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Consulta della Pneumologia
Ripresa delle attivita

michaeldb

La Redazione

Lo scorso 3 marzo, si € riunita via
web, la Consulta della Pneumo-
logia Italiana che riunisce alcu-
ne delle Associazioni di Pazienti
affetti da malattie dell'apparato
respiratorio o a esse correlati.
Dopo due anni di pandemia le
Associazioni di Pazienti ripren-
dono le loro attivita con gradua-
lita ma con immutato entusia-
smo, ulteriore conferma di come
sia cambiato e si sia evoluto nel
tempo il ruolo del paziente nei
percorsi di cura e, ci auguriamo,
nei processi decisionali che ri-
guardano l'assistenza medica.
L'obiettivo della Consulta, nata
nel 2019, vuole essere quello di
favorire la condivisione delle in-
formazioni e delle attivita messe
in campo dalle singole Associa-
zioni in maniera tale da promuo-
vere una collaborazione sinergi-
ca fra le varie realta associative.
Durante l'incontro & stato pro-

posto di ripristinare la Giornata
Nazionale del Respiro, evento
che veniva organizzato negli
anni precedenti la pandemia. Si
tratta di una preziosa occasio-
ne per sensibilizzare l'opinione
pubblica e le Istituzioni, attra-
verso il coinvolgimento di tutte
le Associazioni, sui problemi e
le esigenze del paziente respi-
ratorio. La Giornata Nazionale
del Respiro puo essere, inoltre,
un‘opportunita per sottolineare
I'attenzione all'ambiente e I'im-
portanza delle tante opere di
piantumazione volte a ridurre
linquinamento atmosferico e
a creare spazi all'interno delle
aree urbane dove poter passeg-
giare e/o fare attivita fisica.

E stata inoltre avanzata la pro-
posta di organizzare dei simpo-
si su differenti temi ritenuti di
interesse dalle Associazioni di
Pazienti ed evidenziati in occa-

sione del Congresso Nazionale
della Pneumologia Italiana svol-
tosi lo scorso novembre a Mila-
no. | singoli simposi si terranno
in localita diverse, sparse sul ter-
ritorio italiano, e in momenti di-
versi e saranno organizzati dalle
singole Associazioni di Pazienti.
Avranno per6 un denominato-
re comune che le unira, ovvero
I'adesione alla Consulta della
Pneumologia che sara facilmen-
te riconoscibile attraverso un
marchio comune.

Dopo due anni difficili sono
tanti i segni di ripresa. Le Asso-
ciazioni di Pazienti sono sempre
piu desiderose di svolgere un
ruolo attivo nei processi deci-
sionali che riguardano i percor-
si di cura e vogliono farlo nella
maniera pil corale possibile.
Perché, come recita un antico
proverbio “Da soli si va pil ve-
loci, insieme si va pili lontano!”.



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 lIstituzioni 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
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Cosa ci ha insegnato la pandemia

Chiara Finotti

ei mesi scorsi sono state

molto condivise le pa-
role di Sundar Pichai, CEO
di Google, pronunciate in
un intervento molto incisi-
vo di soli sessanta secondi:
“Immagina la tua vita come
se fossero 5 palline da far gi-
rare in aria cercando di non
farle cadere. Una di queste
palline ¢ di gomma, altre 4
sono di vetro: rappresentano
il lavoro, la famiglia, la sa-
lute, gli amici, e lanima. Il
lavoro é la pallina di gomma.
Ogni volta che cadrai sul la-
voro potrai saltare di nuovo
(e anche meglio di prima) in
un altro lavoro. Se invece a
cadere sard una delle altre,
non ritornera alla sua forma
di prima. Sara rotta, dan-
neggiata, crepata. E impor-
tante diventare consapevoli
di questo il prima possibile
e adattare adeguatamente le
nostre vite. Come? Gestisci
con efficacia il tuo orario di

Vicedirettore di Respiro

lavoro, concediti del tempo
per te, per la tua famiglia, per
gli amici, per riposarti e per
prenderti cura della tua salu-
te. Ricorda, se una delle pal-
line di vetro si romperd non
sara facile farla tornare come
prima. Gestisci con saggezza
il tempo”.

In pratica, secondo Pichai,
il lavoro, una volta perso,
si puo ritrovare. Non vale
lo stesso per le altre quattro
palline alle quali, pertanto, ¢
necessario dare priorita. E in-
teressante considerare queste
parole alla luce di un feno-
meno che sta sconvolgendo
il mondo del lavoro, modi-
ficandone profondamente i
contorni. Sto parlando della
Great Resignation o anche
denominato Big Quit. Di cosa
si tratta? E la tendenza a ras-
segnare in maniera volonta-
ria le dimissioni dal posto di
lavoro. Fenomeno che ¢ ini-
ziato prima negli Stati Uniti
ma che ora si sta diffondendo
in maniera rilevante anche in
Europa. I dati italiani sulle
dimissioni volontarie parla-
no di 800.000 abbandoni in
piti nel 2021 rispetto agli anni
precedenti. Buona parte di
questi abbandoni si conver-
tird in nuove assunzioni ma

¢ comunque una tendenza M
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» che non deve lasciare indiffe-
renti. Anzi, dovrebbe portarci
a riflettere sulle ragioni di un
fenomeno che, se da un lato,
puo essere sintomo di una vi-
sione diversa del lavoro, e piu
in generale della vita, dall'altro
si concretizza in un’oggettiva
difficolta da parte delle aziende
a trovare personale qualificato
e desideroso di intraprendere
un preciso percorso professio-
nale. E interessante osservare
come sia cambiato nel tempo
il modo di concepire il lavoro
dal Dopoguerra a oggi. Negli
anni immediatamente successi-
vi alla Seconda guerra mondiale
il lavoro veniva visto come un
mezzo per potersi riscattare da
situazioni di poverta e miseria.
Uno strumento attraverso il
quale affermare la propria in-
dipendenza nei confronti della
famiglia d’origine. Nelle gene-
razioni successive il lavoro ha
assunto un ruolo diverso. Non
solo una fonte di sostentamen-
to economico ma anche uno
strumento attraverso il quale
poter esprimere le proprie po-
tenzialita, la propria creativita,
cid che davvero rappresenta
l'ideale della vita e, nel con-
tempo, una reale affermazione
e realizzazione di sé. Su questo
fertile terreno la pandemia ha
gettato numerosi frutti e dato
una spinta propulsiva a un fe-

nomeno che, probabilmente
era gia in essere ma che non era
ancora emerso completamen-
te. Ci troviamo quindi nel 2022
di fronte a un’idea del lavoro
come qualcosa di svincolato
da limiti temporali o econo-
mici. Il lavoro non deve essere
qualcosa alla quale siamo as-
soggettati perché costretti, ma
qualcosa che abbiamo scelto.
Non & piu solo I'azienda che
sceglie il dipendente ma anche
quest’ultimo che sceglie il luo-
go dilavoro. Non a caso nell’ul-
timo anno abbiamo assistito al
moltiplicarsi di corsi finalizzati
a studiare e riscrivere concetti
come quello di leadership e di
welfare aziendale. Ora ¢ I'azien-
da che deve attrarre a sé il lavo-
ratore, cosa impensabile fino a
10 anni fa. E come se I'avidita
di denaro e il desiderio di pos-
sedere beni sempre pili lussuo-
si non attirasse pili cosi tanto,
soprattutto fra i giovani. Erano
proprio questi ultimi che, in
tempi non cosi lontani, erano
disposti a passare tutto il gior-
no in ufficio, a non prendere
vacanze, rinunciando al tempo
per sé, pur di potersi permet-
tere una seconda casa al mare
0 in montagna o una costosa
auto sportiva.

Da notare che il fenomeno
della Great Resignation riguarda
piti che altro i giovani. La fascia

di eta maggiormente coinvolta ¢
infatti quella dai 25 ai 35 anni.
Ci troviamo ancora in una fase
decisamente embrionale di os-
servazione del fenomeno ma le
prime evidenze sembrano se-
gnalare come le persone coin-
volte non si sentano piu definite
solo ed esclusivamente dalla
professione, come forse avveni-
va un tempo, ma trovino un’im-
magine di sé vincente in contesti
decisamente diversi da quelli
che ci sono stati proposti dalla
societa negli ultimi 50 anni. Sia-
mo certi che il successo si identi-
fichi con una vita di sacrifici e
rinunce per soddisfare i bisogni
di un’azienda e accumulare de-
naro e non sia invece persegui-
bile attraverso un’esistenza piut
orientata al contatto con la natu-
ra e con i propri ideali? Va da sé
che queste riflessioni sono un
privilegio che non tutti si posso-
no permettere. Chi fatica ad ar-
rivare alla fine del mese e ha un
mutuo sulle spalle da pagare
non pud concedersi il lusso di
scegliere ma, di fatto, quello che
sta accadendo deve essere un in-
vito a porsi delle domande. E
stata proprio la pandemia a im-
porci uno stop forzato e a co-
stringerci a guardare le nostre
vite da una prospettiva diversa.
Dapprima ci ha concesso piu
tempo da trascorrere in famiglia
e poi ci ha portati all’essenziale
dimostrando che tante cose pos-
sono essere evitate o realizzate
anche stando nello studio della
propria abitazione. Ma, soprat-
tutto, ci ha messi di fronte a un
quesito importante: sono felice
della mia vita cosi com’e? Ml

chiara.finotti@sintexservizi.it



Lettera da un reparto COVID-19

Il Direttore scrive ai no vax
Caro amico ti scrivo

Claudio Micheletto
r

ds

a canzone di Lucio Dal-

la nell'ultimo periodo &
stata ricordata in numerose
occasioni. Esprime speranza,
fiducia per un futuro miglio-
re, sentimenti che si prova-
no alla fine dell’anno. Breve
bilancio degli ultimi dodici
mesi e poi si guarda avanti,
andra sicuramente meglio.
Quest’anno ¢ molto piu dif-
ficile. La pandemia doveva
durare poco, qualche mese e
il virus se ne sarebbe anda-
to. Invece, siamo ancora qui,
nel mezzo di una prolunga-
ta emergenza, che ha aspetti
economici, culturali, sociali e
sanitari. Siamo tutti provati,
stanchi e incattiviti, le regole
e le varie ondate hanno li-
mitato il lavoro, la scuola, la
socializzazione. Gli ospedali
hanno dovuto dedicare molte
risorse e molto personale alla
Direttore Responsabile di Respiro

gestione di questa terribile
infezione, limitando le altre
attivita. Noi per la terza volta
abbiamo chiuso la Pneumo-
logia ordinaria, gli ammalati
di BPCO, fibrosi, insufficien-
za respiratoria vengono ge-
stiti in altri reparti.

Una recente domenica mat-
tina solito giro in reparto. I
medici non hanno bisogno di
me, ma la situazione & sempre
in evoluzione, preferisco con-
trollare. Sulle scale che porta-
no al reparto COVID-19, nella
palazzina staccata da tutto il
resto, trovo un signore che
cammina nervosamente. Mi
chiede notizie di sua figlia, ri-
coverata nel mio reparto con
una brutta polmonite CO-
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VID-19. Mi stupisco, di solito
tutti i giorni i medici aggior-
nano telefonicamente i paren-
tia casa. “Preferivo parlarvi di
persona, ieri sera mi ha detto
che ha paura. Non ho chiuso
occhi tutta la notte, sono an-
gosciato”. La figlia ha poco
pit di quarantanni, profes-
sionista, sposata con figli, non
vaccinata. La situazione ¢ cri-
tica, noi siamo fiduciosi, ma al
momento la difficolta respira-
toria € evidente.

Ripenso a quest’ultima
quarta ondata, a tutti colo-
ro che sono stati ricoverati
senza vaccino, alle quattro
gravidanze critiche, a tutti
gli intubati, e mi chiedo dove
abbiamo sbagliato.
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Si, caro amico, dove abbia-
mo sbagliato? Com’¢ possi-
bile che non siamo riusciti a
convincere una persona di
quarant’anni, che sicuramen-
te guarira, ma che ora com-
batte con le proprie paure e
poteva essere a casa con ma-
rito e figli?

Non so la risposta, ma mi
pongo la domanda in modo
critico e voglio riprovare a
convincerti.

La pandemia ¢ un evento
storico, l'ultima che ricor-
davano i nostri nonni era la
spagnola, purtroppo questa ¢
toccata a noi. Ha molteplici
aspetti da considerare, non
considero il lock-down una
soluzione: tutti dobbiamo vi-
vere, ma non possiamo finge-
re che il problema non esista.
Ci viene in aijuto Giorgio Pa-
risi, premio Nobel: “Un sin-
golo neurone non costituisce
una memoria, tanti neuroni
insieme si. Lo stesso discorso
vale per i mattoni: una cosa ¢
la scienza del singolo mattone,
altra cosa ¢ l'architettura”. 1l
dibattito polemico ha sempre
preso in considerazione sin-
goli elementi: servono le cure
domiciliari, serve il plasma,
servono piu reparti di riani-
mazione, l'assistenza domici-
liare; anzi meglio i tamponi, il
green pass. In realta serve tut-

to, i grandi sistemi sanitari eu-
ropei sono andati tutti in crisi,
nessuno ha la formula magica.

Ma quello che serve ¢ la vac-
cinazione, vorrei ritentare di
convincerti. Non ho conflitti
di interesse, vorrei solo che
questo periodo finisse e vorrei
tornare a fare lo pneumolo-
go, per non trascurare tutte le
altre malattie. Gli argomenti
sono sostanzialmente due: ef-
ficacia e tollerabilita.

In questi giorni in Italia sia-
mo arrivati a 150.000 positivi,
eppure i numeri dei ricoverati
sono molto piu bassi dell’'anno
scorso. In Azienda Ospedalie-
ra Universitaria a novembre-
dicembre 2020 siamo arrivati
a 280 ricoverati, con 30 in at-
tesa al Pronto Soccorso. Ora
contiamo poco pit di sessanta
ricoverati, circa un quarto. Mi
pare evidente che il vaccino
funzioni. Certo, non per tutti.
Nei reparti ci sono anche vac-
cinati, anche con la terza dose.
Ma sono molto pochi, sono
persone con tante altre patolo-
gie. In ogni caso, il messaggio ¢
chiaro, il vaccino non previene
la malattia polmonare in tutti
i pazienti. I vaccinati possono
contagiarsi e diffondere la ma-
lattia, & vero. Ma con il vaccino
si protegge sé stessi.

