
e specialistiche, nonché per
la formazione di operatori e
professionisti, ma anche dei
pazienti e delle famiglie, attra-
verso le barriere di spazio e di
tempo. 1l trasferimento inte-
grato di informazioni elettro-
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niche puo avere un’incidenza
ancora maggiore, perché con
esso ¢ possibile raccogliere i
dati, valutarli e diffonderli per
i riscontri clinici, le ricerche
basate su prove di evidenza,
la gestione dei servizi sanita-
ri (gestione qualita/costi) e la
formulazione di politiche sa-
nitarie (finanziamento dell’as-
sistenza sanitaria).

Il termine “telemedicina” &
stato affiancato da due nuovi
termini inglesi, quelli di telehe-
alth (“telesanitd”) e di e-health
(“sanita elettronica”). Cio per
rispondere, in parte, alla do-
manda dei pazienti e delle fa-
miglie che chiedono di poter
accedere meglio a informazioni
piu affidabili sulla propria salu-
te e in parte al desiderio di pro-
muovere la telemedicina per
migliorare la situazione sanita-
ria attraverso la formazione dei
pazienti e la loro autogestione.
Inoltre, si & utilizzato I'accesso
elettronico alle informazioni
per rendere pit efficace la co-
municazione medico-paziente
trasformandola in una partner-
ship collaborativa.

In generale, la telemedicina
¢ stata utilizzata per estendere

i consulti con pill specialisti

e 1 servizi sanitari su territori

geografici con accesso limita-

to all’assistenza sanitaria, ren-
dendo cosi pili vasto 'accesso
alle cure in zone rurali e remo-
te, collegandole a centri piu
grandi in grado di monitorare

e gestire le esigenze sanitarie

nei casi di emergenza, come

di malattie acute e croniche.

La telemedicina ha trovato un

impiego strategico nelle aree

metropolitane, all'interno di

ampie zone geografiche per

erogare assistenza. In passato
la telemedicina ha favorito lo
scambio interattivo di infor-

mazioni per finalita cliniche e

amministrative e ha permesso

di migliorare le informazioni

e la formazione destinata al

personale sanitario e ai pa-

zienti/alle famiglie.

E di grande importanza in
tal senso I'esperienza italiana
di pitt di un quarto di secolo
nella gestione dell’ossigenote-
rapia a lungo termine a domi-
cilio per pazienti con patolo-
gie polmonari croniche. Cio
perché, a differenza di appli-
cazioni in altri campi medici
e chirurgici, l'esperienza della
telemedicina nella cura delle
malattie dell’apparato respi-
ratorio ¢ stata limitata. Esisto-
no, tuttavia, pochi ma validi
esempi di programmi mirati
che ne hanno dimostrato 'im-
portanza in questo campo:

1) tele-formazione all’asma: mi
-gliora la raggiungibilita/re-
peribilita e la formazione di
pazienti ad alto rischio. For-
nisce al paziente le istruzioni
sull'uso corretto dei medici-
nali e delle tecniche di inala-
zione per migliorare le sue

conoscenze sulla malattia e »



»  per dargli gli strumenti che
gli permettono di meglio ge-
stirla da solo;

2) tele-monitoraggio/gestione
dei disturbi del sonno: mi-
gliore accesso all’assisten-
za specialistica e riduzione
dei costi per i pazienti con
patologie del sonno che vi-
vono in zone isolate. Per-
mette la polisonnografia e
le procedure diagnostiche
alternative nonché la tra-
smissione di dati di moni-
toraggio a distanza a centri
specialistici per la registra-
zione dei punteggi e la loro
interpretazione;

3) tele-interpretazione della spi-
rometria: supporto tecnico/
specialistico di un centro
medico per lanalisi delle
funzioni respiratorie a di-
stanza allo scopo di garanti-
re un intervento pit tempe-
stivo e limitare gli errori di
interpretazione;

4)coordinamento e assisten-
za a patologie croniche: la
gestione di casi da parte di
infermieri esperti e opera-
tori sociali, con il ricorso al
monitoraggio a distanza e
a dispositivi di comunica-
zione interni, a strumenti
di gestione delle patologie,
computer con chat room,
limita 'ospedalizzazione e il
ricorso al pronto soccorso,
migliora i risultati clinici, la
soddisfazione dei pazienti,
Paccessibilita e riduce i costi;

5)formazione dei pazienti per
la gestione di malattie croni-
che: la formazione sanitaria
e la comunicazione a distan-
za con chi eroga le terapie di
base offre ai pazienti gli stru-
menti per adottare misure
di prevenzione e compor-

tamenti adeguati. Permette
inoltre al paziente di autoge-
stirsi e di lasciare un numero
maggiore di persone affette
da malattie croniche nel loro
ambiente sociale;

6)terapia a pazienti con pa-
tologie respiratorie in zone
rurali. Lestensione dell’assi-
stenza specialistica da parte
di importanti centri medici
di grandi citta a ospedali di
campagna distanti fino a 700
chilometri, con valutazioni
prima e dopo la procedu-
ra, fa risparmiare tempo e
denaro per gli spostamenti
e migliora l'accessibilita ai
consulti per le malattie pol-
monari;

7) consulti specialistici per via
elettronica: i medici consul-
tano a distanza lo specialista
di un centro medico con ri-
sposta assicurata via e-mail
entro 24 ore dalla richiesta.
La telemedicina in Italia con-

ta molteplici esperienze su tutto

il territorio nazionale, tanto che

il Ministero ha istituito gia nel

2007 un Osservatorio Naziona-

le con la finalita di mappare e

uniformare le reti di Telemedi-

cina presenti sul Paese e stimo-
lare la diffusione e condivisione

di best practice e modelli di rife-
rimento. Nonostante le varie
esperienze degli ultimi anni, in
atto risultano ancora limitate se
paragonate alla diffusione della
telemedicina negli altri Paesi
europei: dunque per il futuro si
auspicano notevoli margini di
diffusione di una pratica che,
affidata a mani professionali e
utilizzata correttamente, puo
contribuire in modo significati-
vo a migliorare la qualita della
vita delle persone. 1l futuro &,
quindi, della telemedicina, il
COVID ci ha dato una lezione
importante. Il sistema sanitario,
confidando anche nei prossimi
finanziamenti, dovra nel pros-
simo immediato futuro essere
riorganizzato sulla base delle
esigenze dei pazienti, della cro-
nicita e di un corretto rapporto
tra ospedale e territorio. Il rap-
porto medico-paziente rimane
fondamentale, ma la possibilita
di monitoraggio a distanza po-
tra eliminare molti disagi e inu-
tili spostamenti. M

claudio.micheletto@univr.it



Perché si misura la glicemia?

Matteo Migazzi

&

licemia, parola composta
da glico- (glucosio) ed
-emia (sangue), € il termine
che indica la concentrazione
di glucosio nel sangue. Il glu-
cosio € una molecola appar-
tenente alla categoria dei car-
boidrati (detti anche zuccheri
o glucidi) ed ¢ una sostanza
fondamentale per il corretto
metabolismo energetico delle
cellule di tutti i mammiferi e
del regno animale in genera-
le. 11 glucosio viene infatti os-
sidato attraverso una serie di
reazioni chimiche per forma-
re energia, acqua e anidride
carbonica. L’energia viene a
sua volta utilizzata dalle cellu-
le per svolgere tutte le proprie
funzioni (incluso mantenere
la propria integrita, crescere,
replicarsi, etc.) mentre 'ani-
dride carbonica viene elimi-
nata col respiro.
L’insulina & il principale or-
mone (cioé¢ una molecola col
compito di inviare un segnale

Specialista in Endocrinologia e Malat-
tie del Metabolismo, U.O. di Medicina,
ASST Cremona

a tutte le cellule dell’organi-
smo utilizzando il torrente
sanguigno) che regola i valori
di glicemia. Il consumo di un
pasto contenente carboidrati
comporta I'assorbimento in-
testinale di glucosio, con con-
seguente aumento dei valori
di glicemia. Il pancreas ¢ la
ghiandola preposta alla pro-
duzione di insulina (oltre che
di altri ormoni e di enzimi di-
gestivi) in risposta all'aumen-
to dei livelli di glicemia. A sua
volta, questo ormone segnale-
ra agli organi (principalmente
fegato, muscoli e grasso) la
disponibilita energetica e in-
durra la captazione e l'utiliz-
zo del glucosio per produrre
energia. Viceversa, la ridu-
zione dei valori di glicemia
blocchera la produzione pan-
creatica di insulina e stimole-
ra la liberazione di glucagone,
avente effetti opposti a quelli
dell'insulina (ormone definito
controinsulare).

In sintesi, l'insulina provo-
ca normalizzazione dei valori
di glicemia dopo un transi-

torio aumento in risposta a
un pasto mentre il glucagone
provoca un incremento dei
livelli glicemici, in risposta
ad un aumentato fabbisogno
e al digiuno. Questi due or-
moni presentano un fisiologi-
co equilibrio che consente di
mantenere la glicemia entro
un intervallo ristretto, a fronte
di cospicue perturbazioni del
sistema (pasto ricco di zuc-
chero o digiuno prolungato
0, ancora, attivita fisica estre-
ma). Sono inoltre noti altri
ormoni controinsulari, come
il cortisolo e 'adrenalina.

Il dosaggio della glicemia
rappresenta un’indagine fon-
damentale e a basso costo,
eseguita in soggetti con sinto-
mi del diabete mellito o come
screening in persone asinto-
matiche oppure in soggetti
che giungono all’attenzione
medica per svariati motivi.

Le concentrazioni di glice-
mia in una persona sana sono
assai variabili col digiuno
(80-99 mg/dL) e il consumo

di cibo (<140 mg/dL, a secon- »»



» da della distanza dal pasto).
Riduzioni della glicemia al di
sotto di 70 mg/dL circa (la so-
glia ¢ comunque assai variabi-
le da individuo e individuo)
- condizione definita ipogli-
cemia - comportano difficolta
del cervello nello svolgimento
delle proprie funzioni fisiolo-
giche che si manifestano prin-
cipalmente con difficolta a
concentrarsi, confusione, calo
delle facolta cognitive, fino al
coma. In risposta all'ipoglice-
mia l'organismo attiva dei si-
stemi in grado di ripristinare
i valori fisiologici, con com-
parsa di sintomi “da risposta”
(aumento della frequenza car-
diaca, ansia, agitazione, senso
di fame vorace soprattutto nei
confronti dei carboidrati, tre-
mori fini, etc.).

Gli altri organi appaiono
invece assi meno suscettibili
agli episodi ipoglicemici, in
virts del loro minor fabbi-
sogno di energia e della loro
capacita ad utilizzare sub-
strati alternativi per produrla
(come i grassi).

Il sistema di regolazione
della glicemia ¢ in cosi per-
fetto equilibrio che gli eventi
ipoglicemici sono assai rari
nelle persone sane, a fronte
di stress estremi (come digiu-
no prolungato o attivita fisica
intensa).

Un aumento dei valori di
glicemia - definito ipergli-
cemia - configura il diabete
mellito, condizione in cui la
produzione di insulina da
parte del pancreas non ¢é suf-
ficiente a soddisfare i fabbi-
sogni dell'organismo. In tali
circostanze, la carenza di in-
sulina comporta il mancato
stimolo all'utilizzo del gluco-

sio da parte degli organi. Que-

sto puo avvenire per due mec-

canismi: perdita delle cellule
producenti insulina (si pensi

ad esempio agli interventi di

resezione del pancreas) op-

pure presenza di insulinore-
sistenza, cioé una condizione

di refrattarieta dei tessuti a ri-

spondere allo stimolo insuli-

nico. Nella maggior parte dei
diabetici queste situazioni co-
esistono. L’insulinoresistenza
si instaura principalmente
per predisposizione genetica

(condizione su cui non & pos-

sibile agire in alcun modo),

aumento della massa grassa e

inattivita fisica (stile di vita se-

dentario). Tutte queste condi-
zioni predispongono pertanto
allo sviluppo del diabete.

A seconda del meccanismo
principalmente coinvolto nel-
lo sviluppo di malattia, ven-
gono oggi descritte due prin-
cipali tipologie di diabete:

» diabete mellito tipo 1, in
cui il sistema immunitario
instaura una risposta inade-
guata contro le cellule pan-
creatiche preposte alla pro-
duzione di insulina (dette
cellule beta), risparmiando
le altre. Si tratta pertanto di

una malattia autoimmune,

in cui la risposta ¢ rivolta

contro I'organismo stes-
so anziché contro microbi
esterni;

» diabete mellito tipo 2, in
cui una condizione di in-
sulinoresistenza viene ini-
zialmente compensata da
un’aumentata produzione
di insulina che porta pero
a lento declino delle cel-
lule beta. L'iperglicemia si
instaurera, infine, quando
circail 50% della massa beta
cellulare verra persa, con
conseguente impossibilita
a compensare 'aumentato
fabbisogno insulinico;

» diabete pancreatogenico, in
cui una malattia del pancre-
as (in genere una pancreati-
te cronica oppure interventi
chirurgici sul pancreas) pro-
voca la distruzione dell'intera
ghiandola.

Oltre a queste tipologie,
merita menzione anche il
diabete gestazionale, aven-
te meccanismi di insorgen-
za simili al tipo 2 ma con la
caratteristica  fondamentale
di insorgere durante il II-ITI
trimestre di una gravidanza e

generalmente regredire dopo »»
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» il parto. In queste donne, con
avanzare dell’eta, vi sara una
maggior tendenza a sviluppa-
re diabete di tipo 2.

Quale che sia il meccani-
smo che la inneschi, periodi
prolungati di iperglicemia
hanno un noto effetto tossico
su pressoché tutte le cellule
dell’organismo, con possibile
sviluppo di danno d’organo.
Gli organi bersaglio del dia-
bete sono principalmente oc-
chi, reni, nervi e vasi arteriosi
ma evidenze sempre pili con-
sistenti mostrano che nessun
organo appare immune a
questi processi deleteri.

Nonostante leffetto noto-
riamente dannoso dell’iper-
glicemia, il diabete mellito &
quasi sempre asintomatico,
salvo i casi di glicemia molto
elevata, con valori ben oltre i
200 mg/dL (condizione nota
come scompenso glicemico).
Pertanto, tra la comparsa di
vero diabete e la sua diagno-
si trascorrono in media cir-
ca 8 anni, periodo nel quale
I'iperglicemia puo lavorare
indisturbata  danneggiando
Porganismo. Si stima infatti
che circa un terzo o un quarto
dei diabetici siano all’oscuro

del proprio stato di malat-
tia. Per tale motivo, le societa
scientifiche nazionali e inter-
nazionali raccomandano uno
screening del diabete nella po-
polazione. Tale termine indi-
ca la ricerca di una malattia in
soggetti asintomatici, al fine di
individuare i malati, nei quali
una diagnosi precoce potreb-
be migliore il decorso della
malattia. In effetti, la diagnosi
e il trattamento precoce del
diabete comportano un netto
miglioramento della probabi-
lita di sviluppo e progressione
delle sue complicanze connes-
se al danno d’organo.