I grandi dubbi sono sulla
tollerabilita. Li avevamo an-
che noi il 27 dicembre 2020,
quando per primi ci siamo
sottoposti alla prima dose. Ma
non eravamo degli incoscienti,
i dati dei trial erano consisten-
ti. Si tratta di un vaccino, non ¢
un siero né una terapia genica.
Lo abbiamo consigliato in as-
soluta convinzione ai nostri fa-
miliari, ai nostri figli, ai nostri
anziani genitori. Come tutti i

vaccini ci sono effetti collate-
rali, ma sono molto limitati,
quasi sempre risolvibili.

Sono convinto che lor-
ganizzazione generale possa
essere migliorata, dalla dia-
gnosi alla gestione territoriale
e ospedaliera. Vorrei non ra-
gionare solo sull’emergenza,
ma anche sull'architettura del
sistema, ma le fondamenta
sono il vaccino.

Vi abbiamo dato informa-
zioni sbagliate? Forse si, o
meglio non dovevamo fare
previsioni sulla durata. Galileo
Galilei ci ha insegnato che le
ipotesi vanno verificate, solo
ora possiamo dire che il vacci-
no dura sei mesi e va ripetuto,
la prossima durata la verifiche-
remo, ci auguriamo di arrivare
a una sola somministrazione.
La ricerca sta andando avanti,
da otto mesi si curano alcune
categorie di pazienti con anti-
corpi monoclonali, a breve ar-
riveranno anche i farmaci spe-
cifici, metteremo anche questo
sul piatto della bilancia per
bilanciare il peso del virus. Ar-
riveranno anche ulteriori vac-
cini, con modalita d’azione di-
versa, ma possiamo analizzare
serenamente i dati, i milioni
di vaccinati in tutto il mondo,
Peflicacia e la tollerabilita.

Non so se ti ho convinto, ci
ho provato. Quello di cui sono
certo ¢ che i medici, i giovani
specializzandi, gli infermieri, i
fisioterapisti, gli operatori sa-
nitari, gli amministrativi non
sono tuoi nemici. Ogni giorno
danno il meglio delle loro pos-
sibilitd e sperano, almeno
quando te, di uscire al pit pre-
sto da questa situazione. H

claudio.micheletto@univr.it



I pazienti oncologici devono essere
protagonisti del percorso di cura

Roberto Bollina

R
L

“Let the patient revolution
begin - Patients can impro-
ve healthcare: it’s time to take
partnership seriously”; cosi un
editoriale del British Medical
Journal gia nel 2013 auspicava
una trasformazione radicale
del ruolo dei pazienti, ricono-
scendo loro la funzione pro-
attiva nel migliorare l'assisten-
za sanitaria.

Molto piu dei medici, infat-
ti, i pazienti comprendono la
realta della loro condizione,
I'impatto della malattia sulla
vita quotidiana, del suo tratta-
mento e di come i servizi po-
trebbero essere progettati me-
glio per aiutarli, riconoscendo
loro la funzione pro-attiva nel
migliorare [lassistenza sani-
taria. Da tempo vengono stu-
diati modelli di cura in cui la
persona viene proposta come
soggetto dinamico ed esperto
all'interno del processo clini-
co-assistenziale.

Questo ¢ avvenuto perché
le persone esprimono giusta-
mente il desiderio di avere un

Direttore U.O.C. di Oncologia, PO.
Rho, ASST Rhodense

ruolo piu attivo in tutte le fasi
del percorso sanitario e di co-
noscere meglio la malattia o
le malattie da cui sono affetti
e tutte le possibili opzioni di
trattamento, i relativi vantaggi
e i rischi. Considerato che il
ruolo del paziente nel percor-
so di cura ha subito un’evolu-
zione e che da una posizione
passiva, dove il paziente si affi-
dava completamente alle cure
decise dal medico, si ¢ arrivati
a un paziente sempre pill pro-
tagonista, informato e in gra-
do di gestire efficacemente la
propria patologia, I'intuizione
¢ quella di provare ad andare
oltre, mirando a qualcosa di
ancora piu ambizioso.

Presso la Divisione di On-
cologia del’ASST Rhodense
(direttore generale dott. Ger-
mano Pellegata), nell’ Ospedale
di Rho (MI) ¢ stato quindi in-
trodotto il progetto “Articolo
17 - I pazienti hanno il diritto
di essere attivi”, il primo pro-
getto/studio a livello europeo,
che vede il coinvolgimento di
pazienti smart nei percorsi di
cura a fianco dei pazienti e del

personale del team curante.

1l gruppo di pazienti, volon-
tari dell’ Associazione di pazien-
ti “La Lampada di Aladino”, é
entrato nel Day-Hospital/am-
bulatori di Oncologia e restera
per quasi un anno, a seguire le
attivita del personale sanitario
e a esplorare le esperienze dei
pazienti in cura, per arrivare a
proporre migliorie a beneficio
di entrambe le categorie.

L’Associazione, fondata nel
2000 da un gruppo di ex pa-
zienti oncologici con la finalita
di supportare i malati e i loro
famigliari che vivono l'espe-
rienza del cancro, si ¢ interro-
gata sulla figura del paziente,
sul suo percorso evolutivo e
sulle opportunita che si pre-
sentano nella gestione delle
patologie oncologiche.

“Il paziente smart ¢ un pa-
ziente formato ma in diveni-
re perpetuo” - spiega Elena
Parravicini, volontaria de “La
Lampada di Aladino”™ - “Al
nostro attivo abbiamo I'espe-
rienza pratica del percorso di
malattia e di terapia, la cono-

scenza di questo reparto che M



» si & preso cura di noi e anco-
ra lo sta facendo, la volonta di
approfondire e condividere le
nostre competenze con altri
pazienti, perché sappiamo che
conoscere il cancro, avere gli
strumenti per capire il linguag-
gio medico, farmacologico e
terapeutico aziona la mente
ma anche lo spirito, agevolan-
do il rapporto con la malattia
stessa e il mondo sanitario che
ci prende in carico”.

Il paziente smart ¢ un pa-
ziente curioso che vuole ap-
profondire e conoscere. Da
qualsiasi parte inizi il suo per-
corso di conoscenza, un con-
vegno, un corso accademico,
un corso per volontari con un
taglio tecnico, la sua curiosita
viene di continuo stimolata
dalle innovazioni terapeutiche
e dalle finestre che si aprono
sul mondo dell’Oncologia, sia
dal punto di vista tecnologico
sia da quello delle procedure.
L'importante & che si focalizzi
su una patologia e segua una
linea coerente nel suo pro-
cesso di conoscenza, perché
ci vogliono tante energie, or-
ganizzazione, concentrazione
e perché sia fruttuoso deve
essere condiviso sia con altri
pazienti che con le persone
che frequentiamo, in ambito
lavorativo e familiare.

L’ispirazione al concetto di
rivoluzione pacifica dei pa-
zienti ha portato a immagi-
nare come rendere efficace il
loro ruolo all'interno del per-
corso di cura, basandoci sulla
conoscenza e I'analisi dei reali
bisogni dei pazienti e dei cu-
ranti, con I'ambizioso obiet-
tivo di migliorare insieme
questo stesso percorso. Viene
pertanto assunto il ruolo di fa-

Siamo pazienti SMART, mettiamo a disposizione del personale dell'oncologia e dei pazienti,

la nostra esperienza di malattia vissuta negli ambienti ospedalieri, la nostra formazione specifica,

con la consapevolezza degli esiti che diagnosi e terapie hanno avuto sul corpo e sullo spirito e sulla

qualita di vita, per portare valore aggiunto al sistema organizzativo, dall'accoglienza alla gestione
dei pazienti, con un’attenzione corale e sincronizzata da parte di tutti gli operatori coinvolti.

NON SIAMO SOLTANTO PAZIENTI,
SIAMO MOLTO DI PIU:

Mettiamo a disposizioneV
la nostra ESPERIENZA

Vogliamo avere
un ruolo ATTIVO

Ci CONFRONTIAMO
con pazienti e professionisti

Desideriamo che il percorso
di cura sia piu SEMPLICE per tutti

|

’ Ci chiamano pazienti SMART e siamo noi che
ABBIAMO IDEATO IL PROGETTO

Approfondiamo ogni giorno
le nostre CONOSCENZE

|

ARTICOLO 17!

cilitatori e sperimentato come
strumento integrativo nella
progettazione dei servizi ospe-
dalieri. Compito del team &
quello di osservare e registra-
re, comporre un quadro con
gli esiti di questa osservazione
focalizzato sulle criticita rile-
vate per poi elaborare stimoli,
proposte di confronto con gli
operatori e tra gli operatori,
favorendo la sperimentazio-
ne di azioni correttive o svi-
luppando insieme ai sanitari
nuove modalita organizzative
a beneficio dell'intero staff e
dei pazienti.

Questo progetto ¢ altamen-
te rivoluzionario e originale.

E la prima volta infatti che un
team formato da membri di
un’associazione si introduce
in una struttura pubblica di
Oncologia, con il ruolo preli-
minare di osservatore e quin-
di di facilitatore orientato alla
modifica di inferenze negative
nei rapporti relazionali tra i
membri dell’équipe e tra sani-
tari e pazienti.

In questi mesi & stata os-
servata l'interazione medico-
paziente nel contesto am-
bulatoriale, il rapporto tra i
professionisti e le condizioni
strutturali e organizzative del
reparto, con un primo ap-

proccio anche verso il gruppo »



» infermieristico. Sono stati in-
crociati pazienti di eta diverse
e patologie di diversa com-
plessita. Un punto di vista
privilegiato il nostro di osser-
vatori dall'interno e durante
lazione, testimoni effettivi
delle dinamiche e dei rapporti
che si instaurano tra medici e
pazienti, e tra i colleghi dello
stesso team curante.

“I pazienti che abbiamo in-
contrato finora arrivano con la
loro storia costellata non solo
di diagnosi, di terapie, di effet-
ti collaterali ma col desiderio
di poter condividere le loro
narrazioni dense di fatiche, di
ricadute ma anche di voglia
di farcela” - ci ha raccontato
commenta Annalisa Radice,
paziente smart - “Che cosa &
pittimportante per il paziente?
Questa ¢ la domanda che spes-
so cisovviene. I pazienti cerca-
no un dialogo, una relazione,
una presa in cura per sentire di
essere accompagnati nella loro
esperienza di malattia. La pre-
senza del paziente Smart vor-
rebbe divenire un generatore
di empowerment nei confronti
del paziente, con I'ambizione
di aiutarlo a rinsaldare quella
fiducia in se stessi che a volte
viene meno e riuscire con lui
a riconoscere le paure, le pre-
occupazioni, cosa lo attende,
cosa puo fare affinché il suo
percorso possa essere pitt con-
sapevole perché meno difficol-
toso da affrontare. E insieme
al paziente provare a ricono-
scere un percorso di cura che
sia piti facile da comprendere,
acquisendo delle competenze
in pill per leggere la propria
realta. Il paziente come ogni
essere umano, ¢ un miscuglio
di emozioni e di contraddizio-

ni (voglio sapere, non voglio
sapere) e forse la vicinanza del
paziente Smart permetterebbe
una rielaborazione del proprio
vissuto con la possibilita di
conquistarsi quegli strumenti
per riuscire ad accogliere/ac-
cettare/riconoscere quello che
sta vivendo e quello che avver-
ra. Inoltre, questi strumenti
potrebbero divenire patrimo-
nio comune e condiviso che
possa interessare altri pazienti
per riuscire a non temere il
coinvolgimento attivo nella
misura in cui tutto questo pos-
sa favorire la cura di se stessi”.

Il coinvolgimento dei pa-
zienti va quindi agevolato con
I'informazione, l'ascolto dei
loro bisogni e il dialogo. Re-
sponsabilizzazione e consape-
volezza agevolano il processo
di cura, ma in questo percorso
i pazienti, non possono fare
tutto da soli: ¢ necessaria la
partecipazione di tutto il per-
sonale sanitario e perché no,
del paziente smart.

Il percorso prevede una fase
sperimentale utile alla defi-
nizione dei passi per la for-
mazione di pazienti. Si tratta
di uno scambio di reciproca
educazione per ridefinire per-
corsi di cura piti a misura di
persona, utili alla qualita di
vita dei malati ma anche indi-
rettamente a quella dei sanita-
ri, grazie alla collaborazione
del paziente che dialoga con
lo staff sanitario sulla scorta
delle specifiche esperienze e
competenze, senza perdere di
vista lorizzonte dei bisogni
reali dei malati di cancro.

1l progetto si sviluppera an-
che sui canali social per rag-
giungere e stimolare un pil
vasto pubblico, con un canale

YouTube dedicato, dove in
ogni video pubblicato verra
narrata una pagina del diario
del paziente smart “in repar-
to”. La storytelling di ogni epi-
sodio raccontera le tematiche
esplorate da un doppio punto
di vista: quello dell’oncologo/
infermiere e quello del pazien-
te/caregiver. Per esempio: le
aspettative e i bisogni del pa-
ziente, le relazioni con il per-
sonale di assistenza, in modo
da esplorare le componenti
interpersonali dei molteplici
rapporti in gioco e far emerge-
re gli aspetti positivi da raffor-
zare. Infine, il paziente smart
aggiungera il suo personale
contributo alle due “versioni”,
spiegando il valore aggiunto
che puo apportare la sua pre-
senza in reparto: incrementare
la consapevolezza, migliorare
la comunicazione medico/pa-
ziente per ridurre 'asimmetria
informativa e fare in modo che
le due visioni, a volte contra-
stanti, possano essere funzio-
nalmente complementari.