Secondo le linee guida ita-
liane (Standard italiani per la
cura del diabete — 2018) lo scre-
ening per individuare precoce-
mente in soggetti asintomatici
la malattia, dovrebbe essere
eseguito in tutti i soggetti con
eta maggiore di 45 anni, aven-
ti almeno un fattore di rischio
per la malattia (sovrappeso o
obesita, familiarita per diabe-
te, pregresso riscontro di alte-
razioni della glicemia, etc.). In
caso di negativita, lo screening
andrebbe ripetuto ogni 3 anni
circa, a seconda anche dei pre-
cedenti risultati.

Ad ogni modo, visto il bas-
so costo del dosaggio della gli-
cemia e i suoi effetti deleteri,
ogni opportunita ¢ buona per
diagnosticare un diabete.

L’emoglobina glicata (o gli-
cosilata) € un test di laborato-
rio che misura la quantita di
emoglobina nel sangue che ha
subito il cosiddetto processo di
glicosilazione. L’emoglobina ¢
una proteina contenuta nei
globuli rossi e svolge la funzio-
ne fisiologica di legare l'ossi-
geno e trasportarlo in circolo.
Il glucosio del sangue entra
spontaneamente nei globuli
rossi, ove incontra 'emoglobi-
na e si lega ad essa attraverso
una reazione chimica sponta-
nea. La quantita di emoglobi-
na glicata nel sangue riflette la
glicemia media degli ultimi 90
giorni (che corrispondono alla
vita media dei globuli rossi).

Il dosaggio dell’emoglobina
glicata trova pertanto utilita
nella diagnosi di diabete (infat-
ti, il valore puntuale di glice-
mia potrebbe anche essere
normale nonostante la presen-
za di franca malattia), nel mo-
nitoraggio delle terapie del dia-
bete e nel porre previsioni in
merito al possibile sviluppo di
complicanze correlate al diabe-
te stesso. Ad oggi, il dosaggio
dellemoglobina glicata rap-
presenta uno degli strumenti
fondamentali del diabetologo
per prendere decisioni cliniche
inerenti alla cura del diabete e
dovrebbe essere eseguito alme-
no una volta all'anno in tutti i
soggetti con diabete. H

matmigazzi@gmail.com



Qual ¢ la differenza tra polmonite
batterica e virale?

Gloria Negri
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Le infezioni del tratto respi-
ratorio sono tra le patolo-
gie pitt frequenti, soprattutto
con larrivo dei primi freddi.
Sono inoltre diffuse in tutto il
mondo, colpiscono tutte le fa-
sce di eta e con caratteristiche
differenti a seconda che si trat-
ti di bambini, adulti, anziani,
soggetti sani o portatori di una
o piu patologie croniche. Tra
queste, la polmonite ¢ una del-
le malattie piti temute per I'in-
tensita dei sintomi e la debili-
tazione fisica che ne consegue.

Come si possono classifi-
care le polmoniti?

Le polmoniti si possono
classificare in base:

» alla localizzazione: polmo-
ne destro o sinistro; campi
polmonari superiore, me-
dio, inferiore o basale; 0 a

Biologa molecolare, membro del
Comitato Scientifico di Pazienti.it

seconda la parte anatomi-
ca interessata (lobo pol-
monare o segmento);

» alla causa: batteri, virus,
miceti che provocano infe-
zioni, agenti esterni, come
farmaci, sostanze tossiche
o radiazioni, che provoca-
no polmoniti non infettive;

» alla modalita di contagio:
polmoniti acquisite in co-
munita (CAP, community
acquired pneumonia); pol-
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moniti ospedaliere; pol-
moniti in soggetti sottopo-
sti a ventilazione invasiva,
cioe intubati anche non
per patologie respiratorie.

La polmonite batterica

La polmonite batterica &
il tipo di polmonite piu dif-
fusa e si sviluppa preferen-
zialmente in soggetti i cui
meccanismi di difesa sono

compromessi. In queste si- p»
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) tuazioni, i batteri riescono
a raggiungere gli alveoli e a
proliferare, innescando una
cascata di fenomeni infiam-
matori. Ne consegue che gli
alveoli si riempiono di liqui-
di e cellule infiammatorie,
causando un “addensamen-
to” del tessuto polmonare,
che assume aspetti tipici e
patognomonici alla radio-
grafia del torace.

I sintomi piu comuni, e
pit gravi, della polmonite
batterica sono: febbre, brivi-
di, tosse con catarro, dolore
al torace, aumento del battito
cardiaco, stanchezza ed inap-
petenza e respirazione rumo-
rosa e difficoltosa.

NOM PERDERE TE

I batteri responsabili delle
polmoniti batteriche sono
principalmente lo  Strep-
tococcus pneumoniae e lo
Staphylococcus aureus, isola-
ti soprattutto nel corso delle
polmoniti invernali. A se-
guire, i batteri piu coinvolti
sono: Haemofilus influenzae,
Klebsiella pneumoniae, Pseu-
domonas aeruginsa, Myco-
plasma pneumoniae e Legio-
nella pneumophila.

La terapia delle polmoniti
batteriche si basa su antibio-
tici e cortisonici.

La polmonite virale
Le polmoniti virali rappre-
sentano circa il 30% di tutte

1RTANTE &
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le polmoniti dell'adulto e
circa il 20% delle polmoni-
ti dell’eta pediatrica. I virus
possono raggiungere i pol-
moni attraverso goccioline,
le droplet, trasportate via aria
per inalazione, veicolate so-
prattutto da tosse o starnuti,
attraverso la bocca o il naso,
oppure da mani che abbiano
sulla loro superficie tracce di
secrezioni.

Numerosi virus sono re-
sponsabili di quadri polmo-
nitici che interessano piu
frequentemente linterstizio
polmonare, risultando ra-
diologicamente differenti da
quelli delle polmoniti alve-
olari provocate, invece, dai
batteri. Il virus influenzale
¢ uno dei maggiori respon-
sabili delle polmoniti virali;
a seguire troviamo [herpes
simplex, il citomegalovirus,
e i virus legati al raffreddore
come rinovirus ed adenovi-
rus, ma anche coronavirus
come SARS-CoV-2.

I virus non sono sensibili
agli antibiotici, esistono dei
farmaci ad azione antivirale
che sono somministrabili
solo in ospedale. W

Pazienti.it
gloria84gn@gmail.com




Il primo studio al mondo sull’'impatto
emotivo della SLA nei bambini

Valentina Tomirotti

ella Giornata Mondiale

dei diritti dell'infanzia
e dell'adolescenza di questo
2021, in Italia & stata scritta
una nuova pagina della lette-
ratura scientifica sulla SLA,
Sclerosi Laterale Amiotrofica.
Un progetto di portata inter-
nazionale, nato e voluto da
AISLA, T'Associazione Italia-
na Sclerosi Laterale Amiotro-
fica, che del 1983 ¢ il soggetto
di riferimento per la tutela,
lassistenza, e la cura dei ma-
lati di SLA.

L’idea di uno studio che po-
tesse dare voce ai bambini che
vivono accanto a un famiglia-
re colpito dalla malattia, na-
sce dalla raccolta dei bisogni e
dei vissuti sottoposti dalle fa-
miglie al servizio del “Centro
di Ascolto” dell’Associazione.
Domande, richieste di consi-
gli, sostegno e condivisione
di esperienze che in questi
Supporto Comunicazione AISLA

s, S

anni hanno posto al centro il
tema dell'impatto della ma-
lattia nella vita quotidiana dei
bambini: “Come racconta-
re la SLA ai bambini? Come
gestire le loro paure? Come
trovare il giusto equilibrio tra
lassistenza al proprio caro
e la cura dei figli? Che tipo
di alleanza educativa? Come
proteggerli dalla morte?”
Domande e questioni per
le quali si ¢ reso necessario

comprendere in senso pill
ampio la complessita di que-
sti vissuti nelle famiglie che
vivono la SLA. E 'incontro di
AISLA con Fondazione Me-
diolanum onlus ha permesso
la realizzazione del proget-
to “BAOBAB”, affidato alla
conduzione scientifica della
Scuola di Psicologia dell’Uni-
versita di Padova.
Coordinato dalla dr.ssa Ga-
briella Rossi, lo studio, che ha
avuto una durata di tre anni,
si & avvalso della supervisione
scientifica della prof.ssa Ines
Testoni, direttore del master
Death Studies and the End
of Life e della collaborazione
della dott.ssa Lucia Ronconi,
esperta di analisi statistica dei
dati. Il gruppo di lavoro ¢ sta-
to valorizzato dai contributi
delle dr.sse Lorenza Palazzo;
Jenny Ferizoviku e del dr.
Jose Ramon Pernia Morales.

L’idea del nome del pro- »



» getto nasce dal libro di Saint-
Exupéry “Il piccolo Principe”
ed il Baobab rappresenta la
SLA che, se non viene “cura-
ta” in tutti i suoi aspetti, puo
prendere il sopravvento nella
vita delle persone che ne sono
coinvolte. La fiaba racconta
il viaggio di questo bambino
sensibile che, con entusiasmo
e stupore, incontra una serie
di personaggi che imperso-
nano i difetti pi comuni in
cui il genere umano incappa
nell’eta adulta. Tra questi il
“pigro” che trascura la pota-
tura dei Baobab scoprendo
che, se si lasciano crescere
senza controllo, questi soffo-
cano tutto quello che c’¢. Lo
stesso vale per una compagna
di vita ingombrante come la
SLA, capace di modificare
radicalmente la vita non solo
della persona che ne ¢ colpita,
ma dell'intera famiglia. Cosi
come nella favola, dove il Pic-
colo Principe cerca di proteg-
gere la sua piccola rosa.

La SLA, infatti, ¢ una ma-
lattia neurodegenerativa che
colpisce i motoneuroni, cioe
le cellule nervose cerebrali e
del midollo spinale che per-
mettono i movimenti della
muscolatura volontaria. La
loro degenerazione porta nel
tempo ad una progressiva
paralisi, impedendo a chi ne
viene colpito di muoversi,
respirare, deglutire e comuni-
care autonomamente. La SLA
imprigiona nel proprio corpo,
ma non fa perdere la capacita
di pensare, di provare emo-
zioni e la volonta ed il bisogno
di condividere con gli altri la
propria esperienza di vita.

E questo studio, pubblicato
sulla prestigiosa rivista Scien-
tific Reports di Nature, va a
spiegare attraverso i dati rac-
colti, come la SLA modifichi
radicalmente la vita di chi ne
é colpito e dell'intero nucleo
famigliare. Ma quando sono
presenti dei minori, qual & il
loro impatto con il dolore?

Quali sono gli aspetti che
incidono sulla loro crescita
emotiva? E come ¢ possibile
sostenerli?

La ricerca ha osservato nei
bambini e negli adolescenti
il processo di costruzione del
Sé, ponendo lattenzione su
quelle che sono considerate
le dimensioni essenziali per la
definizione della nostra iden-
tita personale e sociale: I'attac-
camento nei confronti dei ge-
nitori, affettivita, la capacita
di adattamento e resilienza, il
concetto di morte, lo svilup-
po socio-emotivo e il livello
di autostima. Nei bambini si
sono osservati e studiati i loro
comportamenti ed indagati i
loro stati emotivi, mentre nei
genitori e caregiver sono stati
esaminati aspetti legati al peso
della cura e dell’assistenza al
coniuge e quanto tutto questo
incida sul loro ruolo genito-
riale. Sono state rilevate debo-
lezze, ma anche molti punti di
forza.
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Lo studio ha coinvolto 25
nuclei familiari per un totale
di 38 bambini e adolescenti
dai 7 ai 18 anni e con un fami-
liare affetto da SLA (genitori,
nonni, zii). I risultati dello stu-
dio hanno evidenziato come
il 53% dei soggetti osservati
presentino criticita relative
allautostima e alle compe-
tenze socio-emotive. Si puo
comprendere, quindi, come
I'impatto con il vissuto della
malattia possa rendere meno
sicuro il bambino.

Rispetto ai coetanei del
gruppo di controllo e che non
vivono tale situazione, & stato
osservato come i bimbi con
un familiare malato possano
avere maggiore difficolta a
sviluppare un’affettivitd po-
sitiva. Questo significa che,
nella loro crescita, potrebbero
avere maggiori ostacoli nell’e-
sternare le proprie emozionie,
quindi, limitare la capacita di
socializzazione. La presenza
della SLA all'interno del mi-
crohabitat famigliare ha per-
messo, tuttavia, di sviluppare
in questi bambini, un elevato
grado di autonomia, portan-
doli a reagire concretamente
nella quotidianita, caratteri-
stica che potra trasformarsi in
un elevato grado di problem
solving in tutto il percorso di
vita. Questi bambini, costretti
ad affrontare un quotidiano
nel quale la malattia ha uno
spazio molto ingombrante
nella loro famiglia, si rilevano
attivi, capaci di essere propo-
sitivi e di collaborare all'inter-
no del loro nucleo famigliare.
Sono presenze di speranza e
di benessere.

Non solo, a fronte di una
malattia per la quale non vi &

ancora una cura e con un’al-
ta complessita assistenziale, &
stato indagato nei bambini e
nei ragazzi il vissuto di morte.
In tutti i 38 bambini coinvol-
ti, la morte viene considerata
come evento, come un pas-
saggio e non come la fine della
vita stessa, segno di una consa-
pevolezza di cio che sta acca-
dendo e della presenza di ge-
nitori che, nonostante il peso
di una quotidianita orientata
all’assistenza e alla gestione
della malattia, non abdicano al
loro ruolo genitoriale.

La pandemia da COVID-19
ha avuto un ruolo fondamen-
tale nell’evoluzione dello stu-
dio, il cui intervento ¢ stato
disposto proprio durante il pe-
riodo di maggiore emergenza
sanitaria. Il lockdown, in primo
luogo, ha confermato come
siano fondamentali le attivita
extrascolastiche per i bambini,
e ci0 ¢ ancora piu importan-
te per le famiglie nelle quali ¢
presente la malattia. In secon-
do luogo, ma non meno im-
portante, i dati rilevati prima e
dopo questo periodo, non su-
biscono cambiamenti in nega-
tivo. Segno di come il sistema
famigliare rappresenti in ogni
caso un punto di riferimento

e la presenza del professionista
che ha accompagnato i gruppi
ha contribuito a sostenere l'e-
laborazione dei vissuti negativi
legati all' emergenza sanitaria.

Cio che emerge, dunque, ¢
la necessita di ascolto, com-
prensione e supporto, perché
la SLA non soffochi, come il
Baobab della favola, la spinta
dei bambini e dei ragazzi di
voler crescere, anche se co-
stretti a fare i conti ogni giorno
con la malattia.

E sara proprio dalla voce e
dal racconto di questi nostri
“figli della SLA” che si potran-
no attivare le condizioni per
supportare la costruzione del
Sé in modo equilibrato, a parti-
re dalla valorizzazione di un si-
stema famigliare che dimostra
di essere sempre e comunque il
loro punto di riferimento posi-
tivo. Genitori che non hanno
scelto di essere caregiver, ma
che con coraggio ogni giorno
accettano la sfida di assistere
con dedizione e amorevolezza
il loro caro e che continuano a
mantenere viva quell’alleanza
educativa, a cercare strategie
di adattamento e compensa-
zione, nonostante la malattia,
cosi importanti per non venire
meno al proprio ruolo.

Ecco perché, a partire dalla
conoscenza scientifica, la voce
di questi “figli della SLA” & so-
prattutto il richiamo ad esserci,
a creare le condizioni per forti-
ficarli, ma anche a prenderci
cura delle loro emozioni per
proteggere il loro futuro. M

viomirotti@aisla.it



COVID-19 e salute di genere:

da pandemia a sindemia

Ne parla il Libro bianco

Estato presentato  nelle
scorse settimane, nel cor-
so di una conferenza stampa,
il Libro bianco “COVID-19
e salute di genere: da pande-
mia a sindemia”, realizzato
da Fondazione Onda, Osser-
vatorio nazionale sulla salute
della donna e di genere, grazie
al supporto di Farmindustria.

Numerosi gli spunti emersi.
Il volume, frutto della colla-
borazione di 29 autori e co-
stituito da sei capitoli, si pone
Iobiettivo di analizzare lo sce-
nario dell'emergenza sanitaria
dovuta al diffondersi del virus
SARS-CoV-2 focalizzandosi
non solo sulle conseguenze
economiche, sanitarie e so-
ciali ma anche sulle sfide che
questa emergenza sanitaria ci
pone in maniera prepotente.

Innanzitutto si evidenzia
come la pandemia non abbia
colpito uomini e donne nello
stesso modo. Le donne sono
state quelle maggiormente
colpite dalla malattia (51%),
anche se € negli uomini che si
sviluppano le forme pit gravi
rappresentate dalla polmonite
Redazione Respiro

con insufficienza respiratoria
(56,3% vs 46,3% relativo all’u-
niverso femminile). Il tasso di
mortalita negli uomini ¢ quasi
doppio rispetto a quello ri-
scontrato nelle donne. Queste
ultime pero hanno maggiore
propensione ad andare in-
contro alla cosiddetta sindro-
me da Long COVID ovvero la
persistenza di sintomi dopo
circa tre mesi dall'infezione
virale e che possono essere di

=

vario tipo: da quelli di natura
respiratoria, ai sintomi neu-
rologici, come la cosiddetta
“nebbia cerebrale”, le difficol-
ta di memoria, la cefalea.
Perché le donne sono pil
colpite dall'infezione? Per-
ché sono quelle piu esposte
al rischio di contagio essen-
do maggiormente presenti
nel ruolo di caregiver e come
operatori sanitari, spesso in-

fermiere, presso gli ospedali. »
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Non dimentichiamo inoltre
che le donne sono state “so-
vraccaricate” dalla pandemia.

Francesca Merzagora, Pre-
sidente Fondazione Onda,
ha sottolineato come la pan-
demia abbia fatto emergere
problematiche e fragilita della
nostra societa tanto che si ¢
arrivati a parlare di sindemia
ovvero l'insieme di problemi
di salute, ambientali, sociali
ed economici prodotti dall’in-
terazione sinergica di due o
pitt malattie trasmissibili e
non trasmissibili. In questo
contesto, le donne sono state
protagoniste e vittime di que-
sta pandemia.

Dal punto di vista sociolo-
gico, una delle conseguenze
della pandemia, ¢ stata cer-
tamente un sovraccarico per
la donna che si & ritrovata a
lavorare in smart working,
a seguire i figli a casa con la
didattica a distanza e a occu-
parsi della sfera domestica.
In questo contesto, un dato
allarmante riguarda le vio-
lenze domestiche, aumentate
drammaticamente durante il
lockdown. Le chiamate alle li-
nee telefoniche dedicate sono
aumentate in maniera vertigi-
nosa, basti pensare che, secon-
do quanto riportato dalla rete
nazionale antiviolenza D.I.Re,
dal 2 marzo al 5 aprile 2020 si
¢ registrato un incremento del
74,5% delle richieste di aiuto.
Numerose le cause di questo
drammatico scenario: certa-
mente i disagi correlati alla
perdita di lavoro, la presenza
costante di un partner abu-
sante, una limitata autono-
mia economica e decisionale
dettata dall'isolamento domi-
ciliare. In una situazione di

questo tipo diventa ancora pili
difficile chiedere aiuto.

Per quanto riguarda I'ambi-
to lavorativo, in cui il genere
femminile ¢ fortemente pena-
lizzato, le statistiche mostrano
che nonostante vigesse il blocco
dei licenziamenti, nel 2020 le
donne hanno raggiunto l'api-
ce della perdita di lavoro con
99.000 posti persi su 101.000
totali solo nel dicembre 2020.
A pesare sulla scarsa occupa-
zione delle donne ¢ stata anche
I'insufficiente presenza di infra-
strutture socio-assistenziali: il
lockdown e le relative restrizio-
ni hanno impattato in maniera
pit significativa sulla popola-
zione femminile perché nella
maggioranza dei casi le donne
si sono trovate a dover concilia-
re il lavoro di cura e domestico
e lattivita lavorativa. Lo smart
working, ad esempio, ha visto
per le donne un allungamen-
to dei tempi di lavoro del 57%
contro il 50,5% degli uomini.

Massimo Scaccabarozzi ha
sottolineato come il COVID-19
abbia messo in evidenza come
la salute sia il bene piu prezioso

cheabbiamo e come debba rico-
prire un ruolo centrale nei pro-
cessi decisionali. Il Presidente
di Farmindustria ha sottolinea-
to come nel settore farmaceuti-
co le donne siano una presenza
importante, protagoniste nella
ricerca e nell'innovazione, ca-
paci di fornire un contributo
fondamentale alla scoperta
dei vaccini e delle terapie anti-
COVID. Le donne rappresen-
tano infatti il 52% degli addetti
al comparto ricerca e sviluppo.
Sono il 43% del totale degli oc-
cupati nel settore farmaceutico,
spesso con ruoli apicali: il 42%
sono dirigenti o quadri. “Si pud
dire insomma che lindustria
farmaceutica ¢ a forti tinte rosa,
anche grazie a un innovativo
modello di relazioni industria-
li che presta molta attenzione
alla conciliazione vita-lavoro, al
welfare, alla genitorialita e alla
formazione” ha concluso Scac-
cabarozzi.

Le aziende del farmaco rap-
presentano dunque un positi-
vo esempio di resilienza in
cui la parita di genere ¢ ormai
una realta.
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“Anche nel nostro sistema
sanitario le donne sono ben
rappresentate costituendo qua-
siil 70% del personale”, dichia-
ra Pierpaolo Sileri, Sottosegre-
tario di Stato, Ministero della
Salute. “Purtroppo vedo anco-
ra troppe poche figure donna
apicali, per questo ho proposto
al Ministero un tavolo per mi-
gliorare il percorso delle car-
riere in ambito sanitario delle
donne che preveda un modello
organizzativo che vada incon-
tro alle loro esigenze. La pan-
demia, nella sua drammaticita,
ha permesso uno sguardo a
un nuovo modello di Sanita,
che consente una maggiore
attenzione ai problemi finora
troppo sottovalutati, quali I'ac-
cesso alle carriere alle donne in
maniera equa. Dalla resilien-
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za manifestata delle donne in
questa emergenza sanitaria, e
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Patologie respiratorie, 'importanza
di ascoltare il paziente

Chiara Finotti

Promuovere una Sanita che
sia sempre meno fram-
mentata e pill uniforme su
tutto il territorio nazionale, fa-
vorendo un equo accesso alle
cure e una condivisione dei
dati al fine di avvicinarsi sem-
pre di piti a un’adeguata rispo-
sta ai reali bisogni di salute dei
cittadini. Queste le principali
istanze dei pazienti emerse
durante la tavola rotonda dal
titolo “Il punto di vista dei pa-
zienti e la cura delle patologie
respiratorie” che si é tenuta
nel corso del XXII Congresso
Nazionale della Pneumologia
Italiana - XLVI AIPO-ITS.

Il dr. Adriano Vaghi, Presi-
dente del Congresso, nell'in-
trodurre la sessione ha ribadito
il ruolo centrale del paziente
nelle strategie di cura delle pa-
tologie respiratorie. Alla tavo-
la rotonda hanno partecipato
rappresentanti delle associa-
zioni pazienti e due delegati
ATPO-ITS, Antonella Serafini e
Marco Dottorini, in rappresen-
Vicedirettore Respiro

tanza della Consulta Pneumo-
logica nata nel 2019. La dr.ssa
Serafini ha sottolineato I'impe-
gno di AIPO-ITS nel sostenere
e dare massima risonanza alle
istanze avanzate dai pazienti
attraverso una relazione attiva
e proficua con le associazioni a
cui questi afferiscono.

La dr.ssa Serafini ha presen-
tato i risultati di una survey
AIPO-ITS che le associazioni
pazienti hanno somministrato
ai loro associati per compren-
derne il vissuto in un momen-
to molto difficile come quello
pandemico. Le domande era-
no focalizzate, in particolare,
sul periodo del lockdown e i
risultati emersi hanno offer-
to spunti di riflessione molto
interessanti dai quali partire
per realizzare una Sanita che
sia sempre pil attenta al ter-
ritorio.

11 78% degli intervistati ha
riferito di aver vissuto, duran-
te il lockdown, un periodo di
isolamento sociale e familiare
e di aver incontrato difficolta

nella quotidianita. Tutti gli
intervistati hanno proseguito
la cura per le patologie respi-
ratorie e il 67% ha riscontrato
difficolta respiratorie. Questi
ultimi sono ricorsi all impiego
di risorse digitali come le vi-
deochiamate (8%), WhatsApp
(39%), e-mail (15%) e il cel-
lulare (38%). Il saturimetro
¢ stato lo strumento di mo-
nitoraggio e valutazione del
proprio stato di salute pitt im-
piegato e il 90% dei pazienti
ha riferito di aver utilizzato il
sito della propria associazio-
ne o di una societa scientifica
per reperire informazioni e
aggiornamenti circa l'evolu-
zione della situazione sanita-
ria. Dai risultati della survey
emerge in maniera evidente
come gli strumenti digitali si-
ano entrati a pieno titolo nella
quotidianita dei pazienti. Si
tratta di risorse e opportunita
che vanno valorizzate al fine
di migliorare la relazione con
il paziente e intercettare i reali
bisogni di salute.
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E poi intervenuto il dr.
Salvatore D’Antonio, Presi-
dente dell’Associazione Ita-
liana Pazienti BPCO, che ha
confermato un buon grado
di dimestichezza dei propri
associati in relazione all'im-
piego dei nuovi strumenti di
comunicazione. Il dr. D’Anto-
nio ha posto I'accento su una
problematica che complica
ulteriormente la situazione
pandemica vissuta dai pazienti
affetti da BPCO. Si tratta della
nota AIFA 99 relativa alla pre-
scrizione, a carico del Servi-
zio Sanitario Nazionale, della
terapia di mantenimento con
LABA, LAMA, ICS e relative
associazioni precostituite nei
pazienti con BPCO. Secondo
il dr. D’Antonio, con questo
provvedimento, viene richie-
sto un accertamento di tipo
funzionale che tiene conto
solo dell’aspetto strumentale e
non della situazione clinica del
paziente. D’Antonio ha infatti
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evidenziato come con prove di
funzionalita respiratoria nella
norma possono essere presenti
danni polmonari che possono
portare a rapido deteriora-
mento dello stato di salute.
Lauspicio dell'associazione ¢
quello di arrivare a una rivi-
sitazione della nota che tenga
conto della clinica dei pazienti.

Vi ¢ stato poi l'intervento
di Alessandra Peres, Vice-
presidente Federasma, che ha
posto l'accento su problemi
di altra natura sottolineando
come i pazienti richiedano
una vicinanza concreta, tan-
gibile nel quotidiano. Chie-
dono di essere accolti a 360
gradi. Questo si traduce nella
possibilita di poter accedere
a una visita specialistica o a
un esame diagnostico nella
propria citta senza dover at-
traversare tutta I'Ttalia, cosi
come nella possibilita di poter
accedere alle informazioni sul
proprio stato di salute da tutti

gli ospedali del nostro Paese,
previo consenso, in una totale
condivisione della cartella cli-
nica del paziente.

Debora Diso, in rappre-
sentanza  dell’Associazione
Respiriamo Insieme OdV, ha
descritto un progetto di alfa-
betizzazione digitale del pa-
ziente nato con l'obiettivo di
accorciare le distanza e met-
tere i pazienti in collegamen-
to fra loro. Un sostegno non
solo digitale e informatico ma
soprattutto psicologico. Sono
stati organizzati nove incon-
triin presenza con 16 parteci-
panti, tre incontri online che
hanno visto la partecipazione
di 42 persone e trenta ore di
affiancamento da remoto du-
rante il lockdown destinate a
pazienti adulti con patologia
respiratoria e pazienti con
scarsa dimestichezza con gli
strumenti digitali. Gli inter-
venti sono stati realizzati te-

nendo conto di tre differenti p»



» livelli di formazione per ri-
spondere a tutte le necessita
di aggiornamento. Si tratta
del primo progetto in Euro-
pa incentrato sullalfabetiz-
zazione digitale del paziente,
disegnato sui suoi bisogni, e
ha permesso all’associazione
di creare significative part-
nership con differenti interlo-
cutori, enti pubblici e privati,
societa scientifiche, clinici,
ospedali ed enti appartenenti
al terzo settore.

Rosa Toren Napoli, Presi-
dente FIMARP, ha richiama-
to lattenzione su due pro-
blematiche molto rilevanti
per i soggetti affetti da fibro-
si polmonare idiopatica: il
problema della ricarica degli
stroller presso farmacie o pre-
sidi facilmente raggiungibili
e il tema del fine vita. Criti-
cita alle quali le istituzioni,
ad oggi, non hanno saputo
rispondere in maniera effi-
cace nonostante le richieste
avanzate dai pazienti. Ioren
Napoli ha sottolineato anche
lesigenza di poter avere un
PDTA nazionale per I'IPF e
altre patologie respiratorie

in maniera tale avere un in-
tervento uniforme su tutto il

territorio.