Per concludere, la pandemia
di COVID-19 ha dimostrato
I'importanza della comunica-
zione che ¢ fatta anche di gesti
e di atteggiamenti, in un mon-
do che lascia sempre meno
spazio e tempo di guardare le
persone negli occhi. Il proget-
to sapra aiutare il medico a
comprendere come migliorare
non solo le capacita tecniche e
scientifiche della disciplina
oncologica, ma anche come
comprendere, fermarsi, ragio-
nare e ascoltare cio che puo
essere importante per la perso-
na che viene assistita.

rbollina@asst-rhodense.it



Come si cura il diabete

Matteo Migazzi

£

cardini del trattamento del

diabete sono rappresentati
ancora oggi dall'implementa-
zione di un’adeguata dieta e
di un programma di attivita
fisica regolare.

Infatti, quando confronta-
to con farmaci per la cura del
diabete, questo approccio ha
mostrato una netta superiorita
in termini di riduzione del-
la glicemia. Contrariamente
a quanto si possa pensare, in
soggetti obesi o in sovrappeso
¢ sufficiente una riduzione del
peso corporeo del 5% per otte-
nere un beneficio significati-
vo in termini di glicemia (per
esempio, in un soggetto di 100
kg, la perdita di soli 5 kg ¢ suf-
ficiente a ridurre considerevol-
mente la glicemia e 'emoglo-
bina glicata). Ogni riduzione
del peso corporeo, per quanto
possa sembrare di piccola enti-
ta, pud comportare un effetto
clinico significativo.

Sono stati studiati vari tipi

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

di dieta ma il modello che ha
riscontrato il maggior numero
di dati scientifici favorevoli (e
quindi raccomandato dalla
maggior parte degli esperti e
delle Societa Scientifiche) ¢
quello mediterraneo. La dieta
mediterranea si basa sostan-
zialmente su un buon introito
di fibre con cereali e legumi,
predilezione di cibi integrali,
consumo abbondante di ver-
dure e di pesce almeno 2 volte
alla settimana (inteso pesce az-
zurro con le pinne, non mol-
luschi e crostacei). Il consumo
di carne ¢ contemplato ma
prediligendo carni bianche e
non pit di 2 volte alla settima-
na, mentre gli insaccati non ne
fanno parte. Andrebbero infi-
ne evitati gli zuccheri raffinati
come zucchero (incluso quello
di canna o “integrale”), bibite
(possono eventualmente esse-
re consumate quelle dolcifica-
te), dolci e dolciumi.

Sul sito del Ministero del-
la Salute ¢ possibile trovare
varie informazioni inerenti a
tale regime dietetico’.

Purtroppo, a dispetto del
diffuso luogo comune, anche
in Italia oggi, la dieta mediter-
ranea € scarsamente seguita.
Anche gli italiani prediligo-
no infatti, il consumo di car-
ne rossa, insaccati, formaggi
grassi o altri grassi di origine
animale, zuccheri raffinati
(spesso contenuti in dolci e
dolciumi).

Molto interesse ruota oggi
intorno alla dieta chetogenica.
Sulla base delle evidenze scien-
tifiche disponibili, ¢ sufficiente
dire che, seppur possa essere
un possibile strumento nelle
mani del diabetologo o del nu-
trizionista clinico per ottenere
un rapido e cospicuo calo pon-
derale in soggetti obesi, non &
scevra di rischi e dovrebbe es-
sere considerata alla stregua di
una prescrizione farmacologi-
ca, da eseguirsi solo sotto stret-
to monitoraggio di un esperto
del settore, per brevi periodi di
tempo e in persone adeguata-
mente selezionate.

In merito all’attivita fisica,

gli standard italiani recepi- »»



» scono le raccomandazioni
dell'Organizzazione Mondia-
le della Sanita (OMS), racco-
mandando nei diabetici l'e-
secuzione ogni settimana di
almeno 150 minuti di attivita
aerobica (di resistenza) con
intensitd moderata, distri-
buita in almeno 3 giorni alla
settimana e in assenza di inat-
tivita della durata maggiore
di 2 giorni consecutivi. A tal
proposito & bene ricordare
che ogni occasione ¢ buona
per eseguire dell’attivita fi-
sica, molti medici ed esperti
consigliano per esempio di
prendere il meno possibile
lauto per spostarsi (predili-
gendo il cammino o la bici-
cletta) e di prendere le scale al
posto dell’ascensore.

L'effetto glicemico dell’atti-
vita di resistenza si manifesta
gia dopo poche ore dall’eser-
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cizio e si protrae per diverse
ore; a questo si somma una
netta riduzione del grado di
insulino resistenza, tutti fat-
tori in grado di migliorare il
compenso glicemico nel bre-
ve e nel lungo termine.
All'attivita fisica aerobica
puo eventualmente essere as-

sociata I'attivita anaerobica (di
forza) ma con moderazione e
nel contesto di un programma
strutturato e prescritto da un
professionista. Sforzi eccessivi
non sono consigliati e andreb-
bero evitati.

Si sottolinea, inoltre, che
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MEDICINE

» bete potrebbero controindi-
care alcuni tipi di attivita fisi-
ca, pertanto, ¢ buona norma
discuterne col proprio diabe-
tologo di fiducia.

Da quanto detto finora ri-
sulta intuibile come la cura del
diabete senza un’adeguata alle-
anza e collaborazione medico-
paziente ¢ destinata tristemen-
te a fallire, il paziente dovrebbe
pertanto essere informato di
rappresentare una parte attiva
in tale processo di cura.

I farmaci disponibili per la
cura del diabete sono assai nu-
merosi, attualmente sono in
commercio in Italia non meno
di 20 molecole e oltre 10 for-
mulazioni di insulina - senza
contare le differenti formula-
zioni delle medesime moleco-
le, le combinazioni di farmaci
e di farmaci-insuline. In ag-
giunta, sono in studio nume-
rose altre molecole e varie altre
insuline, col fine di migliorare
la cura del diabete, ridurre al

CIBI SANI

massimo gli effetti collaterali
possibilmente indotti e au-
mentare la qualita della vita dei
pazienti con diabete. La ricerca
sul diabete ¢ un campo in con-
tinua e vorticosa espansione,
paragonabile a quella in cam-
po oncologico, basti pensare
che ogni 2 anni circa le linee
guida si rinnovano considere-
volmente e che dal 2015 a oggi
la Diabetologia ha subito un
cambiamento epocale.

Grazie a questa ricerca d’a-
vanguardia, sono state svilup-
pate nuove molecole in grado
di non indurre ipoglicemia (a
differenza di molte molecole
pil vecchie) e sono state rese
pitt tollerabili formulazioni
precedentemente gravate da
effetti collaterali. Ci si augura
pertanto che la ricerca scien-
tifica e le politiche sanitarie
dei governi - non meno im-
portanti della ricerca - siano
in grado di restare al passo coi
tempi e far fronte a quella che

viene definita dal’OMS come
la pandemia del nostro seco-
lo. A tal proposito si citano i
dati ISTAT, secondo i qua-
li, in Italia, dal 1980 al 2016
lincidenza di diabete (cioé
la comparsa di nuovi casi di
malattia) ¢ raddoppiata e nel
2016 il numero di malati totali
erano oltre 3.200.000 (circa il
5,3% dell'intera popolazione,
con valori a 16,5% della popo-
lazione avente piu di 65 anni).

Tutti questi dati vanno di
pari passo con l'andamento
nel mondo del sovrappeso/
obesita e dell’assunzione di
uno stile di vita sedentario e
un’alimentazione occidentale.
Per il futuro, ci si attende un
aumento nel mondo dei casi
di diabete da 347 a 472 milioni
entro il 2030.

Purtroppo, non sembra che i
nostri governi si rendano sem-
pre conto dellentita del pro-
blema in corso (si sottolinea a
tal proposito che, in Italia, I'or-
ganizzazione del sistema sani-
tario € principalmente appan-
naggio delle singole Regioni),
puntando piuttosto al rispar-
mio nel bilancio di fine anno,
anziché a investimenti a lungo
termine che, seppur piti onero-
si nell’anno in corso, potrebbe-
ro dimostrarsi vincenti sul lun-
go periodo in termini di livello
di cura e risparmio economico.
Quello che i singoli individui
possono fare ¢ migliorare il
proprio stile di vita.

matmigazzi@gmail.com
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Emicrania, una patologia
al femminile

Chiara Finotti

Secondo i dati forniti dall’Or-
ganizzazione Mondiale del-
la Sanita, lemicrania ¢ la terza
patologia piu frequente e la se-
conda pit disabilitante al mon-
do. Puo senza dubbio essere
annoverata fra le patologie di
genere in quanto presenta una
prevalenza tre volte maggiore
nelle donne rispetto agli uomi-
ni e sono le donne a mostrare i
quadri clinici peggiori. In Italia
quattro dei sei milioni di per-
sone affette da emicrania sono
donne.

Al fine di promuovere una
maggiore consapevolezza sulla
malattia e migliorare 'approc-
cio diagnostico e terapeutico, la
Fondazione Onda, Osservato-
rio nazionale sulla salute della
donna e di genere, ha realizzato
un documento dal titolo “Emi-
crania, patologia di genere” che
contiene il manifesto “Uniti
contro I'emicrania”, che mostra
10 punti finalizzati a migliorare
la gestione di questa patologia
altamente invalidante.

Il manifesto della Fondazio-
ne Onda vuole presentare un
Vicedirettore Respiro

impegno concreto, collettivo e

coordinato al fine di migliora-

re la qualita di vita dei pazienti
emicranici ed ¢ suddiviso in
dieci punti:

1)promuovere campagne di
awareness;

2)garantire un accesso tempe-
stivo ai percorsi diagnosti-
co-terapeutici;

3)potenziare i collegamenti fra
i professionisti del territorio
e del comparto ospedaliero;

4)garantire interventi perso-
nalizzati secondo un approc-
cio bio-psico-sociale;

5) potenziare la formazione dei
Medici di Medicina Genera-
le e specialistica;

6) coinvolgere i pazienti e i fa-
miliari nel percorso di dia-
gnosi e di cura;

7) promuovere I'innovazione te-
rapeutica e facilitarne l'acces-
$0;

8) ridurre I'impatto economico;

9)garantire lattuazione del-
la Legge n. 81 del 14 luglio
2020 in merito alle “Dispo-
sizioni per il riconoscimento
della cefalea primaria croni-
ca come malattia sociale”;

10) promuovere un impegno
collettivo multistakeholder.
A volte quando si parla di

emicrania si tende a banaliz-

zare il problema classifican-
dolo come un semplice mal

di testa. In realta 'emicrania

¢ una vera e propria malattia

neurologica, il prezzo pagato
da un cervello troppo veloce
che converte in dolore stimoli
che in condizioni normali non
lo sarebbero. Si manifesta con
attacchi ricorrenti di cefalea
di intensita da moderata a se-
vera, con dolore tipicamente
pulsante e unilaterale, associa-
to a nausea, vomito e ipersen-
sibilita a luce, suoni e odori.
Nell'evoluzione dell’attacco
si possono riconoscere quattro
fasi. La prima, fase prodro-

mica, che & presente nel 30%

dei pazienti, ¢ caratterizzata

da stanchezza, depressione
dell’'umore, irritabilita, sonno-
lenza e spiccato appetito per

i dolci. Vi € poi la cosiddetta

fase dell’aura con sintomi neu-

rologici transitori e reversibili
che precedono lattacco dolo-

roso di 5-60 minuti. Possono »



» essere di tipo visivo come luce
lampeggiante o punti luminosi
oppure, meno frequentemen-
te, puo manifestarsi intorpidi-
mento o debolezza a meta del
volto o del corpo. A questo
punto inizia la fase dolorosa
che puo avere durata diversa,
da 4 a 72 ore, e si manifesta
con un dolore pulsante, tipica-
mente unilaterale. E presente
ipersensibilita alle luci, ai suoni
e agli odori. Il dolore peggiora
con il movimento e lesercizio
fisico. 1l paziente, durante at-
tacco, tende a isolarsi in am-
biente buio e silenzioso. Poi c’&
la cosiddetta fase postdromica
che ha una durata dalle 24 alle
48 ore e puo essere accompa-
gnata da stanchezza, insoffe-
renza, cattivo umore e neces-
sitd di urinare frequentemente.

L’emicrania presenta certa-
mente una familiarita che puo
essere spiegata con una sorta
di predisposizione genetica. La
malattia tende a comparire fra i
10 e i 30 anni e, nella meta dei
casi, si manifesta prima dei 20
anni. Fra i fattori scatenanti che
sono stati identificati vi sono
certamente quelli ormonali,
ambientali e climatici, il digiu-
no e, in particolare, lo stress

emotivo e fisico, la mancanza
di sonno e le alterazioni del
ritmo sonno-veglia. Da questo
punto di vista ¢ importante ri-
cordare come agli emicranici
siano fortemente sconsigliati
le occupazioni che richiedano
un’organizzazione su turni.

Sulla base della frequenza
degli attacchi si distinguono
due tipi di emicrania: quello
episodico con meno di 15 gior-
ni di cefalea al mese e quello
cronico con pit di 15 giorni di
cefalea al mese.

Abbiamo anticipato che I'e-
micrania ¢ una patologia di
genere e gli ormoni sessuali
femminili giocano un ruolo
cruciale nel determinare le
differenze di genere che si os-
servano in questa patologia.
Esiste infatti una forte correla-
zione fra le variazioni cicliche
degli ormoni sessuali femmi-
nili, in particolare degli estro-
geni, e gli attacchi emicranici.

L’emicrania compare nel-
la donna tipicamente dopo
il menarca, presentando una
caratteristica periodicita di
ricorrenza delle crisi durante
Peta fertile che correla con le
fluttuazioni ormonali del ciclo
mestruale (le fasi di maggiore

severita si osservano nei gior-
ni delle mestruazioni e dell'o-
vulazione). In caso di gravi-
danza, presenta, in genere, un
miglioramento nel corso del
secondo e terzo trimestre per
poi ricomparire dopo il puer-
perio e I'allattamento.