11 dr. Marco Dottorini, in
rappresentanza della Con-
sulta Pneumologica, ha de-
scritto un’iniziativa di ampio
respiro che prende il nome di
AirLAB, volta a promuovere
la divulgazione di buone pra-
tiche di prevenzione e gestio-
ne delle patologie respiratorie
croniche come asma e BPCO.
Il progetto ¢ rivolto a medici
specialisti di ambito pneumo-
logico, pazienti con patologie
respiratorie e loro caregiver,
nonché la popolazione gene-
rale. Il progetto ha ricevuto
legida scientifica di societa
quali SIP/IRS e AIPO-ITS e
si avvale del contributo non
condizionante di Chiesi. I
focus & la realizzazione di una
piattaforma digitale che pre-
senti contenuti educazionali
e informativi sulle patologie
respiratorie e la loro gestione
nella vita quotidiana. I temi
trattati saranno pertanto at-
tinenti alla conoscenza di pa-
tologie come asma e BPCO,
nutrizione e respirazione,

michaeldb

esercizio fisico, esercizi respi-
ratori e riabilitazione. I con-
tenuti, validati da un punto
di vista scientifico, saranno
scritti in un linguaggio chia-
ro e accessibile a tutti, ricchi
di raccomandazioni pratiche
per permettere di raggiunge-
re il pit ampio e diversificato
numero di utenti. Il progetto
AirLAB prevede inoltre la
programmazione di una gior-
nata BPCO.

Il dr. Dottorini ha sottoline-
ato come anche questo proget-
to potra servire a sensibilizzare
l'opinione pubblica e a solleci-
tare nuove capacita di risposta
da parte delle istituzioni cosi
come segnare una nuova par-
tenza per la Consulta Pneu-
mologica i cui lavori hanno
subito una battuta d’arresto a
causa della pandemia. M

chiara.finotti@sintexservizi.it



Una normale giornata di follia...

E infermiera c’é

Laura Beltrami

D omenica, sveglia ore 5.45,
caffé al volo e si parte.
Auto parcheggiata e mi dirigo
in spogliatoio. Divisa, cufhia,
mascherina, penne in tasca e
via. Si, anche se tutta la citta
dorme di domenica mattina
e anche se tu vorresti fare lo
stesso, noi ci siamo. Sempre.
Festivita e non. Trecentoses-
santacinque giorni all’anno.
Come in ogni reparto, anche
in rianimazione, non chiudia-
mo mai i battenti. Controllo
Porganigramma e guardo da
chi dovro ricevere la conse-
gna dei miei pazienti. Sistemo
le borse nell'armadietto e mi
dirigo dal collega. Mi spiega
la situazione clinica in ogni
dettaglio e mi ragguaglia sulle
ultime novita. Saluto la colle-
ga che dopo nove ore di veglia
ha bisogno di riposare e inizio
a preparare la terapia.

Oggi mi prendero cura di
Giancarlo (nome inventato

Infermiera, U.O. 1% Rianimazione,
ASST Spedali Civili di Brescia

per privacy), un ragazzo di
38 anni che ha avuto un inci-
dente in autostrada. Trauma
cranico, coste rotte, bacino
fratturato e lesioni a un rene.
Bene, inizio con il preparare
la terapia antibiotica, il ga-
stroprotettore e le infusioni
della mattinata. Giancarlo ha
davvero un bel po’ di punti in
cui il suo corpo ha avuto un
danno. Preparo la terapia e mi
dirigo nel suo box. Organizzo
il tutto per iniziare l'igiene
totale a letto. L'operatore di
supporto mi raggiunge nella
stanza di degenza. Qui, in ria-
nimazione, ci sono tantissime
apparecchiature tecnologiche:
un ventilatore, il monitor
multiparametrico, la colon-
na con pompe peristaltiche e
volumetriche, il letto articola-
to, la macchina per la dialisi,
laspiratore e il monitor per la
sedazione. Si, perché Giancar-
lo & sedato per poter mettere a
riposo il suo corpo e potergli
permettere di riprendersi al
meglio. Le macchine lo aiu-
tano in tutto e io queste mac-
chine devo saperle controllare
e gestire. Devo interfacciarmi
con la tecnologia e con i para-
metri vitali del paziente. Devo
prendermi cura di lui in tutto
e per tutto. Chiedo all’OSS di
recuperare il sollevatore, per-

ché Giancarlo non puo essere
mobilizzato bensi deve esse-
re sollevato a piatto per non
creare ulteriori danni, viste
le fratture presenti. Eseguo
l'igiene in collaborazione con
Poperatore, rinnovo le me-
dicazioni, controllo il tubo,
controllo lo stato neurologico,
somministro la terapia che ho
preparato e sistemo I'assisti-
to nel letto, stando attenta a
tutti quei tubicini che escono
dal suo corpo. Ne ha davvero
tanti. E intanto penso. Penso
a quanto sia fugace e impre-
vedibile la vita. Giancarlo si
stava recando al lavoro quan-
do ha avuto l'incidente. Ma,
mentre penso, mi riporta alla
realta il suono del telefono
delle urgenze. Qualcun altro
sta male in un reparto dell’o-
spedale. Sistemato Giancar-
lo, mi lavo le mani e corro a
prendere il carrello delle ur-
genze. Mi raggiunge il medico
di guardia e insieme ci dirigia-
mo a tutta velocita nel reparto
che ci ha chiamato. A Gian-
carlo ci pensano i colleghi,
ora devo concentrarmi su un
altro assistito che ha bisogno
di cure intensive.

Arriviamo in reparto e
troviamo i colleghi che stan-
no rianimando un signore

sull’ottantina all’incirca. Mo- »»



) nitorizzo il paziente, preparo
il necessario per I'intubazione
e mi coordino con il medico.
Messe in sicurezza le vie re-
spiratorie, continuiamo con le
compressioni toraciche. Ana-
lizziamo il ritmo: non indica-
zioni alla scarica elettrica del
defibrillatore. Ritentiamo, pitt
e piu volte, ma non c’¢ nulla
da fare. Con enorme dispiace-
re, il medico constata il deces-
so. I colleghi si prenderanno
cura della salma. Purtroppo
non sempre va bene. Finita
'urgenza torno in reparto e
mi riconcentro su di lui. Vie-
ne Luca, il medico di guardia
che oggi seguira con me Gian-
carlo: dobbiamo fare una TC
encefalo, ovvero una proce-
dura eseguita in radiologia per
controllare che la situazione
cerebrale sia stabile. Chiedo
ai colleghi una mano per po-
terlo sistemare con attenzione
e senza bruschi movimenti
sulla barella attrezzata ad hoc
e via che si va. Esco dalla porta
e mentre spingo con il medico
la barella, tengo d’occhio i pa-
rametri al monitor. Ventilato-
re perfetto. Infusioni in corso.
Insomma, ho sempre in testa
una check list di tutto cio che
deve essere a posto e in fun-
zione. Terminata la procedu-
ra rientriamo in reparto e lo
sistemo nuovamente a letto.
Parametri stabili. Ottimo, ora
posso far entrare i suoi paren-
ti per farli “ricongiungere”. Si
perché mi piace pensare che,
Giancarlo in questo caso, ma
in generale i pazienti, possano
sentire le voci dei propri cari.
Arriva la moglie che con una
dolcezza infinita, gli prende la
mano e gli parla. Sta con lui
per un po. Saluto la moglie

e preparo la terapia di mez-
zogiorno. Parametri, cambio
sacche della dialisi e control-
lo lo stato neurologico. Tutto
nella norma. Situazione appa-
rentemente stabile.

Ore 13.00: la saturazione
inizia a scendere sotto i va-
lori normali. Ma come? Era
tutto in ordine! Che succede?
In terapia intensiva € cosi: un
attimo tutto ¢ stabile e I'atti-
mo dopo succede qualcosa.
Cerco di capire cosa non vada
e intanto il medico lo visita.
Chiamo di corsa il tecnico per
eseguire un controllo radio-
logico del torace urgente al
letto: pneumotorace. Corro a
recuperare il materiale neces-
sario per poter posizionare
un drenaggio toracico. Il pol-
mone & collabito e mettere un
drenaggio ¢ I'unica soluzione.
Aiuto il medico per prepara-
re il campo sterile e lo assisto
nella procedura. Innesto il
boccione al drenaggio toraci-
co e la saturazione si riassesta.
Anche questa ¢ andata. Ora
¢ di nuovo stabile. Riprendo
i parametri vitali e cambio le
infusioni. Redigo la consegna
della mattinata sul diario in-

fermieristico e segnalo le me-
dicazioni e il nuovo drenaggio
posizionato. Controllo se la
documentazione ¢ in ordine
e in un batter d’occhio sono
arrivate le due di pomeriggio.

Il turno € terminato: una
collega si dirige verso di me
per poter accogliere la mia
consegna e continuare a pren-
dersi cura di Giancarlo. Recu-
pero la mia borsa, saluto i col-
leghi e vado a cambiarmi.
Uscendo dal reparto chiamo
mio marito per un saluto fu-
gace: anche lui ¢ in turno! Sia-
mo una coppia di infermieri
turnisti in terapia intensiva. A
volte abbiamo turni opposti e
vedersi non & semplice. Vado
a casa e preparo una torta. Mi
sento felice. Felice ma anche
stanca. Ho corso molto oggi,
sono successe tante cose. Mi
devo riposare per il turno di
domani. Seguiro ancora Gian-
carlo e avro bisogno di un bel
po’ di energie. Mi metto a let-
to e sono fiduciosa che tutto
andra per il meglio. Mi rin-
cuora I'idea che noi infermieri
ci siamo. Ci siamo sempre. l

beltramilaural3@gmail.com
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Perché parliamo di
medicina di genere?

Antonella Serafini

Negli ultimi numeri la rivi-
sta Respiro si ¢ arricchita
di una nuova sezione dedicata
alla Medicina di Genere. La
rinnovata attenzione al “ge-
nere” ¢ stata fornita dall’e-
mergenza sanitaria  SARS-
CoV-2 che ha mostrato come
la suscettibilita all'infezione
sia ugualmente probabile tra
maschi e femmine ma con ri-
sultati clinici che evidenziano
una maggiore gravitd e mor-
talita nei maschi rispetto alle
femmine nella malattia acuta,
mentre una maggior inciden-
za nel Long COVID sembra
essere di pertinenza femmi-
nile, almeno sino ai 60 anni
anagrafici. Si ¢ posta una do-
verosa riflessione su cosa si in-
tenda per “genere e salute”, e
a seguire di cosa tratti la “me-
dicina di genere”, onde evitare
un errato messaggio di disu-
guaglianza. La dr.ssa Silvia De
Francia, ricercatrice in Far-

S.C. Pneumologia RO. di Imperia, ASL
1 Imperiese, Imperia

macologia all'Universita degli
Studi di Torino, autrice de “La
medicina delle differenze. Sto-
rie di donne, uomini e discri-
minazioni” (Neos Edizioni,
2020), riporta un esempio di
paradossale  “discriminazio-
ne al contrario” sottolinean-
do come ogni anno in Italia
vengano diagnosticati pit di
mille nuovi tumori alla mam-
mella in uomini, con prognosi
peggiore rispetto alle donne,
ma essendo tale patologia pit
frequente nelle donne gli studi
di approfondimento abbiano
coinvolto in modo prioritario
il genere femminile. In medi-
cina, nella sperimentazione
farmacologica e nella ricerca
scientifica, il tema delle “diffe-
renze di genere” € storia recen-

tissima. Nel 1991 la dottoressa
Bernardine Healy, cardiologa
americana e prima donna ad
essere Direttrice del National
Institute of Health, pubblico
un editoriale sul New England
Journal of Medicine, intitola-
to “The Yentl syndrome”, nel
quale evidenziava la differente
gestione della patologia coro-
narica nei due generi, con un
numero ridotto di ospedaliz-
zazioni, interventi diagnosti-
ci e terapeutici nelle donne
rispetto agli uomini, e diede
a tale sindrome il nome della
protagonista del racconto di
Isaac Singer costretta a trave-
stirsi da uomo per studiare il
Talmud. Nasce cosi la medi-
cina di genere, il cui obiettivo

¢ comprendere i meccanismi pp



» attraverso i quali le differenze
legate al genere agiscano sullo
stato di salute e sull'insorgen-
za e il decorso di molte malat-
tie, nonché sugli outcome delle
terapie.

Che cosa intendiamo per
“genere” e cosa per “medici-
na di genere”? Gli uomini e le
donne pur essendo soggetti
alle medesime patologie, pre-
sentano sintomi, progressione
di malattia e risposta ai tratta-
menti molto diversi tra loro. E
per questo che dallo studio del-
le differenze di tipo biologico,
legate al “sesso”, si sta passando
a uno studio pitt complesso che
include tutte le implicazioni
sociali, psicologiche, politiche e
culturali della persona, nonché
ambientali, e che identifica le
cosiddette differenze di “gene-
re”. La “medicina di genere” si
occupa delle differenze biologi-
che e socioculturali tra uomini
e donne e della loro influenza
sullo stato di salute e di ma-
lattia. Sesso e genere non sono
infatti la stessa cosa. Il sesso &
definito dal genotipo umano
e riguarda le differenze biolo-
giche tra maschi e femmine. Il

genere ¢ un concetto “fluido”
plasmato dalla percezione di
s¢, dai ruoli sociali, dagli at-
teggiamenti e dalle aspettative
che culturalmente sono attesi
da uomini e donne. Definire
sesso e genere ¢ pilt difficile di
quanto possa sembrare a prima
vista. I sociologi statunitensi
Candace West e Don Zimmer-
man nel loro articolo “Doing
Gender”, pubblicato nel 1987
su Gender and Society, conia-
rono espressione doing gender
per indicare che la formazione
di un’identita di genere ¢ un
percorso, un processo che at-
traversa l'intera esistenza in
una varieta di settori: nell’istru-
zione e nel lavoro, nella gestio-
ne delle emozioni e nella vita
personale.

La sociologia ci insegna che
il genere non ¢ qualcosa con
cui siamo nati, ma un costrutto
che si definisce durante la no-
stra esistenza, mentre il sesso ¢
una categorizzazione biologica
basata principalmente sul po-
tenziale riproduttivo anche se
non ¢ stato possibile concor-
dare una definizione categori-
ca del sesso cosi come ¢ tuttora

oggetto di studi la conoscenza
della trasformazione durante
I'infanzia e 'adolescenza della
sessualita infantile. Blackless
Melanie et al. sottolineano che
1 bambino su 100 nasca con
componente biologica diffe-
rente dal maschio o dalla fem-
mina standard e concludono
sottolineando come la biologia
dello sviluppo che suggerisce
una credenza nel dimorfismo
sessuale assoluto sia sbagliata.
L’identita di genere ¢ pertan-
to il senso di appartenenza di
una persona ad un sesso e ad
un genere con cui la persona si
identifica, o se si percepisca in
qualcosa di diverso dal genere
maschile o femminile.