L’emicrania & spesso cor-
relata ad altre patologie quali
endometriosi, dolore pelvico
cronico, sindrome dell'inte-
stino irritabile, fibromialgia,
epilessia, patologie respirato-
rie. La patologia espone inol-
tre a un aumentato rischio di
depressione, ansia e disturbi
del sonno che rappresenta-
no ulteriori fattori che vanno
ad aggravare e ad alimentare
un circolo vizioso correlato
a una bassa qualita della vita.
Aumenta inoltre il rischio di
ictus, tromboembolismo, fi-
brillazione atriale e infarto.

Gli attacchi emicranici inci-
dono pesantemente sull’equili-
brio psico-fisico e sulla qualita
di vita dei pazienti portando
a un vero e proprio condizio-
namento esistenziale. L’emi-
crania genera spesso sensi di
colpa, frustrazione e senso di
inadeguatezza che possono
influenzare le relazioni inter-
personali, provocare ansia e
depressione, andando a impo-
verire il tessuto sociale.

Per un soggetto emicranico
¢ importante seguire una dieta
bilanciata, svolgere regolare
attivita fisica, evitare alcolici.
Strategie come l'agopuntura,
esercizi di rilassamento, medi-
tazione e yoga possono essere
d’aiuto nel contrastare situa-
zioni di stress. M

chiara.finotti@sintexservizi.it



BPCO, dal telemonitoraggio
un aiuto ai pazienti

Claudio Pedone

La Broncopneumopatia Cro-
nica Ostruttiva (BPCO) ¢
una patologia caratterizzata
da un’ostruzione irreversibile
delle vie aeree, di entita varia-
bile a seconda della gravita.
L’andamento clinico della
BPCO é caratterizzato da ri-
acutizzazioni contrassegnate
da aumento della tosse, del
catarro e dell’affanno. Queste
riacutizzazioni, che possono
essere pill 0 meno frequenti a
seconda della gravita della ma-
lattia, hanno un profondo im-
patto sullo stato di salute, sulla
qualita della vita e sulla spesa
sanitaria, anche perché sono
la causa principale di ricove-
ro per i pazienti con questa
patologia. Per questo motivo,
la prevenzione e la diagnosi
tempestiva delle riacutizzazio-
ni sono un elemento fonda-

U.0.C. di Geriatria, Fondazione Policlinico
Universitario Campus Bio-Medico, Roma

mentale nella cura di questa
patologia. Nei pazienti affetti
da BPCO ¢ quindi necessa-
rio un monitoraggio clinico
molto attento che permetta di
cogliere i segnali di una ria-
cutizzazione quando ancora il
peggioramento ¢é solo iniziale
ed ¢ quindi gestibile in ambito
domiciliare tramite una otti-
mizzazione della terapia.
Questa necessita, tuttavia,
si scontra con i limiti delle
risorse sanitarie e con le dif-
ficolta obiettive da parte dei
pazienti e dei loro caregiver di
effettuare visite specialistiche
frequenti. Negli ultimi anni, la
maggior diffusione e il minor
costo delle information and
communication  technologies
ha consentito di sviluppare e
sperimentare strumenti di te-
lemedicina allo scopo di mi-
gliorare la gestione delle pato-
logie croniche come la BPCO.
Le aspettative nei confronti di
questo approccio sono di una
miglior gesione della patolo-
gia tramite l'individuazione
precoce delle alterazioni dello
stato di salute e una ottimiz-
zazione delle risorse sanitarie
con riduzione dei costi diretti
e indiretti. Ci sarebbero poi

dei vantaggi aggiuntivi per le
persone con ridotta mobilita,
che potrebbero aver accesso
a valutazioni e indicazioni
terapeutiche senza dover la-
sciare il proprio domicilio.
Le soluzioni proposte sono a
oggi moltissime e sono basate
su una vasta gamma di stru-
menti che vanno dal PC, allo
smartphone a sensori indossa-
bili. Le informazioni raccolte
da questi strumenti possono
essere elaborate dagli stru-
menti stessi oppure trasmesse
a una centrale remota per es-
sere valutate da professionisti
sanitari.

In questo ambito, BPCO-
media, spin-off dell’Universita
Campus Bio-Medico di Roma,
ha sviluppato un sistema di te-
lemonitoraggio basato sull’uti-
lizzo di un semplice pulsossi-
metro e dotato di un sistema di
intelligenza artificiale in grado
di analizzare le informazioni
ricevute e fornire un feedback
in termini di warning o di veri
e propri allarmi in caso di va-
riazioni significative dei para-
metri. Il “cuore” del sistema
¢ un algoritmo che ¢ in grado
di auto-addestrarsi sui para-

metri registrati dal paziente M»



» nei primi giorni di utilizzo. In
questo modo, le variazioni rile-
vate non vengono confrontate
solo con valori soglia assoluti,
ma vengono interpretati sul-
la base della “normalita” della
situazione del paziente. Questo
¢ particolarmente importante
perché nella BPCO esiste una
enorme variabilita dello stato
basale dei parametri fisiologi-
ci (per esempio, saturazione
di ossigeno dell'emoglobina)
e la stessa variazione di un
parametro puo rivestire un si-
gnificato clinico molto diverso
da paziente a paziente. Dopo
la fase di addestramento, il si-
stema opera un monitoraggio
con tre misurazioni giornaliere
in cui i valori vengono valutati
sulla base di valori soglia stabi-
liti come assolutamente pato-
logici (per esempio, riduzione
dell’ossigenazione al di sotto
di soglie critiche), e vengono
confrontati con lo stato fisiolo-
gico di base del paziente e con
il trend osservato nel corso del
tempo, tenendo in considera-
zione  contemporaneamente
le variazione dei parametri
registrati (ossigenazione e fre-
quenza cardiaca). Gli allarmi
che vengono generati sono
quindi di tipo “assoluto” (ec-
cessiva frequenza cardiaca, ri-
duzione dell'ossigenazione del
sangue) oppure sul trend delle
misurazioni nel corso del tem-
po. I dati raccolti dal sistema e
gli eventuali allarmi vengono
inviati al medico curante che
¢ quindi in grado di mettere
tempestivamente in atto le mi-
sure pil adatte per prevenire
o trattare tempestivamente la
riacutizzazione.

Le risposte di questo siste-
ma sono state confrontate con

quelle date da specialisti in-
caricati di telemonitoraggio e
hanno mostrato un’ottima affi-
dabilita nell'individuare varia-
zioni potenzialmente rilevanti
dello stato di salute. In parti-
colare ¢ stata dimostrata una
capacita di emettere un allarme
in caso di alterazioni significa-
tive (sensibilita) del 93% circa,
una frequenza di “falsi allarmi”
inferiore all'1% e una accura-
tezza generale del 98%.

Uno dei vantaggi del siste-
ma ¢ la sua estrema semplicita:
il kit & composto da una app
(per Android e iOS), da un
pulsiossimetro dotato di tra-
smettitore Bluetooth e da una
scheda che consente lattiva-
zione sul portale BPCOmedia.
L'utente non deve fare altro
che effettuare le misurazioni
tramite pulsiossimetro con
la frequenza indicata, opera-
zione che per i pazienti con
BPCO ¢ assolutamente di rou-
tine e che richiede pochissimo
tempo. Per le sue caratteristi-
che di accuratezza clinica e di
facilita d’uso, il sistema & stato
scelto dallAssociazione Italia-
na Pneumologi Ospedalieri-
Italian Thoracic Society (AI-
PO-ITS) per una partnership
finalizzata allo sviluppo di pro-
grammi di supporto e ricerca
volti alla diffusione di questa
modalita per la gestione dei
malati con BPCO. Lobiettivo
finale di questo impegno per
l'utilizzo della telemedicina &
quello di ridurre la frequenza
delle riacutizzazioni, migliora-
re il controllo dei sintomi age-
volando la comunicazione con
i medici, e favorire 'aderenza
alla terapia indicata.

I dati di letteratura attual-
mente a disposizione indicano

che il telemonitoraggio, grazie
a un intervento diagnostico e
terapeutico tempestivo, ¢ in
grado di aumentare lefficacia
e la tipologia dei servizi per la
salute erogabili presso il domi-
cilio dei malati cronici e di ri-
durre il fabbisogno di cure
ospedaliere, conseguendo un
miglioramento della qualita
della vita dell'assistito e dei
suoi familiari, con riduzione
dei costi della spesa sanitaria.
L’utilizzo di sistemi di telemo-
nitoraggio nella BPCO ha gia
dimostrato una discreta effica-
cia nel ridurre le ospedalizza-
zioni e altri outcome correlati,
ma le evidenze non sono uni-
voche. Una delle fonti di ete-
rogeneita dei risultati ottenuti
dalla telemedicina risiede nel
fatto che la valutazione dei
dati ricevuti e la conseguente
risposta sul piano dellinter-
vento terapeutico non erano
standardizzate. Per questo
motivo, nel corso del tempo, ¢
aumentato linteresse verso
l'utilizzo dell'intelligenza arti-
ficiale in questo ambito, con lo
scopo di sviluppare algoritmi
che, sulla base dei dati raccolti,
possano identificare in manie-
ra automatica o semi-automa-
tica un peggioramento delle
condizioni cliniche del pa-
ziente, fornendo quindi un
supporto al personale medico
incaricato del telemonitorag-
gio e facilitando una standar-
dizzazione nell'interpretazio-
ne dei dati ricevuti. W

c.pedone@policlinicocampus. it



L’importanza delle vaccinazioni

Salvatore D’Antonio

li ultimi anni che abbiamo

vissuto ci hanno porta-
to indietro di secoli; ci hanno
fatto precipitare in una realta
che avevamo conosciuto solo
sui libri di storia, narrata nel-
le pagine di romanzi storici
come I promessi sposi di Ales-
sandro Manzoni o, in maniera
molto pil vicina a noi, ne La
peste di Albert Camus. I pa-
rallelismi, infatti, si ripetono
sempre: incredulitd iniziale,
eroismo, vigliaccheria, cinismo
e “punizione divina”. Quasi tutti
oggi facciamo parte di una ge-
nerazione fortunata, figlia del
Secondo dopoguerra e di un
benessere che, a eccezione di
alcuni eventi drammatici quali
terremoti e straordinari catacli-
smi climatici, ci ha sempre assi-
curato una esistenza tranquilla
lontana da carestie, guerre,

Pneumologo, Presidente Associazio-
ne ltaliana Pazienti BPCO Onlus

ancora presenti purtroppo in
altre parti del mondo. Dal 2020
invece abbiamo subito un bru-
sco stravolgimento della nostra
quotidianita, per la prima volta
siamo stati costretti a ridurre la
nostra liberta personale, limita-
re i rapporti sociali, cambiare le
nostre abitudini e i nostri gesti
affettivi. Ormai questa dram-
matica stagione pandemica sta
perdendo virulenza e finalmen-
te gradualmente torneremo
alle nostre abitudini, potremo
riappropriarci dei nostri spazi,
delle nostre tradizioni, ma nul-
la sara come prima. Ne La Peste
di Camus, il protagonista dot-
tor Bernard Rieux, una volta fi-
nita 'epidemia, mentre la citta
algerina di Orano festeggia, ¢
cauto e invita le autorita sani-
tarie a vigilare su una possibile
ripresa del contagio. Credo che
ormai questo atteggiamento
di vigilanza e di attenzione sia
quello che tutti, ormai segnati
da anni di allarmi, inutili pole-
miche, privazioni e lutti, dob-
biamo mantenere in futuro.

La maggior parte delle pros-
sime pandemie saranno cau-
sate da virus che vivono negli
animali, soprattutto pipistrelli
che sono dotati di un partico-

lare sistema immunitario che
li protegge da una moltitudine
di virus che albergano nel loro
organismo (Marburg, rabbia,
Ebola, Nipah, Hendra, MERS-
Cov, SARS-CoV-2 e altri). La
popolazione mondiale aumen-
tera, superera in tempi relati-
vamente breve i 9 miliardi, e
aumenteranno anche di conse-
guenza, per esigenze alimentari
di questa nuova massa di abi-
tanti, gli allevamenti di bestia-
me, favorendo la trasmissione
tra animale e uomo, inoltre
gli spostamenti, da sempre re-
sponsabili fin dagli inizi della
storia dell'umanita della diffu-
sione degli agenti patogeni, sa-
ranno sempre pit frequenti, un
combinato disposto che deve
mettere in allerta non solo il
sistema sanitario mondiale ma
suscitare l'attenzione dei sin-
goli cittadini, nella consapevo-
lezza che siamo immersi in una
miriade di agenti patogeni che
possono contagiare non solo il
singolo individuo, ma creare la
possibilita di diffusione dalle
conseguenze terribili.

L'unica arma che abbiamo
a disposizione per affrontare
sconosciute patologie che po-

trebbero causare nuove pan- P



» demie rimangono quindi le
indicazioni di distanziamento
e isolamento sociale e infine la
prevenzione vaccinale.

La storia della vaccinazio-
ne nasce dall’osservazione, sin
dall’antichita, che la sopravvi-
venza a una malattia determina
quasi sempre 'immunizzazione
del soggetto al patogeno chel’ha
causata, come aveva documen-
tato lo storico Tucidide nell’e-
pidemia di vaiolo del 429 a.C.
Infatti, una pratica molto usata
nell’antichita nei confronti di
questa malattia era la cosiddet-
ta variolizzazione che consiste-
va nell'infettare volutamente le
persone sane servendosi del pus
proveniente dalle pustole delle
persone in fase di guarigione
affinché si contagiassero. Cosi
facendo, se fossero sopravvis-
sute, sarebbero diventate im-
muni alle formi piu gravi di
vaiolo. Questa metodica, dap-
prima praticata essenzialmente
in India, Cina e Turchia venne
poi diffusa in Europa a meta
del Settecento circa, grazie a
Lady Mary Wortley Monta-
gu nobildonna inglese che nel

Serglllin

1717 aveva seguito a Istanbul il
marito, divenuto ambasciatore
britannico nell'Impero Otto-
mano. La vaccinazione fu poi
scoperta da Edward Jenner nel
1796 e portata in Italia da Luigi
Sacco, primario dell’Ospedale
Maggiore di Milano che la dif-
fuse in tutto il Regno dTtalia e
poi anche in quello delle Due
Sicilie. In seguito all'Unita d’I-
talia poi, la vaccinazione anti-
vaiolo fu resa obbligatoria per
tutti 1 nuovi nati a partire dal
1888. L'ultimo caso conosciuto
di vaiolo nel mondo ¢ stato dia-
gnosticato nel 1977 in Somalia.
Nel 1980 questa malattia, per
la prima volta nella storia della
sanitd mondiale, ¢ stata dichia-
rata ufficialmente eradicata gra-
zie a una massiccia campagna
di vaccinazione portata avanti
dal XIX secolo. Per tali motivi
la vaccinazione obbligatoria
¢ stata sospesa a partire dagli
anni Settanta e Ottanta in tutti
i Paesi. In Italia, la vaccinazio-
ne & stata sospesa nel 1977 e
definitivamente abrogata nel
1981. Dopo l’attentato alle Tor-
ri Gemelle nel 2001 negli Stati

Uniti, nel timore di un attacco
biologico, furono vaccinati cir-
ca 350.000 volontari che ne ave-
vano fatto richiesta.