Il genere ¢ in conclusione
Ielaborazione sociale del sesso
biologico. Anne Fausto-Ster-
ling, docente di biologia e stu-
di di genere alla Brown Uni-
versity, sintetizza il contesto
con la seguente osservazione:
“etichettare qualcuno come un
uomo o una donna ¢ una deci-
sione sociale”. La medicina di
genere (MdG) o, meglio, la
medicina genere-specifica &
definita  dall'Organizzazione

»



» Mondiale della Sanita (OMS)
come lo studio dell'influenza
delle differenze biologiche (de-
finite dal sesso) e socio-econo-
miche e culturali (definite dal
genere) sullo stato di salute e
di malattia di ogni persona e
nasce dall’esigenza di affronta-
re tutte quelle malattie comuni
a uomini e donne (malattie
cardiovascolari, neurodegene-
rative, autoimmuni, respirato-
rie, neoplasie, etc.), che pre-
sentano importanti differenze
tra i due sessi nell'incidenza,
nella sintomatologia, nella
prognosi e nella risposta ai
trattamenti, secondo una nuo-
va prospettiva. Le modalita di
socializzazione, i differenti
ruoli nel contesto sociale, le
modalita di coping verso la
malattia, tra cui le modalita di
accesso ai servizi di cura, gli
stessi comportamenti o stili di
vita contribuiscono alle diffe-

Un vero
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momento
del bisogno
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renze di vulnerabilita e suscet-
tibilita alla malattia. Prima in
Europa, I'Ttalia, nel giugno del
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della Medicina di Genere, che
vincola gli operatori ad attuare
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Finalmente!

Antonella Paradiso

n Italia abbiamo circa 2

milioni di pazienti affetti
da “malattie rare”, 1 su 5 ha
meno di 18 anni.

Si tratta di malattie gravi ed
¢ verosimile che il numero re-
ale di “malati rari” nel nostro
Paese sia pil elevato dal mo-
mento che la diagnosi di tali
patologie ¢ complessa e spes-
so soggetta a notevoli ritardi.
Per molte malattie rare, inol-
tre, non sono disponibili an-
cora cure o trattamenti effi-
caci ai fini del miglioramento
della qualita e/o della aspetta-
tiva di vita del paziente.

Gravita della malattia, in-
certezza diagnostica e man-
canza di trattamenti efficaci si
traducono in un notevole im-
patto economico e sociale per
i pazienti, per iloro familiari e
per la Comunita.

Finalmente, dopo circa 3
anni e mezzo due dei qua-
li gravati dalla pandemia, il
Testo Unico sulle Malattie
Rare ¢ diventato legge: uno
strumento che definisce or-

Medicina Interna, Ospedale Sant’Eu-
genio, Roma, Referente Nazionale Pro-
getto Malattie Rare, FADOI
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ganicamente le malattie rare,

i diritti di chi ne ¢ affetto ed

il relativo quadro organizza-

tivo al fine di garantire cure

migliori e gratuite per i ma-
lati rari, uniformita di eroga-
zione delle prestazioni, soste-
nere ed incentivare la ricerca
specifica da parte di soggetti
pubblici e privati, predispor-
re strumenti di sostegno eco-

nomico e sociale per malati e

famiglie.

I punti di forza introdotti
dalla nuova legge sono:

» predisposizione ed attua-
zione, presso appositi centri
di riferimento, di un piano
diagnostico-terapeutico-
assistenziale personalizzato
individuale concordato, a
totale carico del SSN;

» garanzia di un percorso
strutturato di transizione
dalleta pediatrica all’eta
adulta;

» periodico aggiornamento
dell’elenco delle malattie
rare e dei relativi LEA;

» immediata disponibilita per
i pazienti dei farmaci pre-
visti dal piano individuale,
inclusa la possibilita di im-
portare farmaci in commer-
cio in altri Paesi;

» istituzione di un fondo di
solidarieta dedicato alla
inclusione sociale e/o I'in-
serimento lavorativo del
paziente nonché al soste-
gno delle famiglie in caso
di malati invalidi al 100% o
che necessitino di assisten-
za continua.

La concreta operativita
della nuova legge rimane su-
bordinata alla emanazione di
decreti attuativi con il coin-
volgimento delle Regioni per
gli aspetti diloro competenza.

Il futuro che auspichiamo
parte da qui, costruendo oggi
quello che sara il domani: la
nuova legge sia realmente la
prima pietra di una nuova
casa per le malattie rare.

antonellaparadiso@tiscali.it



L’Afghanistan sprofonda

nel baratro

Barbara Schiavulli

|

pazzate via. Tolte di mez-
zo. Non serve uccidere
per cancellare un genere: ba-
sta ordinarlo, basta spaventa-
re, basta decidere scientifica-
mente che deve scomparire.
E i talebani lo hanno fatto.
Sono arrivati come un ura-
gano previsto, ma al quale
nessuno ¢ stato in grado di
prepararsi. Una catastrofe
umanitaria, un virus socia-
le per il quale non c’erano
vaccini. Si guardava l'ineso-
rabile senza volerlo vedere,
si sentiva il pericolo che arri-
vava senza volerlo accettare.
E dopo vent’anni... si torna
indietro di vent’anni, o forse
di secoli: quando il buio era
quello delle anime, quando le
donne erano streghe, quando
la musica era il male e quan-
do pensare era ribellione.
L’Afghanistan oggi € que-
sto: il Paese degli ultimi due
Giornalista, Direttrice di Radio Bullets

decenni e il dopo, con quel
maledetto 15 agosto. La fine
simbolica dell’egemonia oc-
cidentale sul resto del mon-
do. La fine dell’emancipa-
zione delle donne afghane,
la fine del giornalismo, dei
diritti umani, della scuola,
dell’arte e della Storia. La fine
di una societa civile appena
nata che ancora si nutriva di

lotta, speranze, sogni. Che
cosa significa uccidere la
speranza se non privare un
popolo della sua umanita?

I talebani hanno vinto

Un generale italiano una
volta ci disse che le guerre
non si vincono pil, che si
punta alla stabilita di un Pa-

ese, non all’affondare una »



» bandiera nel campo di batta-
glia. Ma si sbagliava. I taleba-
ni hanno vinto. L’estremismo
ha vinto. La manipolazione e
gli interessi, che hanno stri-
tolato gli americani e la sua
coalizione, hanno consegna-
to un Paese che mai, per un
solo attimo, hanno pensato
di stabilizzare. Centinaia di
migliaia di civili sono mor-
ti, sono stati feriti, sono sta-
ti traumatizzati. Migliaia di
soldati hanno intriso del loro
sangue la terra montuosa del
“paese degli aquiloni”. Sen-
za contare le organizzazioni
umanitarie, i giornalisti stra-
nieri, quelli che hanno tenta-
to e poi sono dovuti scappare.

Le donne invisibili

Ora I'Afghanistan ¢ come
un leone ferito, tradito, de-
presso. Le donne sono invi-
sibili, nascoste nella prigione
dei loro burqa rispolverati e
tra le mura domestiche che
le stritolano. Possono essere
solo mogli e madri, nel fu-
turo immediato non ci sono
poliziotte, avvocate, giorna-
liste, imprenditrici. Non ci
sono pit donne al volante
come Hassina, o la capa di
un ufficio governativo come
Maryam. Non ci sono pill
registe come Saahra e non
ci sono pil ristoratrici come
Zahra. Non ci sono piu don-
ne che fanno sport, come la
pugilessa che ¢ andata alle
Olimpiadi di Londra, non si
sono pil le cicliste, le attivi-
ste, le politiche, le femmini-
ste. Ci sono dei corpi che i
talebani cercano di control-
lare e di cui il mondo fatica
a sentire le urla. Ma le donne,
ogni giorno, gridano il loro

Un centro sfollati a Kabul

dolore anche se ci vuole mol-
ta attenzione per sentirle,
sovrastate dalle voci dei ne-
goziati, da quelli che i taleba-
ni vogliono vederli parlare,
nonostante loro non abbiano
nessuna intenzione di farlo
se non per ottenere quello
che vogliono: riconoscimen-
to internazionale e soldi.

Sono cambiati?

Perché i talebani rispetto
agli anni Novanta non sono
cambiati, si sono fatti piu
furbi. Nelle prigioni ameri-
cane hanno imparato I'ingle-
se e a conoscere il nemico,
pit di quanto gli americani
abbiano mai fatto con loro;
tra i corridoi dei servizi se-
greti pakistani hanno capito
come si usa internet e come
si organizza un regime. La
Repubblica Islamica dell’Af-
ghanistan ora ¢ un Emirato,
una dittatura macchiata da-
gli errori dei paladini della li-
berta che sono entrati quan-
do volevano e nello stesso
modo se ne sono usciti, sulla
testa di gente che continua a

subire le decisioni altrui che
non piacciono a nessuno.

Chi resta

«Ci stanno cercando, ci
uccideranno, noi siamo la
stampa e per ognuno di noi
non c’¢ speranza», ci dice
Abdullah Azim Ahmedai,
direttore di Khaama news,
una delle principali agenzie
afghane. 15 giornalisti sono
stati uccisi nell’ultimo anno
in Afghanistan, 3 da quan-
do i talebani sono al potere.
Molti sono stati picchiati e
minacciati. Le donne che
lavoravano sono tornate a
casa, hanno smesso di rac-
contare e alcune fingono di
non saper scrivere. «Non
esco da casa da un mese,
solo una volta per andare a
fare la spesa», mormora Za-
hohidi, 21 anni: ha smesso di
studiare, tanto a che serve se
ora non puo piu lavorare al
giornale? Ora tutti fingono,
gli attori si travestono da ze-
lanti musulmani, i musicisti
nascondono gli strumenti,

gli artisti impacchettano i »



» loro quadri. Perfino i centri
antiviolenza sono stati chiusi
e le donne che avevano subi-
to violenza dai mariti sono
state rispedite tra le loro
mani strette a pugni. «Non
me ne vado perché ho nu-
trito le donne nel mio centro
con le bugie occidentali per
20 anni, dicevo loro che le
loro vite erano preziose e che
dovevano lottare, ora quale
donna andra dalla polizia se
al posto loro ci sono i taleba-
ni?», si domanda Mahboba
Seraj, direttrice di un centro
antiviolenza e definita dal
Time una delle 100 persone
pit influenti al mondo, alme-
no fino al 15 agosto scorso.
Ora la donna che ha dedicato
la vita ad aiutare altre donne
vulnerabili, lotta per soprav-
vivere al terrore talebano.

La cultura

«Forse i reperti storici non
sono importanti come una
vita umana, ma rappresenta-
no l'eredita di un popolo, per
questo sono rimasto per di-
fendere il Museo Nazionale di
Kabul», dichiara Mohammad
Fahim Rahimi, il direttore,
un archeologo di fama in-
ternazionale, che sa che sara
rimosso dal suo incarico, ma
fara di tutto per non lasciare
Iedificio, disposto a diventare
anche un semplice impiegato
pur di salvare il suo tesoro,
il passato che resta degli af-
ghani. Perché I’Afghanistan,
crocevia dell’Asia centrale,
¢ stato attraversato da tutti e
conquistato da nessuno: quel
che resta sono le macerie de-
gli imperi come il nostro, di
chi si credeva potente, ma
di fatto non era vero, perché

senza umanita non si costrui-
sce: si perde e basta.

«Quante storie fate... L’arte,
la musica, la scuola, guardate
dove siamo arrivati noi e non
siamo neanche andati all'u-
niversitar, ci rivela Abdullah
Wasiq, vicecapo della com-
missione cultura del governo
talebano. Il suo curriculum
“culturale” parla di un inglese
imparato nella prigione ame-
ricana di Bagram e di poesie
patriottiche contro gli ameri-
cani scritte durante la prigio-
nia, e un paio di occhiali che
forse lo rendono pit intellet-
tuale degli altri, molti dei qua-
li non hanno mai frequentato
una scuola tradizionale che
non fosse una madrasa, una
scuola coranica, dove gli ¢
stato inculcato un Islam ri-
gido e intransigente che non
appartiene alla maggioranza
dei musulmani. Ma le menti
si controllano solo quando
sono manipolate e con loro &
stato fatto questo. E loro que-
sto faranno, riportando gli
afghani indietro nel tempo, a
quando nessuno sapeva leg-
gere e scrivere. «Non siamo
piu gli afghani di ventanni
fa», assicura la gente, che si
tratti di un intellettuale o di
un povero analfabeta: tutti
dicono a gran voce che i ra-
gazzini e le ragazzine devono
studiare, ma loro non sanno
ancora che se le idee smetto-
no di circolare, muoiono.

Impotenza

Ora i talebani hanno deci-
so che le donne non studiano
dai 12 anni in su, e che non
possono lavorare se non nel-
la sanita e nelle scuole prima-
rie. Khadija Hussaini faceva

la poliziotta e ora ha paura
di morire perché ¢ stata ad-
destrata dalla Guardia di Fi-
nanza italiana. Non é riusci-
ta a salire su uno degli aerei
della speranza che nelle due
ultime settimane di agosto
hanno portato fuori 150.000
afghani dal Paese perché
in qualche modo legati agli
occidentali o in estremo pe-
ricolo di vita. Ma per tanti
usciti, 100 volte tanti sono
rimasti e tutti avrebbero di-
ritto a una seconda possibili-
ta come il Charlie Chaplin di
Kabul: hanno tentato di uc-
ciderlo gia due volte perché
¢ un giovane attore famoso.
Non dorme pit di due volte
nello stesso posto. Oppure
Obaid Zazai, il primo mo-
dello afghano che dalle sfila-
te ¢ passato a nascondersi nel
magazzino di un amico pie-
no di roba vecchia. Ci chie-
de aiuto, come fanno tutti. E
I'impotenza di non poter piu
salvare nessuno pesa come
un macigno. Perché la poli-
tica si & svegliata un momen-
to nel torrido cielo di agosto
e poi si e spenta, si ¢ spenta
sulla vita della gente, tra le
beghe di casa che sovrastano,
forse per convenienza, il do-
lore degli altri.

Non hanno piu lacrime
gli afghani che hanno perso
tutto. Chi ha lasciato una vita
e la famiglia, chi ha lasciato
un lavoro che amava, chi ha
sepolto i sogni nel cortile di
una casa che non vedra mai
pit. Non che il governo di
prima fosse perfetto, era tut-
to tranne che questo: corru-
zione, droga, mala gestione.
Ma Cera quel barlume di

speranza che permetteva alla »y



» gente di andare avanti. Un
barlume che quando ¢ stato
spento, ¢ sembrato enorme
come un incendio.

11 collasso economico

Sarebbe gia abbastanza.
Ma ¢ ancora peggio. Molto
peggio. L’Afghanistan ¢ al
collasso economico. Cam-
mina sul ciglio del baratro
sprofondando nelle sabbie
mobili. Secondo le Nazioni
Unite, nel 2022 il 97% della
popolazione sara al di sotto
della soglia della poverta, e
un milione di bambini rischia
di morire di fame. 14 milioni
di persone gia vivono delle
razioni delle Nazioni Unite
(50 kg di farina, 4 litri di olio
e 1 di sale. Durano due mesi)
che, avverte il World Food
Programme, smettera di ri-
cevere se i Paesi donatori non
forniranno la cifra promessa
di un miliardo di dollari per
sfamare la gente. Ci sono
550.000 sfollati interni e la
gente si sta vendendo tutto,
dai tappeti alle culle - si parla
perfino di figli e figlie — per
poter fare la spesa o tentare di
pagare i trafficanti per usci-
re dal Paese. I confini sono
pressoché chiusi, nessuno di
quelli che lavoravano per il
governo o 'esercito riceve lo
stipendio da mesi, I'elettricita
che proviene da Tagikistan,
Uzbekistan e Iran non ¢ stata
pagata. Si rischia il blackout
perché non ¢’¢ denaro.

I talebani che vivono di
quello che ricevono da Paki-
stan e probabilmente Qatar,
non hanno abbastanza per
gestire un intero Paese. Per
questo si affannano a parlare
con tutti e sperano di esse-

Centro distribuzione Wfp ad Herat

re riconosciuti dal resto del
mondo. Di fatto Cina, Russia,
Iran che poco si interessano
di diritti umani, sono molto
socievoli con loro: nello stes-
so modo in cui Stati Uniti ed
Europa hanno fatto i loro co-
modi, ora ¢ il loro turno.

E altri due fattori sono fon-
damentali: larrivo dell'in-
verno, che rischia di fare una
strage delle persone che non
hanno i mezzi per sopravvi-
vere, e I'impatto psicologico
di un Paese che non riesce
a reagire. Gli afghani non si
ribellano ai talebani perché
46 anni di guerra, di mine e
di bombe, creano un popolo
capace di adattarsi e soprav-
vivere, non di combattere.
Altro fattore & la sicurezza.
I talebani non sono un mo-
vimento compatto, ma fatto
di fazioni. Alcune particolar-
mente intransigenti e potenti
come quella di Hagqani, mol-
to vicina ai pakistani ma an-
che all'ISIS-K e ad al-Qaida
che non sempre & d’accordo
con il resto della leadership.
E poi c’¢ I'ISIS del Khorasan
appunto, ancora piu radicale

dei talebani, che sta dando
filo da torcere sia al gruppo
che alla comunita sciita degli
hazara spesso vittima dei loro
spietati attentati.

A poche settimane dalla
presa del potere dei talebani la
situazione in Afghanistan ¢ al
di la dell'immaginazione: la
legge islamica inchioda nella
paura la gente e Faiz Zakhi,
che ha nascosto i suoi stru-
menti a casa dopo che il figlio
¢ stato accoltellato dai taleba-
ni mentre cercava di portarli
fuori dalla scuola di musica
dove insegnava, ci chiama e ci
dice: «Se non puoi salvare me,
salva il mio strumento, salva
la musica dell’Afghanistan».
Ha le lacrime agli occhi e ci
cede la cosa pili cara che pos-
siede dopo la sua famiglia: il
suo prezioso rubab, una sorta
di liuto tradizionale. «Lo ria-
vrai Faiz, te lo promettiamo:
non appena la musica tornera
in Afghanistan te lo riportere-
mo. O forse riuscirai a uscire e
verrai a riprendere tra le mani
le corde della tua vita». H

barbaraschiavulli@gmail.com



La liberta di stampa che non c’e.
Anche in Europa e in Italia

Luciana Borsatti

li ultimi sono stati Gior-

gos Karaivaz, giornalista
investigativo ucciso ad Ate-
ne il 9 aprile 2021, e Peter R.
Vries, reporter esperto di cri-
minalitd organizzata, ferito
in un agguato il 7 luglio 2021
ad Amsterdam e morto otto
giorni dopo. Se qualcuno non
ricorda i loro nomi, di certo
ricordera quello di Daphne
Caruana Galizia, giornalista
d’inchiesta morta nella sua
auto imbottita di esplosivo
nel 2017 a Malta, e Jan Ku-
ciak, un altro reporter investi-
gativo ucciso nella sua abita-
zione, insieme alla fidanzata,
nel 2018 in Slovacchia. Quat-
tro giornalisti uccisi in quat-
tro anni nel cuore dell’Euro-
pa, la patria dei diritti e della
liberta di stampa.

Come ¢ possibile? L’Europa
non & il Messico, dove 'Une-
sco  (https://en.unesco.org/
themes/safety-journalists/
Giornalista, scrittrice

observatory) ha contato 198
cronisti uccisi dal 1993 a oggi,
su un totale di 1.475 nel mon-
do che hanno perso la vita in
quei tre decenni. Non é I'Iraq
(201 morti) e nemmeno la
Somalia (74), per non parlare
dei nuovi rischi che corro-
no i giornalisti afgani dopo
il ritorno dei talebani a Ka-
bul. Eppure anche in Europa
si muore, per il solo fatto di
aver cercato di trovare e rac-
contare veritd scomode, che
malavita e potenti preferireb-
bero non far sapere. E anche
in Italia e fra gli italiani, dove
si sono contati 30 morti in 60
anni, tra vittime della mafia,
del terrorismo e delle guer-
re: lo racconta in particolare
larchivio online Cercavano

la Verita (https://www.gior-
nalistiuccisi.it/) realizzato da
Ossigeno per I'Informazione.
Vi si trova la storia di 30 vite
spezzate, dal siciliano Cosimo
Cristina - scomparso a Ter-
mini Imerese nel 1960 - a Si-
mone Camilli, morto a Gaza
2014, passando per Giovanni
Spampinato, Giuseppe Impa-
stato, Giancarlo Siani, Walter
Tobagi, Ilaria Alpi e Maria
Grazia Cutuli, solo per citare
alcuni dei nomi pili noti.

Ma non basta fare la cro-
nologia dei lutti e del dolore,
per dare il giusto peso alla
mattanza continua dei gior-
nalisti nel mondo. Perché
per ogni reporter ucciso ce ne
sono migliaia che vengono
fatti oggetto ogni giorno di »
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minacce e intimidazioni: an-
che in Italia, sebbene gli stessi
media non ne parlino quasi
mai. Quello dei giornalisti in-
somma puo essere un mestie-
re molto pericoloso.

Ma il problema non riguar-
da solo loro, e in particola-
re quelli che, potrebbe dire
qualcuno, se la sono andati
a cercare. Riguarda tutti noi:
i lettori di giornali, chi si in-
forma con la tv, chi si aggior-
na sui siti di informazione in
internet. Riguarda i cittadini.
Perché una notizia in meno
rappresenta di fatto un deficit
di democrazia: chi minaccia
un giornalista non vuole che
i cittadini conoscano fatti di
mafia, cattiva amministra-
zione e corruzione. A essere
violata non ¢ dunque solo la
liberta di stampa, principio
cardine della nostra Costitu-
zione, ma anche il diritto dei
cittadini ad essere compiu-
tamente informati per poter
partecipare pienamente alla
vita democratica. Un diritto
sancito dall’articolo 10 della
Convenzione Europea dei Di-
ritti dell’'Uomo e dall’articolo
19 della Dichiarazione Uni-
versale dei Diritti dell'Uomo.

Le minacce fisiche e quelle
con il vestito buono dell’a-
zione legale

Ma qui non stiamo parlan-
do solo di violenze e minacce
allincolumita del giornalista
e allintegrita dei suo beni.
Oltre alla violenza, agita o
minacciata, vi sono infat-
ti altre strade per fermare i
giornalisti scomodi, e sono
strade del tutto legali. Stiamo
parlando delle querele per
diffamazione e delle cause
civili per danni “temera-
rie”: quelle avviate cioé nella
piena consapevolezza che
non supereranno il vaglio
del pubblico ministero o del
giudice alla fine del loro iter,
e che in oltre il 90% dei casi
finiranno per essere archivia-
te con il proscioglimento del
giornalista. Si tratta di una
pratica sempre piu diffusa,
circa diecimila ogni anno in
[talia, dove ha come compli-
ce la lunga durata dei proces-
si, ma anche il fatto che, una
volta archiviato il procedi-
mento per infondatezza, chi
lo ha avviato non paga alcun
prezzo. A pagare € stato in-
vece nel frattempo proprio
il giornalista che per anni si

¢ trovato sotto la spada di
Damocle di una possibile,
benché improbabile, con-
danna per diffamazione (che
fino a una recente senten-
za - https://www.ossigeno.
info/carcere-ai-giornalisti-
il-colpo-dascia-della-corte-
costituzionale-sulla-legge-
sulla-stampa-del-48/ - della
Corte Costituzionale poteva
implicare anche il carcere) o
ad un possibile risarcimen-
to danni: ha dovuto intanto
pagarsi un avvocato, e ha vis-
suto nell’incertezza per anni.
E forse ¢ stato tentato di fare
proprio quello che ci si at-
tendeva da lui: cioé lavorare
con piu “prudenza”, finché
la vicenda giudiziaria non si
fosse conclusa. Una possibi-
lita ancora pit realistica se
il cronista in questione & un
collaboratore  sottopagato
e del tutto privo delle tute-
le che un regolare contratto
di lavoro giornalistico gli
avrebbe dato, garantendogli
il sostegno del suo editore.
Purtroppo, il precariato la-
vorativo sempre piu diffuso
anche nell’editoria non solo
erode tutte le conquiste del
sindacato di questi decenni
- i giornalisti non sono affat-
to una casta come qualcuno
vuole farci credere, per scre-
ditare cosi il lavoro di tutta
la categoria - ma non aiuta
neanche a garantire una buo-
na e completa informazione.
Non ¢ un caso se in Europa
- dove il fenomeno ¢ in dif-
fuso come da noi - le que-
rele temerarie sono indicate
con l'acronimo SLAPP, os-
sia Strategic Lawsuit Against
Public Partecipation: un vero

“schiaffo” (slapp in inglese, »»



» appunto), all'informazione e
alla partecipazione dei citta-
dini.

Ma minacce fisiche o in-
timidazioni travestite con il
vestito buono delle azioni le-
gali vengono minimizzate o
cadono nel silenzio, lasciando
ignara la pubblica opinione.
“E facile fare credere che il
problema riguardi poche per-
sone, soltanto i giornalisti e
fraloro quelli piui faziosi e im-
prudenti. Non ¢ cosi”, scrive
(https://www.ossigeno.info/
in-italia-la-censura-violenta-
e-molto-estesa-e-non-colpi-
sce-soltanto-i-giornalisti/)
Alberto Spampinato sul sito
di Ossigeno per I'Informazio-
ne, organizzazione senza sco-
po di lucro nata proprio con
lo scopo di monitorare questi
fenomeni, e sostenere i gior-
nalisti che ne sono vittima.
“I giornalisti minacciati (che
pure sono numerosi) — pro-
segue — sono soltanto le vit-
time piu dirette della censura
violenta. Essa in realta colpi-
sce direttamente anche molti
intellettuali, scrittori, attori,
registi, opinionisti, attivisti,
scienziati e tutti quelli che
appena introducono nel di-
battito pubblico informazioni
e commenti fuori dal coro,
idee nuove potenzialmente
in grado di danneggiare de-

Razgulyaev

e ritorsioni”. Una “censura
violenta”, come Spampinato
la definisce. Eppure, conti-
nua, “rimangono disattese
numerose raccomandazioni
a intervenire che le massime
organizzazioni internazionali
(Onu, Osce, Consiglio d’Eu-
ropa, Parlamento europeo)
negli ultimi anni hanno rivol-
to ai governi nazionali”.

Da parte sua I'Osservatorio
di Ossigeno, dal 2006 a oggi, ha
documentato nel dettaglio ol-
tre quattromila episodi in Italia
(di cui oltre duecento nel pri-
mo semestre del 2021) contro
giornalisti che hanno agito nel
rispetto della legge e dell’etica
professionale. E sono solo la
punta di un iceberg. Circa la

terminati interessi (economi-
ci, politici o di altra natura)
sono ostacolati con minacce

meta di questi atti si realizza
con metodi violenti e reati per-
seguibili - il 38% per cento da
ambienti mafiosi, il resto da
colletti bianchi - e I'altra meta
(quasi per intero) con le gia
descritte azioni legali prete-
stuose. “I dati e le analisi di Os-
sigeno - conclude Spampinato
- sono stati convalidati ai mas-
simi livelli (Osce, Consiglio
d’Europa, Unesco, Commis-
sione Parlamentare Antimafia,
AgCom e altri). Sarebbe percio
il caso che adesso Governo,
Parlamento, organi giudiziari,
inquirenti, organizzazioni dei
giornalisti iniziassero ad adot-
tare i rimedi necessari di loro
competenza”. ll

luciana.borsatti@gmail.com
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Il triceratopo Big John,
la star dei dinosauri

Antonio Schiavulli

Dopo essere stato ammi-
rato e fotografato, aver

emozionato i pitl piccoli e la-
sciato a bocca aperta un pub-
blico di tutte le eta nel suo ul-
timo saluto alla citta, in una
eccezionale tre giorni (30-31
luglio, 1 agosto) in Piazza
Unita a Trieste, 'enorme tri-
ceratopo Big John ha trovato
nuovi, entusiasti fans oltralpe
registrando un’accoglienza
da vera e propria star al suo
sbarco a Parigi. Ad attender-
lo numerosa al suo arrivo la
stampa internazionale e un
folto gruppo di appassionati
e curiosi. Il dinosauro di qua-
si otto metri di lunghezza ac-
quisito e preparato dai pale-
ontologi della ditta triestina
Zoic - capitanati da Flavio
Bacchia - ha registrato un
pieno di presenza nello spa-
zio espositivo che gli hanno
riservato i Magazzini Galeri-
es Lafayette.

Giornalista pubblicista, Trieste

Il gigantesco scheletro di

triceratopo,  letteralmente
“faccia con tre corna’, uno
dei pitiiconici e noti dinosau-
ri di sempre, ha confermato
anche nella capitale francese
la fama acquisita durante i
mesi di preparazione a Trie-
ste, in attesa dell’asta che ne
avrebbe deciso la destinazio-
ne finale il 21 ottobre. Con
I'eccezionale misura di 7,15
metri di lunghezza totale, e
ben 2,62 metri di misura del

cranio, l'enorme bestione
“cornuto” si conferma, come
attestato dal Dipartimento
di Paleontologia dell'Univer-
sita di Bologna, il pit grande
esemplare di triceratopo mai
rinvenuto prima al mondo:
si tratta, come noto, di un
dinosauro erbivoro, una del-
le ultime specie a comparire
sul pianeta prima della gran-
de estinzione di massa del
Cretaceo-Paleogene, oltre 65
milioni di anni fa.
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La storia di Big John co-
mincia in un ranch del Sud
Dakota negli Stati Uniti,
dove ¢ stato rinvenuto e sca-
vato all'inizio del 2021 per
arrivare nei laboratori della
Zoic allo stato grezzo, ancora
avvolto nelle camice di gesso
che ne custodivano le ossa,
per essere pazientemente
analizzato, estratto e ripor-
tato letteralmente in vita dal
team triestino, eccellenza di
livello internazionale nel-
la ricostruzione di enormi
esemplari di animali prei-
storici. Il montaggio dello
scheletro ¢ stato effettuato su
un supporto in acciaio che
lo sorregge in una posizione
simile al toro di Wall Street.