Molte nazioni hanno una ri-
serva di vaccino anti-vaiolo. L'T-
talia possiede oggi 5 milioni di
dosi di vaccino anti-vaiolo che
attraverso le diluizioni possono
arrivare a 25 milioni di dosi.

Altro importante successo
per la politica sanitaria dellOr-
ganizzazione Mondiale della
Sanita (OMS) ¢ quello contro la
poliomielite, malattia oggetto di
un sistema globale di eradica-
zione programmata grazie alle
vaccinazioni, che ha ridotto a
soli 331 casi segnalati nel 2018, a
fronte di oltre 350.000 nel 1988.
Il primo vaccino anti-polio fu
sviluppato da Jonas Salk nel
1955: si trattava di un vaccino
costituito da virus disattivati
con formaldeide (seguendo il
metodo Ramon) e sommini-
strato per via intramuscolare.
Soltanto due anni pit tardi Al-
bert Sabin ne presento un altro,
dalla  composizione diversa:
un vaccino “vivo attenuato” da
somministrare per via orale.
Nel 1960, il vaccino di Sabin
viene somministrato oralmen-
te e previene completamente il
rischio di contrarre la malattia.
In Italia fu autorizzato nel 1963
e reso obbligatorio nel 1966, e
la sua adozione ha portato alla
totale scomparsa della malattia
dal nostro Paese (I'ultimo caso
¢ stato registrato nel 1982), cosi
come in ogni altra nazione in
cui ¢ stata adottata una campa-
gna di vaccinazioni obbligato-
rie. La storia del vaccino Sabin
non fu perd semplice, perché
dopo alcune complicazioni
avute con la metodica Salk, le

autorita statunitensi non erano



b propense a correre altri rischi
per cui Sabin, il cui vero nome
era Abraham Saperstein, nato
in Russia ed emigrato con la
sua famiglia negli Stati Uni-
ti nel 1921, prese contatti con
I'Unione Sovietica, dove si reco
personalmente per promuovere
Pefficacia e la sicurezza del vac-
cino. Nel 1959 furono sottopo-
sti a trattamento 10 milioni di
bambini e, alla fine del 1960, in
Unione Sovietica 77 milioni di
persone sotto i vent’anni ave-
vano ricevuto la vaccinazione
e altri 23 milioni nell’Europa
dell’Est. L'iniziale perplessita fu
fugata dai risultati e il vaccino
Sabin fu approvato in tutto il
mondo e ha praticamente fatto
sparire la poliomielite. Bisogna
comunque sottolineare che non
ci fu nessun rispetto delle nor-
me di tutela per i pazienti sotto-
posti alla cura, nessun consenso,
tantomeno informato, nessuno
studio di controllo in cieco o
doppio cieco. E stata un’impo-
sizione autoritaria che perd ha
contribuito a debellare una pia-
ga sanitaria in una situazione di
grande rischio epidemico.

Altro “flagello” per la po-
polazione mondiale ¢ rappre-
sentato dall'influenza. Dopo
la pandemia di “spagnola’, che
dal 1918, in due anni, causo
dai 50 ai 100 milioni di morti,
nel XX secolo ci sono state piu
epidemie: a Hong Kong l'epi-
demia influenzale del 1957-58,
oggi ribattezzata asiatica, uc-
cise circa due milioni di per-
sone in tutto il mondo. Grazie
al lavoro di Maurice Hilleman
(1919-2005) microbiologo spe-
cializzato in vaccinologia, pero,
gli Stati Uniti non si fecero
trovare impreparati: il vaccino
realizzato grazie ai virus isolati

da Hilleman venne distribuito
in fretta e furia in tutto il Paese
e le morti legate all’asiatica non
superarono quota 70.000. Un’i-
nezia, visto che senza il vaccino
si calcola che i morti negli Stati
Uniti avrebbero potuto facil-
mente raggiungere il milione. A
rendere celebre Hilleman non ¢
stata tanto una singola scoper-
ta, quanto un impareggiabile
record di produttivita: nel cor-
so di una lunga carriera il vac-
cinologo americano ha infatti
sviluppato vaccini contro oltre
40 agenti infettivi, 14 dei quali
continuano a essere consigliati
allinterno dei calendari vac-
cinali attuali. A lui si devono,
per esempio, uno dei vaccini
contro il morbillo, quello con-
tro gli orecchioni, lo sviluppo
del vaccino trivalente contro
morbillo-parotite-rosolia (o
vaccino MMR), quelli per 'epa-
tite A e B, la meningite e la pol-
monite. E considerato da molti
il medico che, con il suo lavoro,
ha salvato pit vite umane nel
corso del XX secolo.

Negli ultimi anni sta assu-
mendo una particolare impor-
tanza una patologia particolar-
mente aggressiva, che proprio
per la grave letalita, non ha for-
tunatamente assunto le caratte-
ristiche della pandemia: I'Ebola.
Malattia conosciuta dagli anni
Sessanta, anche questa nasce
come zoonosi con un salto di
specie dai pipistrelli. E estre-
mamente patogena causando
la morte dopo poco tempo dal
contagio; tra il 2013 e il 2014 ha
causato piu di 11.000 morti e
una grande epidemia nell’Afri-
ca occidentale, la cui ulteriore
diffusione fu impedita proprio
in virtt della natura “suicida”
del virus, che non riesce a dif-

fondersi nella popolazione.

Esiste un vaccino frutto di
una collaborazione scientifi-
ca che ne ha reso possibile la
realizzazione in solo un anno
e mezzo; grazie all'intervento
dellOMS e di altre Istituzioni,
diverse aziende farmaceutiche
hanno avviato test clinici dei
loro vaccini, con prove sul cam-
po soprattutto in Guinea e in
Sierra Leone, due dei Paesi afri-
cani in cui si stava registrando il
numero pitl alto di contagi.

Per la sperimentazione &
stato utilizzato il sistema della
“vaccinazione ad anello”, pro-
cedendo inizialmente sui con-
tatti piu vicini al caso indice e
quindi procedendo secondo il
sistema dei cerchi concentri-
ci. Viene anche immunizzato
preventivamente il personale
impegnato nella lotta alla pato-
logia, per l'alto rischio di espo-
sizione professionale.

La United Nations Children’s
Fund (UNICEF) gestisce la
scorta per conto dell'Interna-
tional Coordinating Group
(ICG) che, come per le scorte di
vaccini contro il colera, la me-
ningite e la febbre gialla, sara
organo decisionale per la sua
assegnazione e il suo rilascio. Le
scorte sono stoccate in Svizzera
e pronte per essere spedite nei
Paesi per interventi di emer-
genza. La decisione di assegna-
zione del vaccino sara presa
entro 48 ore dal ricevimento
di una richiesta da parte di un
Paese; i vaccini saranno messi
a disposizione dal produttore
insieme a un imballaggio che
mantiene una catena ultrafred-
da per la spedizione nei Paesi
entro 48 ore dalla decisione.
L'obiettivo del tempo di conse-

gna complessivo dal magazzino »»



» ai Paesi ¢ di sette giorni.

Oggi stiamo registrando un
altro grande successo a livello
internazionale grazie alle cam-
pagne vaccinali contro il CO-
VID-19, sara necessario perd
estendere questa opportunita
anche ai Paesi in via di svilup-
po, non in grado di sostenere i
costi elevati di questi program-
mi di prevenzione, anche fa-
cendo pressione sulle multina-
zionali del farmaco per abolire
il brevetto farmaceutico.

Ricordo a questo proposito
che Sabin e Salk non brevetta-
rono le loro scoperte e famosa ¢
rimasta la spiegazione che il 12
aprile 1955 Salk dette al giorna-
lista televisivo Edward R. Mur-
row che gli chiedeva chi posse-
desse il brevetto per il vaccino
contro la poliomielite: “Beh, la
gente, direi, non c’¢ un brevet-
to. Puoi brevettare il sole?”.

Ritengo infine utile aggiun-
gere anche una nota sulle pro-
blematiche legata all’azione dei
10 vax.

Interessante notare che que-
sto problema si presentd gia
nella prima meta dell'Ottocento
quando, dopo un iniziale decre-
mento della diffusione del vaio-
lo su scala mondiale, la malattia
riprese a diffondersi perché le
nuove generazioni, pensando

Clinic Center

di aver sconfitto il morbo, smi-
sero di vaccinare i propri figli,
esponendoli cosi all'infezione.

In Italia nel 2015, a causa
del fallimento della campagna
vaccinale antinfluenzale, la XIII
edizione del Rapporto Osserva-
salute ha registrato un aumento
consistente della mortalita, cir-
ca 54.000 decessi in piu rispet-
to all’anno precedente e per la
prima volta negli ultimi anni la
speranza di vita alla nascita &
arretrata, con un decremento di
0,2 punti per gli uomini (80,1)
0,3 per le donne (84,7).

Piti nota ¢ la storia di Andrew
Wakefield, padre delle moderne
(e irrazionali) paure nei con-
fronti dei vaccini. Nel caso di
Wakefield, tutto ebbe inizio nel
1998, con un paper pubblicato
su The Lancet, in cui il medi-
co inglese metteva in evidenza
un’associazione tra vaccinazio-
ne trivalente, contro morbillo,
pertosse e rosolia, e una pato-
logia definita enterocolite auti-
stica, caratterizzata da sintomi
gastrointestinali e disturbi co-
gnitivi riconducibili alle sindro-
mi dello spettro autistico.

Brian Deer (giornalista inve-
stigativo) scopri come Wake-
field avesse brevettato un suo
vaccino anti-morbillo, teorica-
mente esente dai pericoli del tri-
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valente, gia prima di pubblicare
lo studio su The Lancet. Non
solo: il medico stava sviluppan-
do un kit diagnostico per 'ente-
rocolite autistica (una malattia
che, si scoprira in seguito, non
esiste affatto) lavorando insie-
me a uno dei genitori dei 12
bambini coinvolti nello studio.
Dalle informazioni raccolte da
Deer, inoltre, Wakefield era sta-
to assunto ben due anni prima
della pubblicazione della sua
ricerca da un avvocato inglese,
tale Richard Barr, interessato a
lanciare una class action contro
le farmaceutiche produttrici del
vaccino.

Le indagini portate avanti da
Deer hanno dimostrato che il
medico aveva alterato i dati del-
la sua ricerca, che tre dei bam-
bini inclusi nello studio non
avevano mai ricevuto una dia-
gnosi accertata di autismo e
cinque presentavano sintomi di
un disturbo cognitivo gia prima
di ricevere il vaccino. In seguito
alla vicenda, The Lancet ha riti-
rato l'articolo di Wakefield, il
General Medical Council ingle-
se lo ha accusato di cattiva con-
dotta e al medico ¢ stato proibi-
to di praticare la professione nel
Regno Unito. M

skip50@libero.it

Unita di degenza per riabilitazione dotata di
250 posti letto per ricoveri in regime ordinario
e Day Hospital.

Programmi riabilitativi differenziati.

Ambulatorio specialistico con attivita tecnica
e diagnostica.

Centro di specializzazione broncopneumologico
e di allergologia respiratoria.

Centro Anti Fumo della Rete Campania AIPO.

Centro per i Disturbi Respiratori durante
il Sonno.



Allergie respiratorie e COVID-19

Gennaro D’Amato

=

Siamo nel marzo 2022 e an-
che questanno, come in
ogni periodo che precede la
primavera, sono comparsi i sin-
tomi delle allergie stagionali da
pollini come lacrimazione, star-
nutazione, prurito nasale, tosse
e affanno nei soggetti con sen-
sibilizzazione allergica ai pol-
lini di parietaria, graminacee e
altre specie vegetali. Contem-
poraneamente ai pollini e ad
alcuni virus respiratori anche
questanno circola nell’aria il
virus SARS-CoV-2 per fortuna
pero in modo meno aggressivo
rispetto a quanto registrato nei
due anni precedenti. E impor-
tante ricordare che la variante
Omicron del SARS-CoV-2, at-
tualmente molto diffusa, col-
pisce soprattutto le prime vie
aeree (naso, gola e tratto tra-
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cheo-bronchiale) e puo creare
qualche perplessita di diagno-
stica differenziale con le aller-
gopatie. Chi é vaccinato con le
tre dosi anti-COVID-19 pre-
senta comunque una sintoma-
tologia lieve rispetto ai sintomi
rilevati nei due anni scorsi.

Nei due anni di pandemia, da
marzo 2020 a marzo 2022, ab-
biamo osservato il comporta-
mento della sintomatologia al-
lergica stagionale da graminacee
e da parietaria in modo meno

intenso rispetto agli anni prece-
denti. La sintomatologia aller-
gica si presenta, classicamente
come abbiamo accennato, con
starnutazione, prurito, rinor-
rea, tosse e talvolta anche con
asma. Soprattutto nel primo
anno di pandemia, nella prima-
vera del 2020, furono molti i
pazienti a chiedere, spesso spa-
ventati, se i loro sintomi fossero
determinati dai pollini oppure
dal COVID-19. Ebbene non era

molto difficile differenziare le p»



» due patologie, soprattutto in
chi gia sapeva di essere allergico
e vedeva ripresentarsi la stessa
sintomatologia degli anni pre-
cedenti. La sindrome da CO-
VID-19, invece, determinata
quell’anno soprattutto dal dif-
fondersi, nelle prime ondate vi-
rali, della variante Delta, indu-
ceva una tosse molto pil
intensa e destruente, un affan-
no diverso da quello indotto
dall’asma allergico, spesso con
dolore toracico e con febbre, a
volte anche elevata e perduran-
te per diverse giornate. Ovvia-
mente il tampone molecolare
positivo per il virus SARS-
CoV-2 ¢ stato sempre dirimen-
te in caso di patologia da coro-
navirus o per verificare una
associazione del COVID-19
con la patologia allergica. Per
quanto riguarda la terapia, nei
vaccinati contro il COVID-19
sono sufficienti solo i sintoma-
tici come i fans (brufen, nime-
sulide, paracetamolo, etc.),
mentre nelle ondate precedenti
di infezione provocate dal dif-
fondersi della variante Delta del
2020-2021 oltre agli antinfiam-
matori sono stati utilizzati, a
posologia variabile e a dosi non
immunodeprimenti ma solo
antinflammatorie, i corticoste-
roidi (prednisone) nonché Te-
parina a basso peso molecolare
nei casi di D-dimero alto e
quindi a rischio trombogeno.
Dagli inizi del 2022 abbiamo a
disposizione un armamentario
terapeutico decisamente piu
ricco. Oltre agli anticorpi mo-
noclonali, sono disponibili an-
che farmaci antivirali. Una os-
servazione interessante ¢ stata
quella relativa all'uso delle ma-
scherine che, proteggendo il
naso e le vie aeree, non solo dal

Sintomatologia e terapia delle allergie stagionali
(si presentano ogni anno a partire da marzo e sino a fine giugno)

» Lacrimazione

» Starnutazione

» Prurito nasale

» Tosse

» Asma di varia entita e durata

» In genere non é presente febbre

TERAPIA: solita con antistaminici, spray nasali con corticosteroidi
e in presenza di asma inalazioni (spray o polveri) con broncodila-
tatori e corticosteroidi di vario tipo.

Sintomatologia da COVID-19 nel 2020 e nel 2021
(prima dell'inizio delle vaccinazioni di massa)

» Variabilita sintomatologica da soggetto a oggetto da forme
paucisintomatiche con febbre e/o tosse

» Fino alle polmoniti gravi da richiedere l'intubazione e cause
anche di decessi (150.000 italiani deceduti tra i quali oltre 500
medici).

TERAPIA: fino al gennaio 2021 terapia sintomatica con antinfi-
ammatori e dosi individuali di eparina a basso peso molecolare e
di corticosteroidi, tipo prednisone, sotto stretto controllo medico
con misurazione quotidiana di saturazione di ossigeno e temper-
atura. Da gennaio 2021 con le vaccinazioni anti-COVID-19 e suc-
cessivamente con 'uso di anticorpi monoclonali e poi, da gennaio
2022, con i nuovi farmaci antivirali.

Sintomatologia da COVID-19, Omicron, nel gennaio 2022
(nelle persone vaccinate)

» Mal di gola

» Tosse

» Febbre variabile per uno o due giorni

» Astenia che puo continuare per vari giorni

TERAPIA: in genere é sufficiente I'uso quotidiano di fans tipo
brufen per 5-6 giorni. Nei non vaccinati si possono manifestare sin-
tomi anche parecchio intensi. Questo é il motivo per cui & impor-
tante vaccinarsi, magari anche con i nuovi vaccini non a mRNA, di
tipo proteico, con un substrato gia noto e usato in passato.

Tabella 1. Differenze nei sintomi tra le allergie stagionali e il Covid.

virus ma anche dai pollini, han-
no contribuito, negli anni 2020
e 2021 a ridurre di molto la sin-
tomatologia. Di fatto l'allergia
da pollini, nei due anni della
pandemia 2020 e 2021, ¢ stata
fortemente ridotta grazie ap-

punto all'uso delle mascherine
che hanno protetto le vie aeree
nasali e orali dall’aggressivita
dei pollini allergenici. M

gdamatomail@gmail.com



Linfermiere in hospice:
un connubio di empatia ed esperienza

Ana Carolina Miliorini
Giorgia Brusadin

’Ente a cui apparteniamo

¢ 'Hospice Via di Natale,
una struttura privata e accre-
ditata che nel 1996 ha iniziato
la sua attivita di cure palliative
dedite ai pazienti oncologici
in una fase avanzata di malat-
tia. La struttura, con i suoi 12
posti letto, ha contribuito alla
crescita delle cure palliative
negli anni in cui in Italia c’e-
rano solo 5 hospice.

[ pazienti e familiari quando
arrivano in Struttura si trova-
no quasi sempre in una condi-
zione di fragilita e vulnerabili-
ta, portano con loro una storia
di vita, il piti delle volte pregna
di paure, angosce, che I'infer-
miere assieme a tutta 'équipe
deve cercare di comprendere,
aiutandoli a supportare e al-
leggerire il peso.

Spesso sono disorientati e
stanchi in quanto fino a que-
sto momento hanno gia speso

Infermiere, Hospice Via di Natale,
Aviano (PN)

molte risorse ed energia per
affrontare la fase di malat-
tia definita guaribile. Alcuni
invece arrivano subito dopo
aver ricevuto una diagnosi di
malattia che scoprono di esse-
re gia in stadio avanzato senza
nemmeno avere avuto il tem-
po di “lottare” per la loro vita.
In questo “bagaglio” sono
presenti paure, dubbi, tristez-
za, delusione, rabbia, ango-
sce, speranze, sensi di colpa e
di sconfitta, sensazioni d’'im-
potenza e smarrimento, etc.
Poi molte domande, come
per esempio: “Perché & suc-
cesso a me?”, “Cosa succede-
ra ora?”, “Quanto tempo mi
rimane per fare le cose che
ho lasciato in sospeso?”, “Ho
sottovalutato la situazione,
potevo fare di piu?”, “Cosa
succedera ai miei cari quando
non ci saro6 piu?”.
Innanzitutto & necessario
capire quale sia il grado di
consapevolezza e aspettative

di ciascuno di loro, capire in
quale stadio emozionale si
trovino nell’accettazione del-
la malattia.

Per questo l'infermiere deve
avvicinarsi alla persona ma-
lata sospendendo il giudizio,
semplicemente con lesserci.
In questo modo I'empatia per-
mette quell’approccio umano
per cogliere le infinite sfu-
mature del dolore/sofferenza
dell’altro. Chi sta morendo il
piu delle volte non ha molto
bisogno di parole: la comuni-
cazione verbale lascia il posto
ad altre forme di comunica-
zione. 1 silenzio, la semplice
presenza consapevole sono
risorse fondamentali per la
persona morente. Nel campo
delle cure palliative, tanto piu
siamo di fronte alla sofferenza
esistenziale, tanto piu la rela-
zione diventa la variabile piu
significativa e pensare di ero-
gare un’assistenza solamente
tecnica ¢ un’illusione.
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La questione del tempo de-
dicato alla relazione ¢ impor-
tante e chi soffre, tanto piti chi
si avvicina alla morte, necessi-
ta di un tempo di ascolto de-
dicato. Anche in tempi molto
brevi & possibile salvaguarda-
re la relazione: mentre si mi-
sura la pressione per esempio,
accompagnando 'atto tecnico
con il gesto, la parola... tutto
questo non porta via tempo,
perché diventa un tempo di
cura. La filosofia assistenzia-
le che caratterizza I'hospice, a
differenza dei reparti dedicati
alla gestione della malattia in
fase acuta o cronica, € centrata
sull'utilizzo e il mantenimen-
to dell’autonomia residua del-

LATLA

la persona e al miglioramento
della qualita di fine vita nel ri-
spetto della dignita e delle sue
volonta. Per questo motivo &
necessario avere uno sguardo
diverso e la disposizione d’a-
nimo che permetta di vedere
oltre.

Gli interventi di natura tec-
nica comprendono un’ottima-
le gestione dei segni e sintomi
di malattia, che causano soffe-
renza sia al paziente sia ai loro
affetti. Questi devono essere
non solo individuati, gestiti e
valutati dall'infermiere ma an-
che anticipati. Sono diversi in
base al tipo di patologia, anche
se in fase pre-agonica/agonica
acquisiscono alcune similitu-

LITE E IMPORTANTE

NON PERDERE TEMPO

dini dovute a una riduzione
della funzionalita cardio/re-
spiratoria, renale e cerebrale
che comporta un’alterazione
dello stato di coscienza, un re-
spiro inefficace e a volte irre-
golare, oliguria/anuria e l'ac-
cumulo di liquidi all'interno
dell’organismo.

I sintomi fisici pili frequenti
a cui I'infermiere si trova a far
fronte sono: dolore, nausea e
vomito, emorragie, dispnea,
convulsioni, astenia, delirio,
agitazione, angoscia e rantolo
respiratorio. Gli interventi di
natura tecnica comprendono
l'utilizzo, in collaborazione
con il medico palliativista,
della Farmacologia nella som-
ministrazione di farmaci spe-
cifici, 'esecuzione d’interventi
pill invasivi come possono es-
sere i prelievi ematochimici,
le trasfusioni di emazie e de-
rivati, la paracentesi, la tora-
centesi, il posizionamento di
cateteri, la cistoclisi, etc. Inter-
venti che sono sempre finaliz-
zati alla riduzione dei sintomi
stessi e conseguentemente alla
sofferenza personale e non a
un potenziale prolungamento
della vita.

E di vitale importanza il
coinvolgimento continuo del
paziente/familiare  durante

tutto il percorso di cura e l'ac- p




) quisizione del consenso nella
scelta di ogni intervento tera-
peutico da attuare (sia in fase
decisionale sia di svolgimen-
to). Inoltre, 'infermiere ha un
ruolo essenziale nell'educare
il pazienti e/o il familiare ad
alcuni comportamenti atti ad
allievare i sintomi.

Nell’arco della giornata I'in-
fermiere presta un’assistenza
rivolta anche alle attivita di
vita quotidiana della persona
che spesso in questa fase sono
compromesse da una minore
o0 assente autonomia. Queste
comprendono la capacita di
lavarsi ed eseguire I'igiene per-
sonale, di vestirsi, di nutrirsi,
di utilizzare i servizi, il grado
di continenza e la mobilita. E
d’obbligo il rispetto della pri-
vacy, della dignita del paziente
e il mantenimento della sua
autonomia residua (I'aiutare
senza sostituirsi quando pos-
sibile). Anche questi momen-
ti sono colmi di relazione,
coinvolgimento ed empatia. E
necessario capire quali siano
i gusti e le abitudini, avere la
consapevolezza che ogni indi-
viduo € unico. Non puo essere
automatico ma deve essere un
momento di tenerezza e com-
plicita.

A differenza di quanto si
creda, alcuni pazienti dopo un
periodo in hospice raggiungo-
no la stabilizzazione dei sin-
tomi e a volte un grado di au-
tonomia tale da consentire la
dimissione al proprio domici-
lio 0 in un’altra struttura della
rete sanitaria protetta. L'in-
fermiere deve attivarsi perché
questa avvenga in modo orga-
nizzato (sia con I'educazione
terapeutica al paziente/fami-
liare/caregiver sia con il coin-

volgimento e l'attivazione di
tutti i servizi) tenendo conto
dei tempi necessari.

Il ruolo infermieristico in
quest’ambito include, inoltre,
la preparazione al lutto e la
gestione ottimale del decesso.
E importante il lavoro di équi-
pe per soddisfare i diversi bi-
sogni, non solo fisici ma anche
psicologici e spirituali del pa-
ziente e di chi gli sta accanto.

Anche questo € un percorso
lungo che inizia gia dalla presa
in carico, dove diventano di
estrema importanza un’ade-
guata informazione, comuni-
cazione e relazione empatica,
una rivalutazione continua
che permetta di anticipare gli
eventi per garantire la serenita
del paziente e dei suoi familia-
ri, consapevoli che siano stati
messi in atto tutti gli accor-
gimenti possibili per rendere
questo “passaggio” meno do-
loroso, piti umano e dignitoso.

Per svolgere al meglio que-
sto lavoro ¢ fondamentale una
formazione specifica (che vada
aggiornata nel tempo), le riu-
nioni di équipe, che permetto-

I

no il confronto e la discussio-
ne delle diverse realta con la
finalita di valutare e rivalutare
gli interventi messi in atto e la
loro efficacia, insieme a una
collaborazione adeguata tra
tutte le figure professionali.
L'infermiere in questo fati-
coso lavoro deve sapersi dona-
re e soprattutto ricevere, rice-
vere quel “bagaglio” imponente
che il paziente e i suoi familiari
portano con sé all'inizio di
questo percorso e che nel tem-
po condividono con fiducia fa-
cendo si che diventi un inesti-
mabile tesoro da custodire. H

giorgia.brusadin@libero.it
miliorini@libero.it
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Comunicare il Long COVID:
esperienza nel Ponente ligure

Antonella Serafini

1 Ponente ligure ha vissuto

un vero e proprio boom di
malattia acuta da SARS-CoV-2
gia allinizio della pandemia
nel mese di marzo 2020. Mol-
te le cause: la Riviera dei Fiori,
porzione della costa ligure si-
tuata in provincia di Imperia
e compresa nella Riviera di
Ponente, ¢ meta di soggiorno
invernale/primaverile per il
clima mite e temperato che la
contraddistingue oltre che es-
sere zona di frontiera con la
Costa Azzurra, area meridio-
nale della Francia estesa sino
a Cannes, che ha sempre visto
nella localita di Sanremo un
centro attrattivo sia per il Ca-
sin0 Municipale in stile liberty,
sia per lo shopping ed eventi,
culturali e musicali.