Il 14 ottobre si & celebra-
to negli Stati Uniti il Na-
tional Fossil Day: proprio
quell'occasione ha segnato
ufficialmente I'entrata di Big
John nel Guinness World
Records® come il piu grande
scheletro di triceratopo ad
0ggi conosciuto.

Lo scheletro fossilizzato e
montato di Big John ¢ lungo

7,15 m dal muso alla punta
della coda, con i fianchi che
si alzano di 2,7 m da terra. Il
cranio dell’animale ¢ largo 2
m e lungo 2,62 m. Uno stu-
dio comparativo condotto
dall'Universita di Bologna
attesta le dimensioni ecce-
zionali di questo cranio, dal
5 al 10% piu grande dei piu
di 40 crani di triceratopo de-
scritti finora dalla comunita
scientifica. Poiché la scoper-
ta di uno scheletro comple-
to ¢ estremamente rara, la
dimensione del cranio ¢ un
riferimento per gli scienziati
per valutare la dimensione
complessiva di uno scheletro
di ceratopside - la famiglia
di dinosauri a cui Triceratops
appartiene. Big John ¢ quin-
di il pit grande Triceratops
horridus registrato scientifi-
camente fino ad oggi.

Il cranio di Big John &
composto per il 75% da ossa
originali, con il 60% dello
scheletro completo. Una la-
cerazione sul suo colletto ¢
probabilmente il risultato di
un colpo di corno di un altro

animale, ricevuto durante
una lotta per difendere il ter-
ritorio o un corteggiamento.
Le lunghe corna caratteristi-
che della specie - due lunghe
corna frontali e una pil pic-
cola nasale - lo rendono uno
dei dinosauri pit straordina-
ri. Le corna sopra gli occhi di
Big John sono lunghe 1,1 m
e larghe oltre 30 cm alla base,
ciascuna in grado di soppor-
tare una pressione di 16 ton-
nellate.

Nel maggio 2014, lo sche-
letro di Big John e stato sco-
perto dal geologo Walter
Stein, con lo scavo comple-
tato nell’agosto 2015. Circa
un anno fa, le ossa, ancora
avvolte nella roccia, sono
arrivate a Trieste, nel labora-
torio Zoic. Specializzato nel
restauro di esemplari prei-
storici fin dalla sua creazione
quarant’anni fa da parte di
Flavio Bacchia, questo labo-
ratorio di riferimento ha gia
dato nuova vita a due dei pit
importanti Triceratopi sco-
perti e ora esposti in musei
internazionali: Cliff, al Bo-
ston Museum of Science, e
il suo “cugino” al Gwacheon
National Science Museum
in Corea del Sud. Ancora
una volta, il feam di geologi
e preparatori ha speso mi-
gliaia di ore di lavoro mi-
nuzioso per estrarre, pulire,
restaurare e catalogare ogni
osso fossile per ricostruire lo
scheletro dell’animale.

Big John visse nel tardo
Cretaceo - l'ultima era dei
dinosauri - in Laramidia, un
continente insulare che si
estendeva dall’attuale Alaska
al Messico. E morto nella

Formazione di Hell Creek »



» (Sud Dakota, USA), un’anti-
ca pianura alluvionale che ha
permesso di conservare il suo
scheletro sino ai giorni no-
stri. Stimato per un valore tra
1.200.000 e 1.500.000 euro,
questo esemplare eccezionale
¢ stato al centro dell’asta Na-
turalia organizzata da Alexan-
dre Giquello a Drouot, sotto
la perizia di Iacopo Briano.
Questa vendita, che riunisce
ogni anno le curiosita natu-
rali piu impressionanti ed
estetiche, ha gia visto offerte
milionarie per dinosauri fos-
silizzati: due allosauri venduti
per 1,4 milioni di euro (2018)
e 3 milioni di euro (2020) e
un diplocodus venduto per 1,4
milioni di euro (2018).

L’enorme bestione “cornu-
to”, esemplare erbivoro con
le tre corna e la testa coraz-
zata, ¢ uno degli ultimi dino-
sauria comparire prima della
grande estinzione di massa
del Cretaceo-Paleogene, cir-
ca 65-95 milioni di anni fa.
Si ritiene che gli esempla-
ri pit grandi di triceratopo
potessero raggiungere una
lunghezza di 9 metri, una
larghezza di 3 metri ed un
peso di circa 12 tonnellate.
La lunghezza del cranio era
pari ad un terzo della lun-
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ghezza dell'intero animale:
per questo si puo stimare che
Big John, con il suo cranio
di 2 metri e 67 centimetri di
lunghezza e i 2 metri di lar-
ghezza, sia sicuramente il pitt
grande triceratopo mai ritro-
vato finora.

«Per poter stabilire che si
tratta effettivamente dell’e-
semplare pitt grande mai
rinvenuto prima - spiega il
responsabile della ditta Zoic
Flavio Bacchia - si € interpel-
lato I'Istituto di Paleontolo-
gia dell'Universita di Bologna
che ha eseguito uno studio
comparato su tutto quello
che ¢ noto in letteratura e
scientificamente attestato ad
oggi sulle dimensioni dei cra-
ni di questa specie erbivora.
Si ¢ rilevato che il reperto pil

CASADICURA e
POLIAMBULATORIO
SPECIALISTICO

grande finora esistente misu-
ra 2,50 metri ed & custodito
in un museo canadese: que-
sto ci permette di asserire che
i 2,67 metri del cranio di Big
John risultino le misure in
assoluto pit grandi mai rile-
vate al momento».

Il finale della storia: Big
John, il pit grande tricerato-
po mai rinvenuto al mondo,
ricostruito nei laboratori del-
la ditta Zoic di Trieste, stima-
totra1l,2 e 1,5 milioni di euro,
¢ stato venduto all’asta il 21
ottobre a Parigi a 5 milioni e
mezzo di euro. Il compratore
per la star dei dinosauri € un
facoltoso acquirente privato
americano. M

schiavulliantonio@gmail.com
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Riflessioni sulla nota AIFA 99
pubblicata in Gazzetta Ufhciale

Associazione
Italiana Pagient
BPCO Onlus
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La recente nota 99 ci spinge
a delle riflessioni.
Innanzitutto di soddisfazio-
ne per 'importanza che viene
finalmente data alla diagnosi
della broncopneumopatia cro-
nica ostruttiva (BPCO) trami-
te esame pitl importante in
pneumologia: la spirometria.
In effetti molto spesso I'ap-
proccio terapeutico non era
suffragato da adeguati accer-
tamenti e, troppo spesso, la
sottodiagnosi di una patologia,
che interessa milioni di cittadi-
ni, era anche dovuta allo scarso
ricorso a questa fondamentale
metodica. Riteniamo, pero, ne-
cessario e importante fare delle
osservazioni affinché venga
migliorata e resa pitl attuabile
e fruibile questa direttiva che
sta, purtroppo, creando grandi
difficolta per i pazienti BPCO.
La prescrizione dei farmaci
inalatori viene oggi condizio-
nata all’esecuzione dell’esame

imagepointfr

spirometrico, che deve essere
effettuato o presso strutture
convenzionate o presso gli
studi dei medici di medicina
generale.

La nota fa riferimento alle
“raccomandazioni” GOLD, ma
ignorando completamente il
giudizio clinico del curante e la
storia di riacutizzazioni del pa-
ziente, che invece sono conside-
rate estremamente importanti

proprio in queste “raccoman-
dazioni” e nelle varie revisioni
che nel corso degli anni hanno
assunto sempre una maggiore
considerazione.

Come Associazione ci sia-

mo sempre spesi e impegnati
per la diffusione della spiro-
metria, che rimane fondamen-
tale per la diagnosi della pato-
logia ostruttiva cronica.

Recentemente abbiamo an- )



» che realizzato un video per
ribadire 'importanza di que-
sto esame, ma non ignoriamo
il fatto che altri criteri clinici
e diagnostici sono fondamen-
tali per la diagnosi precoce e
la gestione dei malati affetti
da BPCO. Segnaliamo che
molti degli autori delle racco-
mandazioni (non pit definite
linee guida) GOLD hanno ef-
fettuato studi che dimostrano
che non ci si puo basare su un
solo criterio (spirometria), ma
che questo va inquadrato alla
luce di un approccio integra-
to, utilizzando l'esposizione
ambientale, i sintomi clinici,
limaging TC oltre ai i criteri
spirometrici.

Nello studio COPDGene®
2019, condotto per 5 anni su
oltre 8.000 pazienti fumatori,
si dimostra che una parte so-
stanziale dei fumatori con sin-
tomi respiratori e anomalie di
imaging non manifesta ostru-
zione spirometrica, come de-
finita dai valori normali della
popolazione. Questi individui
sono a rischio significativo di
morte e di progressione della
malattia ostruttiva mentre i
criteri spirometrici da soli non
sono sufficienti per caratteriz-
zare il carico di malattia corre-
lato al fumo, per cui si propo-

Associazione
italiana Pagient
BPCC Onbus

ne una ridefinizione dei criteri
diagnostici per la BPCO, rico-
noscendo lo spettro della ma-
lattia, compresa I'esposizione,
i sintomi, i risultati spirome-
trici e la valutazione basata
su immagini delle anomalie
strutturali.

Questi criteri ampliati offro-
no il potenziale per stimolare
interventi sia attuali che futu-
ri che potrebbero rallentare o
arrestare la progressione della
malattia nei pazienti, prima
che si sviluppino disabilita o
cambiamenti strutturali irre-
versibili del polmone.

La pubblicazione della nota
99 sulla Gazzetta Ufficiale e i
successivi chiarimenti, hanno
le caratteristiche di un “pro-
tocollo” con uno schema di
azione predefinito, una rigida
sequenza di comportamenti,
come avviene nel caso della
sperimentazione di farma-
ci o nel campo della ricerca e
non di Linea Guida, cioé “rac-
comandazioni sviluppate in
modo sistematico per assistere
medici e pazienti nelle decisio-
ni sulla gestione appropriata di
specifiche condizioni cliniche”.

Secondo quanto definito
dall'Institute of Medicine nel
1992, le linee guida, quin-
di, non possono sostituire il

giudizio clinico, dal momen-
to che non riescono a essere
talmente specifiche da poter
essere applicate a qualsivoglia
situazione clinica: la discre-
zione clinica rimane, pertanto,
di fondamentale importanza
nella loro applicazione. Si trat-
ta di indirizzi, “raccomanda-
zioni” che aiutano i curanti a
prendere decisioni sulla scorta
della conoscenza circostanzia-
ta dei propri assistiti.

Infine, esprimiamo un’ul-
teriore preoccupazione per i
tempi stabiliti per 'esecuzione
dell’esame (6 mesi in caso di
nuova diagnosi), da effettuare
presso strutture convenziona-
te 0, nel caso di accertamenti
di I livello, presso gli studi di
medicina generale (senza nes-
suna menzione di accertata
capacita da parte dei medici di
medicina generale), in un mo-
mento di difficolta delle strut-
ture pneumologiche ospeda-
liere per la pandemia.

A questo proposito, faccia-
mo notare che negli ultimi 2
anni sono state sospese le pre-
stazioni ambulatoriali e che,
quindi, non si puo praticamen-
te far conto su precedenti esa-
mi come stabilito dalla nota.

Chiediamo, pertanto, che
vengano prese in considera-

20 anni insieme
per il Respiro
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zioni tempistiche pil ampie e
sollecitiamo I'individuazione
di ulteriori centri accredita-
ti per lesecuzione dell’esame
spirometrico, come ¢ gia stato
fatto per gli accertamenti ra-
diologici con TC del torace in
questo periodo di pandemia.

Una recente sentenza del
TAR Lazio (n° 11569 del
16/11/21) ha stabilito che sono
da considerare ufficiali ai fini
della prescrizione con nota 99,
anche gli esami effettuati negli
studi di specialisti pneumologi
che operano al di fuori del SSN
in regime privatistico.

Di fatto questo introdu-
ce una “tassa sulla salute’, in
quanto costringe i pazienti,
nella necessita di rinnovare le
prescrizioni terapeutiche, a ri-
volgersi a colleghi che possono
assicurare un esame spirome-

9 Localita Mondotella - 25010 Pozzolengo (BS) - Italy

trico con tempi di attesa ra-
gionevoli rispetto a quelli delle
strutture pubbliche.

E un ulteriore elemento di
confusione che si aggiunge in
questa nota 99, che si mostra
sempre pill pasticciata, im-
provvisata, carente. Invece di
dare doverose indicazioni per
una corretta diagnosi, si riduce
tutto alla sola misurazione
dell'indice di Tiffeneau, crean-
do confusione con il rischio di
non considerare degne di trat-
tamento le fasi iniziali delle
patologie e addirittura esclu-

derne altre come le sindromi
restrittive. H

Salvatore D’Antonio
Presidente
Associazione Italiana
Pazienti BPCO Onlus

Associazione Italiana Pazienti BPCO Onlus

via Cassia 605 - 00189 Roma

Tel. +39 339 4571404 (lunedi, mercoledi, giovedi 9-13.30)
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Respiriamo Insieme nel mese
della sensibilizzazione sulle
patologie respiratorie

BESERIARC

"Associazione Naziona-
le Pazienti Respiriamo
Insieme APS, in occasione
della Giornata Internazionale
dell’aria pulita 2021,114 e 5
settembre scorsi, ha realizza-
to un evento di sensibilizza-
zione, informazione e scree-
ning alla popolazione presso
il Parco “Tutti Insieme” Via
Tenuta della Mistica a Roma.
Abbiamo strutturato [e-
vento attraverso momenti
dedicati all'informazione sul-
le tematiche legate a salute e
ambiente, all'educazione te-
rapeutica attraverso i nostri
pazienti esperti e clinici di
ospedali con cui collaboria-
mo stabilmente, alla preven-
zione con attivita di screening
allergologico e respiratorio
alla popolazione e relazioni
degli specialisti, nonche at-
tivita di intrattenimento e
sport con tornei di minigolf,
calcio balilla, pallavolo e tiro
con l'arco.
E stato un fine settima-
na intenso e pieno di grandi
soddisfazioni tra attivita for-

mative, sportive e di preven-

zione, molto gradito dai par-

tecipanti:

» 250 persone a cui sono sta-
te date informazioni e con-
sulenza medica;

» 203 screening allergologici
e pneumologici eseguiti;

» 135 nuovi soci iscritti!
Vista la clemenza metereo-

logica, abbiamo anche potuto

piantare le prime 3 paulonie,
alberi riconosciuti per com-
battere lo smog, nella nuova
area del parco definita “Re-
spiriamo Sano” e tutti i bam-
bini e ragazzi hanno potuto
giocare e fare attivita spor-
tiva grazie alle attrezzature
sportive montate al parco
per Poccasione (calcio balilla,

pallavolo e tiro con l'arco) e

al minigolf di proprieta del

parco.
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Approfittando della dispo-
nibilita dei gestori del Parco
“Tutti insieme”, abbiamo
anche lanciato la proposta
di renderlo il primo parco
in Italia libero dal fumo nel-
la speranza che altre realta si
uniscano per migliorare an-
cora di piu la qualita dell’aria
delle citta della Regione Lazio
(e non solo) e la salute respi-
ratoria di tanti cittadini.