A oltre un anno e mezzo di
distanza dall'insorgenza della
pandemia anche il Ponente li-
gure sperimenta il quadro del
Long COVID nei pazienti clini-

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

camente guariti. Quando rac-
contano la loro convalescenza,
i pazienti sono accomunati tut-
ti non soltanto dagli stessi sin-
tomi, disparati e debilitanti, in-
dipendentemente dalla severita
della malattia nella fase acuta,
ma anche da una sensazione
di solitudine e di smarrimento,
derivante dalla frustrazione di
dover convivere con una situa-
zione di malessere generale che
tende a protrarsi nel tempo.
Il termine Long COVID d’al-
tronde non ¢ stato coniato dai
sanitari, ma dai pazienti che
hanno iniziato a descrivere gli
effetti a lungo termine della
loro infezione da coronavirus.
L'umore di questi pazienti &
messo a dura prova, anche per-
ché in molti di essi si ha un’ac-
centuazione tardiva dei sin-
tomi, in particolare difficolta
mnesiche, apatia e disturbi del
sonno. La sezione di Sanremo-
Imperia dell’Associazione Ita-
liana Donne Medico (AIDM)
nella figura della Presidente,

dr.ssa Elena Lanteri Cravet, ha
raccolto questo disagio sociale
e si ¢ fatta promotrice di una
giornata rivolta all'opinione
pubblica e ai sanitari tutti (me-
dici, infermieri, fisioterapisti)
presso il prestigioso Teatro del
Casino di Sanremo con I'obiet-
tivo di colmare la mancanza
di informazioni e di fornire le
prime risposte ai principali e
allarmanti interrogativi posti
dai pazienti: perché ho il fiato
corto? Perché ho continui do-
lori al torace? Perché ho il car-
diopalmo? Perché ho difficolta
di memoria?

L’AIDM,  costituita da
donne medico e odontoiatre
iscritte agli albi professiona-
li (tra le socie onorarie vi fu
anche Rita Levi Montalcini),
¢ stata fondata quale Associa-
zione scientifica il 14 ottobre
1921 a Salsomaggiore Terme
e dal 1922 ¢ membro della
Medical Women’s Internatio-
nal Association (MWIA), con

sede a Ginevra. Il 7 novembre M



» scorso, TAIDM sezione San-
remo-Imperia ha organizzato
una giornata di sensibilizza-
zione sui temi legati all’espe-
rienza del Long COVID. L'idea
¢ nata dalla percezione da par-
te dei sanitari del Ponente ligu-
re, ospedalieri e territoriali, di
come i pazienti sopravvissuti
al COVID-19 e non necessa-
riamente ospedalizzati riferi-
scano una qualita di vita deci-
samente alterata e peggiorata
alla quale consegue un senso di
sfiducia e di sconforto nei con-
fronti del futuro per il timore
di una mancata comprensione
della persistenza dei sintomi.
Dietro ogni storia c’¢ un vis-
suto, una persona che sta pro-
vando preoccupazione per il
proprio futuro derivante dalla
paura di non recuperare com-
pletamente il proprio stato di
salute. Il filo conduttore ¢ stato
declinato nel titolo dell’evento:
“Come ci ha cambiato la pan-
demia?”. Si e voluto sottoline-
are il divario di salute fisica e
psicologica oramai sempre pitt
evidente tra un “prima” e un
“dopo” malattia COVID-19,
un “dopo” che stiamo impa-
rando a conoscere e a gestire,
non senza difficolta. Per usare
la metafora di una paziente:
“Sono guarita ma ¢ come se io
vivessi la mia giornata sempre
con il freno a mano inserito”.
Molti  pazienti vorrebbero
poter disporre di periodi di
consultazione specifici e di
un sostegno a lungo termine.
A illustrare e a spiegare i vari
aspetti del Long COVID sono
stati invitati specialisti ospe-
dalieri (pneumologi, neurolo-
gi, cardiologi, dietologi, psi-
chiatri, psicologi, palliativisti)
oltre che Medici di Medicina

Generale (MMG). Una volta
spiegate le motivazioni scien-
tifiche, a oggi note, sulla diver-
sa prevalenza dei sintomi Long
COVID nel genere femminile
rispetto a quello maschile,
ogni specialista ha discus-
so gli aspetti di competenza
quali il razionale della venti-
lazione meccanica nella fase
acuta sino alla fatigue e alla
dispnea nella fase di guarigio-
ne clinica, agli aspetti di tipo
riabilitativo, alle complicazio-
ni cardiache e neurologiche
non spiegate da una diagnosi
alternativa, agli aspetti nutri-
zionali, per illustrare infine i
sintomi persistenti evidenziati

Segreteria Orpanisatv

nei pazienti anziani guariti e
ospiti di residenze protette e
gli aspetti palliativi, in hospi-
ce piuttosto che a domicilio,
mentre i colleghi del territorio
hanno approfondito le moda-
lita di intervento al domicilio
e raccontato della loro disce-
sa in campo, sottolineando
la profonda empatia verso i
sopravvissuti al COVID-19,
concordando su come “questa
condizione possa riguardare a
domicilio soggetti di tutte le
etd, che non necessariamente
hanno manifestato sintomi
clinici significativi durante la
fase acuta dellinfezione”. La

psicologa presente ha eviden- »
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» ziato nel suo intervento la pro-
fonda frustrazione dei pazienti
affetti da Long COVID di fron-
te alla persistenza dei sintomi e
al mancato miglioramento del
quadro clinico e alla loro ne-
cessita di trovare una solidita
interiore che consenta di rea-
gire adeguatamente alla situa-
zione. Gli obiettivi prefissati di
questa giornata erano due:

» sensibilizzare 'opinione pub-
blica su questa nuova condi-
zione sanitaria e, in partico-
lare, le persone clinicamente
guarite dalla malattia CO-
VID-19, sul percorso evo-
lutivo della fase post-acuta
di malattia, a prescindere
dalla condizione di ospeda-
lizzazione, e tornate alla loro
quotidianita. “Vogliamo in-
formare le persone perché
possano conoscere meglio le
situazioni e poterle affrontare
seriamente, lasciando perde-
re le informazioni scorrette e
le notizie inappropriate che
hanno alterato la comunica-
zione e il contatto tra medico
e paziente” ha sottolineato la
Dr.ssa Lanteri Cravet. Evitare

delusioni e amarezze deri-

vanti dalla sensazione di non
essere compresi dal proprio
curante nel momento in cui
segnalano isintomi, pur a ne-
gativita di esami strumentali
specialistici dedicati, non sa-
pendo gli stessi pazienti dare
un significato alla persistenza
di tali malesseri ed evitare
linsorgenza di mancanza
di fiducia e la sensazione di
essere considerati malati im-
maginari;

la condivisione tra sanita-
ri di conoscenze derivanti
dalle esperienze raccolte sia
negli ambulatori ospedalie-
ri che negli studi dei MMG,
strutture protette e hospice,
al fine di agevolare il rico-
noscimento sul territorio dei
pazienti molto presumibil-
mente affetti dal Long CO-
VID, e strutturare un percor-
so gestionale e individuale,
soprattutto per il coordina-
mento di accertamenti spe-
cialistici e di misure riabilita-
tive considerate necessarie.
Un’attenzione  particolare

¢ stata dedicata ai quesiti sui

vaccini verso SARS-CoV-2,
con un intervento dal titolo
“Lallergia non ¢ un limite”
tenuto dalla dr.ssa Paola Di-
gnetti che ha cercato di dare
risposte ai dubbi che maggior-
mente si riscontrano nella po-
polazione generale. Per esem-
pio, quali sono i soggetti piti a
rischio di reazione al vaccino?
Chi dovrebbe sottoporsi a vi-
sita allergologica prima di vac-
cinazione verso COVID-19?
Ai fini della vaccinazione, esi-
stono percorsi differenti per i
soggetti allergici?
Rivolgendosi al pubblico
presente la Dr.ssa Lanteri Cra-
vet ha sottolineato che “Non
bisogna aver paura del vaccino
ma della malattia, perché le
complicazioni di quest’ultima
sono decisamente piti deleterie.
Non dimentichiamo che i vac-
cini ci hanno sempre consenti-
to di superare gravi malattie”.
Gli spazi temporali di dibattito
sul tema e su quale eredita la-
scera la tragedia vissuta con la
pandemia nell’assistenza sani-
taria sono stati accompagnati
da fotografie scattate come te-
stimonianza della solitudine e
smarrimento sociale di questo
delicato periodo storico. Pre-
senza di pubblico e di sanitari,
secondo le normative di sicu-
rezza a tutela della salute pub-
blica, hanno fatto da cornice
all'iniziativa. M
serafini.antonella@vodafone.it



Le malattie epatiche
autoimmuni e rare

Antonella Paradiso'2

Marco Delle Monache?

" I

e malattie epatiche autoim-

muni insorgono quando
il sistema immunitario di un
individuo, per ragioni ancora
sconosciute, si rivolge contro il
proprio fegato: a causa di questa
reazione anomala, 'organo subi-
sce un’infiammazione cronica e
progressiva che ne compromette
gradualmente la funzione e che,
in assenza di trattamento, puo
evolvere verso la cirrosi e 'insuf-
ficienza epatica. Queste patolo-
gie colpiscono generalmente le
donne trai40 e i70 anni e sono
caratterizzate da sintomi spesso
generici quali la stanchezza, il
prurito e, nelle fasi avanzate, pit
specifici come Tittero (colorito
giallo della cute e delle mucose).
Si distinguono quattro forme,
pitt o meno rare, di malattia

LReferente nazionale del Progetto Ma-
lattie Rare, Federazione delle Associa-
zioni dei Dirigenti Ospedalieri Interni-
sti (FADOI), Roma

2U.0.C. di Medicina Interna, Ospedale
Sant’Eugenio, Roma

epatica autoimmune: ['epatite
autoimmune, la colangite biliare
primitiva, la colangite sclerosan-
te primitiva e la colangite IgG4
positiva. La piu diffusa ¢ la co-
langite biliare primitiva, la cui
prevalenza ¢ di circa 300 casi su
un milione di abitanti, mentre le
altre patologie si attestano intor-
no ai 40/60 casi su milione. In
Italia, soltanto la colangite scle-
rosante primitiva € riconosciuta
ufficialmente come malattia rara
con una prevalenza stimata in

L e
Figura 1. Epatite autoimmune: esame istologico da biopsia epatica. Gli
elementi cellulari scuri ammassati sono cellule inflammatorie (linfociti).

Europa tra 1/446.000 e 1/6.170
e un rapporto maschi-femmine
di circa 2:1. Queste patologie
sono di complessa gestione
poiché spesso si associano ad
altre  patologie autoimmuni,
come lartrite reumatoide, la
sclerosi sistemica, la sindrome
di Sjogren, la sindrome CREST
(calcinosi della cute, fenome-
no di Raynaud, disturbi della
motilita esofagea, sclerodattilia,
telangiectasia) e la tiroidite au-
toimmune.

»



»

L'epatite autoimmune si ve-
rifica quando a essere colpite
dal sistema immunitario sono
le cellule principali del fegato:
gli epatociti (Figura 1). Si iden-
tificano due diverse forme di
malattia: il tipo 1 e caratteriz-
zato dalla presenza nel sangue
di autoanticorpi anti-nucleo
(ANA) e/o anti-muscolo liscio
(ASMA), e insorge pill spesso
nelladulto; il tipo 2, invece, &
positivo agli anticorpi contro i
microsomi (particelle cellulari
ultramicroscopiche, formate da
frammenti di reticolo endopla-
smatico e ribosomi) di fegato e
rene (anti-LKM) e si presenta
tipicamente in etd pediatrica. 1l
trattamento dell’epatite autoim-
mune si basa sullimpiego di
farmaci immunosoppressori e
corticosteroidi (azatioprina, mi-
cofenolato, ciclosporina, corti-
sonici), mediante cui ¢ possibile
controllare la malattia nel 95%

dei pazienti.

Le colangiti insorgono
quando il sistema immuni-
tario aggredisce i dotti biliari
del fegato e le cellule epiteliali
che li rivestono (i colangioci-
ti). I dotti biliari sono piccoli
canali deputati al drenaggio
epatico della bile (Figura 2):
se questi vengono danneggia-
ti si verifica un ristagno tossi-
co della stessa bile all'interno
del fegato (colestasi), con di-
versi sintomi (prurito, ittero)
e nel caso di persistenza nel
tempo del danno possibile
evoluzione verso la cirrosi e
Iinsufficienza epatica.

Esistono tre tipologie di
colangite. La colangite biliare
primitiva, in passato chiamata
cirrosi biliare primitiva, che
ha esordio subdolo e interessa
i piccoli dotti biliari: la terapia
di prima linea ¢ a base di acido
ursodesossicolico, mentre per

Figura 2. Sistema Biliare Intraepatico.

la seconda linea ¢ stato recen-
temente approvato un nuovo
farmaco, 'acido obeticolico.
La colangite sclerosante pri-
mitiva puo interessare sia i
piccoli che i grandi dotti: per
la patologia non esiste alcun
farmaco specifico ma ai pa-
zienti viene generalmente
somministrato 'acido ursode-
sossicolico. Infine la colangite
sclerosante IgG4 correlata &
una malattia sistemica au-
toimmune, caratterizzata da
colestasi e anomalie diffuse
delle vie biliari, con ispessi-
mento circolare e simmetrico
della loro parete e livelli eleva-
ti di immunoglobuline di tipo
IgG4 nel siero.

La terapia delle colangiti
include un supplemento di
vitamina D, per contrastare i
problemi alle ossa legati alla
colestasi, e medicinali specifi-

ci per il prurito. Nei casi pitt W

Camnalicolo bilare sulla
wupsrficie delle lamine
epatiche (infrequente)



» gravi di malattia ¢ possibile
valutare il ricorso al trapianto
di fegato. La colangite IgG4
correlata risponde bene ai
cortisonici.