Numerose, infatti, sono
le evidenze scientifiche che
confermano i molteplici ef-
fetti e danni determinati sia
dal fumo attivo che passivo.
Il fumo coinvolge trasver-
salmente tutte le patologie e
riduce lefficacia di moltis-
simi trattamenti farmacolo-
gici. Ha inoltre un impatto
enorme sull'inquinamento

ambientale. I danni derivati p»



» dal fumo e dall'inquinamen-
to dipendono dal numero di
sigarette fumate e dalla con-
centrazione degli inquinanti
in un determinato luogo. La
combustione di una sigaretta
produce sostanze molto si-
mili a quelle che si trovano in
posti ad alta concentrazione
di inquinanti. La differenza
sta nel fatto che nel fumatore
la concentrazione ¢ molto pit
elevata. Le principali sostan-
ze, comuni ai due fenomeni,
sono il monossido di carbo-
nio (gas di scarico e stufette)
e polveri sottili note per le
cronache di inquinamento
urbano e classificate in base
alla loro dimensione (PM10,
PM2,5 e PM1) che indicano
le sostanze presenti nell’am-
biente in forma di particola-
to con un diametro inferiore
rispettivamente a 10, 2,5 e 1
micron. Uno studio pilota
condotto in California ha di-

mostrato come fumare sotto
la pensilina di un autobus
anche solo una sigaretta fa
aumentare la concentrazione
di particolato fine PM2,5 di
un numero che oscilla dal-
le 16 alle 35 volte rispetto ai
valori prodotti dalle auto e
dai camion che transitavano
sulla strada. Alle stesse con-
clusioni arrivano altri due
studi condotti dal professor
Boffi dell'Istituto Nazionale
Tumori: il primo “locomoti-
va versus bionde” ha mostra-
to come le quantita di polveri
sottili PM10 prodotte da una
locomotiva sono pari a quelle
rilasciate da 5 sigarette nel-
lo stesso lasso di tempo. Il
secondo pubblicato 4 anni
fa su European Respiratory
Journal ha mostrato il variare
di concentrazione di polveri
sottili durante la giornata in
due strade completamente
diverse: una strada pedonale

nel cuore di Brera a Milano
frequentata di sera da molti
fumatori e una strada ad alta
percorrenza automobilistica
in via Pontaccio. Ebbene le
misurazioni hanno rilevato
un inquinamento maggiore
nell'isola pedonale. L'Italia &
al primo posto nella produ-
zione europea di tabacco e
al decimo nella produzione
mondiale. Se pensiamo ai pe-
sticidi impiegati per preser-
vare le coltivazioni di tabacco
osserviamo come i danni ini-
ziano ancor prima della pro-
duzione delle sigarette e pro-
seguono con la produzione di
prodotti difficili da smaltire
come i mozziconi che inva-
dono e deturpano I'ambiente.
I Paesi piu sviluppati hanno
notevolmente migliorato la
qualita dell’aria negli ultimi
anni. Anche la pandemia ha
portato a una diminuzione
dell'inquinamento atmosfe-



» rico e a un miglioramento
della qualita dell’aria, poiché
si sono ridotti i viaggi in ae-
reo e in auto durante i bloc-
chi internazionali. Da questa
constatazione i governi han-
no intrapreso politiche piu
green e pil attente a rispetta-
re la qualita dell’ambiente e
dell’aria che respiriamo.

Smettere di fumare € un
cambiamento necessario. Il
danno esercitato dal fumo di
sigaretta non avviene dunque
solo attraverso ['inalazione
di sostanze tossiche da parte
del fumatore (fumo di prima
mano) ma coinvolge anche i
soggetti esposti al fumo pas-
sivo attraverso linalazione
di prodotti di combustione
emanati dalla sigaretta (fumo
di seconda mano) o attraver-
so l'inalazione, ingestione, o
contatto transdermico di so-
stanze tossiche depositate sul-
le superfici di ambienti chiusi
come appartamenti e automo-
bili (fumo di terza mano).

Molto é stato fatto per con-
trastare I'abitudine tabagica
ma c’é ancora tanto da fare.

I fumatori in Italia sono
ancora il 22% di cui il 28%
sono uomini e il 16,5% don-
ne. Nonostante il divieto di

fumo nei luoghi chiusi che
risale a 17 anni fa con la legge
Sirchia la curva dei fumato-
ri ¢ rimasta piatta con lievi
riduzioni sulla media di si-
garette tradizionali ma con
l'avvento delle nuove siga-
rette elettroniche e a tabac-
co riscaldato che comunque
continuano a impattare gra-
vemente sia sulla salute che
sul’ambiente. Ancora poco &
stato fatto in Italia sui divieti
allaperto a differenza di altri
Paesi. In Svezia vige il divie-
to di fumo presso le fermate
dell’autobus, le stazioni fer-
roviarie, i parchi gioco e le
terrazze di bar e ristoranti.
A Parigi, la scorsa estate, 52
parchi pubblici sono stati resi
smoke free con multe fino a
38 euro. A New York, gia da
anni, & vietato fumare in tutti
i parchi pubblici. A Barcello-
na e in tutta la Catalogna ¢ in
approvazione una legge che
andrebbe a bandire il fumo
in molti luoghi pubblici sep-
pur all’aperto. In Costa Rica
¢ bandito anche alle fermate
di autobus e taxi. Lo stato
simbolo della lotta al fumo ¢
la California che da oltre 15
anni vieta il fumo nei campi
sportivi, in spiaggia, e in stra-
da a meno di 6 metri dagli
uffici pubblici. Molto atten-
ti ai divieti all’aperto anche
Australia e Canada. L’idea
pit bizzarra ¢ alle Hawaii
dove la vendita di sigarette ¢
bandita ai minori di 21 anni

e nei prossimi mesi sara ban-
dita ai minori di 30 anni per
arrivare nel 2024 ai minori di
100 anni.

In Italia al momento non
si pud fumare in prossimita
di ospedali e scuole ma dopo
i primi passi mossi dalla Re-
gione Lombardia con I'inten-
to di vietare il fumo alle fer-
mate degli autobus anche il
consiglio regionale del Lazio
ha approvato la proposta di
legge che introduce interven-
ti di lotta al tabagismo con lo
scopo di realizzare ambien-
ti completamente liberi dal
fumo e promuovendo po-
litiche che vanno in questa
direzione.

I medici hanno un ruolo
fondamentale nel motivare e
assistere i fumatori ma anche
le Associazioni, i cittadini e le
Istituzioni hanno un ruolo
strategico. E proprio dalla si-
nergia tra queste figure e
dall’organizzazione di eventi
come quello che ci ha visti ri-
uniti durante la Giornata In-
ternazionale dell’aria pulita
2021, che nascono le idee e i
propositi per migliorare I'a-
ria che respiriamo e preser-
vare la nostra salute. ll

Simona Barbaglia
Presidente

Associazione Respiriamo
Insieme APS

Associazione Respiriamo Insieme APS

via Niccolo Tommaseo, 94 - 35131 Padova

Tel.: +39 331 2759920
info@respiriamoinsieme.org
www.respiriamoinsieme.org



Al via un registro di patologia per
la Fibrosi Polmonare Idiopatica

HHI ll

1 22 novembre scorso si &

tenuto il primo incontro del
Comitato Tecnico Scientifico
(CTS) del nuovo registro per la
ricerca scientifica e clinica sulla
Fibrosi Polmonare Idiopatica
(IPF), voluto e finanziato da
FIMARP. Sara sviluppato gra-
zie alle competenze fondamen-
tali dell'Istituto Superiore di
Sanita e dei professionisti che
parteciperanno allo sviluppo
del progetto.

Ma che cos’¢ un registro e
perché FIMARP crede molto in
questo progetto? Il registro sara
uno strumento fondamentale
per allargare le nostre conoscen-
ze su questa malattia rara. Uno
strumento per comparare trat-
tamenti clinici o sperimentali
ma, soprattutto uno strumento
per ampliare e cercare di capi-
re e definire l'origine di questa
malattia. Fibrosi Polmonare
Idiopatica cio¢ malattia della
quale non si conosce la causa.
L'obiettivo su cui vorremmo
fosse messo il focus & proprio su
quella parola “Idiopatica’.

Le informazioni cliniche e
demografiche raccolte nel regi-
stro, cioé in un set di dati (data
set), avverra nel massimo rispet-

to delle norme sulla privacy e
concorreranno alla  migliore
definizione dei profili clinici dei
pazienti. Il registro rappresente-
ra uno strumento essenziale per
la ricerca scientifica sullTPF, in
quanto lesiguita della preva-
lenza e dell'incidenza di questa
malattia rappresenta da sempre
un limite per la messa a punto
di studi e trial clinici. Il registro
avra poi la possibilita di dialo-
gare con gli altri registri europei
infatti verra sviluppato utiliz-
zando una struttura standard
europea con requisiti necessari
allinteroperabilita con altre
fonti informative.

Il registro ¢ ricerca scientifi-
ca e in quanto tale dovra essere
approvato dai comitati etici dei
centri pneumologici che deci-
deranno di partecipare. La par-
te scientifica sara accompagna-
ta da una parte burocratica che
dara al progetto le necessarie

“certificazioni” di controllo e
standardizzazione dei processi.
Avere alle spalle I'Istituto Su-
periore di Sanita, competenza,
capacita, professionalita, da al
progetto un forte impulso ma il
lavoro da fare nei prossimi mesi
¢ tanto e sara determinate per la
buona riuscita dello stesso.

Un traguardo importante
quello della prima riunione del
CTS ma soprattutto un punto di
partenza per questa squadra
composta da 9 persone, Dome-
nica Taruscio, Paola Torreri,
Marco Salvatore, Venerino Po-
letti, Gaetano Rea, Luca Richel-
di, Caterina Zucca, Rosa Ioren
Napoli e Achille Abbondanza,
che dovra effettivamente portare
avanti questo nuovo progetto
fino alla sua definitiva nascita. ll

Achille Abbondanza
Vicepresidente FIMARP

Federazione Italiana IPF e Malattie Rare
Polmonari - FIMARP Onlus

via della Sforzesca, 1 - 00185 Roma

Tel. +39 335 6365602 - 393 4414156 - Whatsapp 366 2379866
fimarp.onlus@gmail.com - presidente@fimarp.it

www.fimarp.it - https://it-it.facebook.com/FimarpOnlus/



Concluso il progetto “A scuola di
inclusione: giocando si impara”

<

i & concluso il 26 novem-

bre 2021 “A scuola di
inclusione: giocando si im-
para”, il progetto che ha ac-
compagnato due anni della
vita di UILDM. Un progetto
che ha coinvolto piu di 3.500
studenti delle scuole primarie
e secondarie e 24 amministra-

zioni comunali che hanno
scelto di accogliere la propo-
sta di UILDM e riqualificare
in ottica inclusiva 28 parchi e
aree verdi del loro territorio.
Con questo progetto, fi-
nanziato dal Ministero del
lavoro e delle politiche sociali
ex Avviso 01/2018, UILDM

ha creato cultura sul tema
del diritto al gioco dei bam-
bini con disabilita e ha cer-
cato di colmare alcuni vuoti.
In Italia, infatti, circa il 95%
dei parchi non & accessibile
ai bambini con disabilita, né
ci sono giostre dove possono
giocare insieme ai coetanei.

Lattivita di UILDM in
questi due anni di progetto si
¢ focalizzata su un messaggio
rivolto all'intera comunita: a
partire da maggio 2021 - e
con la collaborazione delle
amministrazionilocali - sono
state installate 17 altalene “a
nido”, 17 giostre “Carosello”,
30 pannelli ludico-sensoriali
e 8 set di tavoli e panche da
pic nic, accessibili anche a
persone con una carrozzina,
insieme a una pavimentazio-
ne antitrauma.

Significativo é stato il coin-
volgimento della rockband i
Ladri di Carrozzelle, compo-
sta da persone con disabilita,
che da pit di 30 anni diffonde
un genere musicale originale,

la musica SBROCK. I Ladri »



» durante l'estate e 'autunno
si sono esibiti in 18 concerti
in tutta Italia per trasmettere,
attraverso la musica, un mes-
saggio di inclusione, per un
mondo senza barriere. Attra-
verso questi eventi, UILDM ¢
riuscita a coinvolgere piu di
2.000 persone.

E continuata in questi mesi
lPattivita di sensibilizzazio-
ne nelle scuole. I volontari
UILDM, nonostante le dif-
ficolta legate alla situazione
COVID, hanno incontrato gli
studenti, in modalita a distan-
za e in presenza dove possibi-
le, portando una testimonian-
za sui temi della disabilita e
dell'inclusione sociale. In to-
tale UILDM ha organizzato
circa 150 incontri di sensibi-
lizzazione. Agli alunni della
scuola primaria ¢ stato dona-
to il kit formativo “Dire, fare,
giocare”; mentre gli studenti
della secondaria di primo
grado hanno ricevuto il libro
“Matt e Splatch. Nel regno di
sottoterra”, scritto da Alessan-
dro Corallo, papa di un bam-
bino con distrofia muscolare.

Agli insegnanti ¢ stato de-
dicato il seminario digitale
“Distrofia muscolare. Cos’e
e come si affronta” del 20
ottobre 2021, per conoscere
meglio le patologie neuro-
muscolari a esordio infantile
e l'importanza di un approc-
cio integrato per costruire
inclusione sociale a scuola. Il
webinar, a cui hanno parteci-
pato piti di 100 docenti, & sta-
ta I'occasione per presentare
la guida sulla distrofia mu-
scolare stampata da UILDM
in 4.000 copie e inviata ai 39
Istituti scolastici del progetto
e alle 66 Sezioni UILDM.

Il 3 dicembre, in occasione
della Giornata internazionale
delle persone con disabilita,
si € tenuto un evento digita-
le conclusivo per raccontare
i risultati finali del progetto.

Fino al 31 marzo 2022 con-
tinua sulla piattaforma For
Funding di Intesa Sanpaolo la
raccolta fondi per promuove-

re il diritto al gioco dei bambi-
ni e rendere accessibili i par-
chi coinvolti nel progetto. M

Alessandra Piva
Ufficio stampa e
comunicazione UILDM

UILDM - Unione Italiana
Lotta alla Distrofia Muscolare

via Vergerio, 19 - 35126 Padova
Tel.: +39 049 8021001 / 757361

Segreteria Nazionale: direzionenazionale@uildm.it

Ufficio Stampa e Comunicazione: uildmcomunicazione@uildm.it
Ufficio Fundraising: fundraising@uildm.it

Segreteria Commissione Medico-Scientifica:

commissionemedica@uildm.it
www.uildm.org
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