Altra epatopatia rara ¢é la de-
generazione epato-lenticolare o
Malattia di Wilson (1-9 casi /
100 000 abitanti), malattia ere-
ditaria che esordisce con segni
clinici aspecifici a livello neuro-
logico, epatico, psichiatrico o
scheletrico-muscolare, secon-
dari all'accumulo di rame negli
organi, in particolare nel fegato
e nel sistema nervoso centrale.
La malattia si manifesta duran-
te l'infanzia o letd adulta, di
solito trai5 e i35 anni. Un se-
gno diagnostico tipico e rap-
presentato dagli anelli di
Kayser-Fleischer, che sono de-
gli anelli di color giallo-bruna-
stro che si manifestano nell’oc-
chio a livello della giunzione
sclero-corneale costituiti da

myMask

Un vero
aiuto nel
momento

derEogno;

PicterArt

Figura 3. Anello corneale di Kayser Fleisher nella Malattia di Wilson.

depositi di rame (Figura 3). La
Malattia di Wilson non trattata
¢ letale, di solito entro i 30 anni
d’etd, ma se diagnosticata e
trattata precocemente ha una
prognosi benevola. La terapia
prevede una dieta a basso con-
tenuto di rame, alcuni farmaci

www.fphcare.com

chelanti di questo metallo o
che interferiscono sul suo as-
sorbimento intestinale. Il

antonellaparadiso@tiscali.it

F&P myMask é I'APP
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Fisher & Paykel.

Una guida semplice con
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istruzioni per il corretto
posizionamento della
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Sopravvivere in Afghanistan

Barbara Schiavulli

ono

trascorsi quasi sei

mesi dalla presa del potere
da parte dei talebani. E PAf-
ghanistan ¢ precipitato in un
baratro economico, sociale e
umanitario che ricorda molto
gli anni Novanta. Il 97% della
popolazione al di sotto della
poverta, 9 milioni di bambini
sull'orlo della fame. Societa ci-
vile cancellata e le donne tra-
scinate fuori da ogni esercizio
civile, riportate con la forza tra
le mura delle loro case. Nien-
te pili musica, sport, scuola.
Niente piu lavoro. Le donne
devono fare bambini e farli
crescere secondo le regole ri-
gide che impongono i talebani,
interpreti di un Islam fatto a
loro uso e consumo. Ora viag-
giano, si fanno i selfie, parlano
con I'Occidente, e d’altra parte
sono i vincitori di una guerra
che gli americani e i loro alle-
ati non hanno saputo gestire.
Giornalista, Direttrice di Radio Bullets

Perché gli americani, e chi con
loro, in venti anni non sono
mai riusciti a conoscerli.

Ora si puo viaggiare perché
i talebani controllano il terri-
torio, la corruzione & scom-
parsa perché ancora non sono
stati sommersi dai soldi che
Pamministrazione preceden-
te aveva avuto, almeno per il
momento. Non ¢ diminuito il
traffico di droga e neanche la
criminalita. I talebani si im-
pongono con i kalashnikov che
spaventano un popolo stanco
da decenni di guerra e che ha
imparato ad adattarsi piutto-
sto che a ribellarsi. Si vive, or-
mai da troppo tempo, giorno

per giorno, per poter pensare
al futuro in modo costruttivo.
Pensano al cibo, alle medicine,
ad avere un posto caldo dove
passare il rigido inverno e ai
soldi per poter fare tutto que-
sto. Sono tornati alle basi della
sopravvivenza, perché & qui
che gli interessi di altri li han-
no spinti. E dove si ha fame e
non si studia, controllare un
popolo diventa facile.

La comunita internaziona-
le sta dibattendo tra il parlare
con loro e le immagini delle
persone sopraffatte che vivono
in questo Paese. Ancora una
volta colpevoli di aver chiu-

so allimprovviso i rubinetti »»




» che sfamavano questo popo-
lo, perché in ventanni non
sono stati capaci di renderlo
indipendente. Le sanzioni non
servono a niente, ci ha detto
chiaramente una fonte di alto
livello dell'Unione europea
che, nel frattempo, ha riaperto
l'ufficio diplomatico come al-
tri, che ci sono ma preferisco-
no muoversi nell'ombra come
se non avessero una nazione
a cui rispondere. La mancata
circolazione del denaro impe-
disce alla gente di percepire gli
stipendi, di dare e trovare lavo-
ro, di comprare da mangiare o
di curarsi. E in un Paese dove
ci sono altissime percentuali di
vedove, ora che non possono
piu lavorare se non a casa o in
situazioni che non prevedono
I'interazione con gli uomini,
sono costrette a fare I'elemosi-
na o a prostituirsi.

Eravamo qui a settembre a
raccontare lo shock iniziale di
questo popolo, siamo tornati
ancora per capire come ci si
aggiusta in un Paese che non
ha molti margini di movimen-
to. Le professioniste, le attivi-
ste, le giornaliste piu esposte
continuano a sentirsi in peri-
colo, qualcuna sparisce, qual-
cuna tenta di uscire dal Paese
sperando ancora nella possibi-
lita di una vita migliore. Altre
cercano di raggirare le regole
e di farsi furbe, attiviste che
usano uomini che le sosten-
gono per scavalcare il sistema.
Altre si sono lasciate andare
alla depressione, soprattutto le
giovani i cui i sogni sono stati
spezzati.

In queste settimane siamo
andati ad ascoltare la gente,
gli ultimi, quelli che non ave-
vano, e ora anche meno, voce.

La nota attivista Layla Haidari: “Non me ne vado dall’Afghanistan”.

Tutti dicono che la situazione
anche dei piti poveri € peggio-
rata. E per loro ¢ irrilevante di
chi sia la colpa, vivono della
condizione in cui si trovano. 11
bando delle ragazze oltre i do-
dici anni dalle scuole aumen-
tera lanalfabetismo, e anche la
mancanza di soldi che costrin-
ge le famiglie a usare i minori
per i lavori piti semplici, come
raccogliere la plastica nelle di-
scariche, fare I'elemosina, non
le aiuta; aumento dei matri-

moni di giovanissime e il farle
sposare pur di avere una dote
che sfami gli altri figli, aiuta
ancora meno. Qualcuno ha
venduto i figli per poter sfama-
re gli altri. E i figli, in un Paese
dove ogni donna ne fa almeno
sei, sono il bene pitli prezioso.
Siamo andati nei campi de-
gli sfollati, abbiamo parlato
con uomini e donne disperati
in luoghi dove ci sono bambi-
ni senza scarpe che arrancano

nella neve e nel fango. Ab- »




biamo cercato famiglie grazie
ad associazioni amiche come
Nove Onlus e alla Federazio-
ne delle Donne per la Pace nel
Mondo di Padova, TUNICEF e
Medici Senza Frontiere (MSF),
e le abbiamo raccontate e aiu-
tate in alcune occasioni. Siamo
andati in orfanotrofi per disa-
bili, istituti dove rinchiudono i
malati di mente. Siamo andati
sotto i ponti a cercare i tossici
con i loro cani drogati, dove
Poppio, leroina e I'anfetami-
na li trasporta lontano da una
vita che per loro non ha piti si-
gnificato. Vi abbiamo portato
in un centro di riabilitazione
per tossicodipendenti uomini,
una sorte di lager dove non c’é

_f."._ﬂf...- ."'I"'-' —
Centro di riabilitazione per donne tossicodipendenti.

abbastanza da mangiare e so-
prattutto medicine per trattare
lastinenza, e in uno per donne
dove ci hanno raccontato che
la maggior parte si droga per-
ché costretta dal marito o da
un membro della famiglia, per
tenerle buone. Abbiamo rac-
contato dei centri antiviolenza
chiusi, delle donne maltratta-
te tornate dai loro carnefici.
Perché il posto delle donne ¢
a casa a qualunque costo, e in
posti ancora pill conservatori
come Khost o Khandahar fi-
niscono in prigione se osano
scappare o se il marito ha de-
ciso che non sono mogli ab-
bastanza docili. Siamo andati
a Khost a visitare 'ospedale

di MSF dove nascono duemila
bambini al mese e loro posso-
no trattare solo i casi difficili.
Dove le donne gioiscono per la
nascita di un figlio e piangono
per quella di una figlia, dove ti
dicono che odiano il burqa ma
che non c’¢ nulla che possono
fare, inchiodate in una menta-
lita che le vede al sicuro e pro-
tette solo tra le mura domesti-
che. I talebani non capiscono
come le donne non possano
essere felici del rispetto che
loro hanno per loro, tenerle
a casa non ¢ una punizione
ma un upgrade per la loro si-
curezza. E gli occidentali non
capiscono che imporsi mettera
tutti sulla difensiva, in Afgha-
nistan bisogna insinuarsi, bi-
sogna sapere a chi dare e a chi
togliere, viverlo come un Paese
semplice ¢ l'errore piti grande
che gli americani hanno fatto.

Molti ci hanno chiesto come
fare ad aiutarli. Ci sono diverse
vie, intanto far sapere alle don-
ne che sappiamo come stanno,
continuare a parlarne, ma la
nostra indignazione deve por-
tarci a fare pressioni sui nostri
governi perché gestiscano me-
glio i talebani. Non li si mette
su un jet privato per andare a
Oslo, cosa che li ha fatti sorri-
dere molto. Gli si fa comprare
i biglietti e ci si siede a un ta-
volo normale, li si tratta per
quello che sono e per quello
che capiscono. Bisogna che al-
cuni diritti non siano trattabili,
come quello all’istruzione e al
lavoro delle donne. Ma la cosa
pit importante da capire ¢ che
le donne devono poter sceglie-
re, i talebani pensano cosa sia
meglio per loro e, nostro mal-
grado, lo fanno anche gli occi-
dentali. E invece un lungo pro- »



» cesso che parte dall’istruzione,
dal diritto alla vita, ma anche
dal lavorare sulla mentalita de-
gli uomini che sono schiacciati
dalle tradizioni in cui talebani
si sono inseriti con molta pit
scaltrezza.

Abbiamo cercato di raccon-
tare questo Paese nel modo
pil corretto possibile, senza
tralasciare la bellezza dell’Af-
ghanistan con i suoi panora-
mi mozzafiato, 'ospitalita e la
gentilezza della gente che, an-
che se povera, ti apre la porta
della casa o della grotta in cui
sta e ti offre un angolo in cui
sederti. Non siamo stati sem-
pre oggettivi, di fronte alla sof-
ferenza e alla disperazione ci
siamo indignati, ma abbiamo
anche cercato di essere concre-
ti. Difficile essere obiettivi di
fronte alla segregazione di ge-
nere ma soprattutto alla fran-
tumazione dei sogni. Peggio
di uccidere, c’¢ solo prendere
anima di una persona e farla
in mille pezzi.

Abbiamo cercato dei sorrisi,
li abbiamo trovati tra le giova-
ni giocoliere che non si posso-

Neo mamma all'ospedale di Medici Senza Frontiere di Khost.

no piu esibire, tra i bambini
che hanno stretto tra le mani
un gioco o una mela. Abbiamo
abbracciato donne che ci sono
venute incontro perché si sono
sentite ascoltate. Il giornali-
smo non ¢ solo raccontare
quello che succede, ma attra-
verso le storie a volte piccole,
far capire a chi sta molto lon-
tano che bisogna esserci per

raccontare, che bisogna sapere
per fare la differenza, che biso-
gna arrabbiarsi per cambiare
le cose. E che ci vuole pazienza
e determinazione per miglio-
rare il mondo. Non tutto & po-
litica, molto € anche umanita,
e speriamo, noi di Radio Bul-
lets, di avervela raccontata. l

barbaraschiavulli@gmail.com



Il terzo millennio di Gaber

“Ci manca il Suo costante praticare
Pesercizio del dubbio, Signor G”

Antonio Schiavulli

Lo scorso mese di gennaio,
in occasione del comple-
anno del Signor G., sono state
moltissime le testimonianze
arrivate alla Fondazione Gior-
gio Gaber per celebrare e ricor-
dare I'Artista. Tra queste una
lettera del cantautore Daniele
Fumagalli.

Alla cortese attenzione
del Signor G.
Fermoposta Universo

Caro Signor G,

sara abituato a ricevere mille
lettere dai suoi fan, ma Le dico
subito che io non sono fra que-
sti. E conoscendoLa direbbe:
“Meno male!”.

Lo stesso etimo, che rimanda
a “fanatismo”, é credo quanto
di piu lontano dalla Sua (e se
mi permette di dirlo anche mia)
mentalita. No no. Sono un Suo
estimatore, che é ben diverso.

Non ci siamo mai conosciuti,

Giornalista pubblicista, Trieste

per ragioni anagrafiche (Lei se ne
¢ andato quando io ero solo un
bambino). Dunque perché scri-
verLe?

Innanzitutto, buon comple-
anno! Mi duole non avere nulla
da regalarLe, a Lei che tanto ci
ha regalato.

Mi dispiace anche confermar-
Le che Lei aveva ragione, quando
diceva che il terzo millennio sa-
rebbe stato contrassegnato dalla
dittatura del mercato.

Se possibile, le cose vanno an-
che peggio di qualche anno fa (il
che é tutto dire).

11 fatto é questo, Signor G. Le
scrivo per una semplice ragione.

Lei ci manca.
Ci mancano quelle Sue can-
zoni pronte a schiaffeggiare le

nostre facce ipocrite, e nel me- p»

La Fondazione Giorgio Gaber

nasce nel 2006, proseguendo

I'attivita svolta dallomonima

Associazione culturale cosituita-

si allindomani della scomparsa

dellArtista. Gli obiettivi della

Fondazione sono:

» catalogare e conservare l'opera
di Giorgio Gaber divulgandola
attraverso la realizzazione di
prodotti inediti, e rendendola
accessibile ad un pubblico piu
ampio possibile, con particola-
re attenzione ai giovani;

» promuovere la figura dell‘Arti-
sta, sottolineandone |'attualita
di pensiero e stimolando un
dialogo con il pubblico su piu
fronti: dalle televisioni, al web,
ai social, ai convegni, alle ini-
ziative didattiche di carattere
nazionale e locale, alla musica
d'autore, allo spettacolo e alla
cultura.

(www.giorgiogaber.it)



Teatro Lirico Giorgio Gaber

3 Novemere 2021. Tra I'11 febbraio 1971 e il 5 febbraio 1995 Giorgio Ga-
ber ha realizzato al Teatro Lirico di Milano centinaia di repliche dei suoi
spettacoli. Numeri straordinari, accompagnati da clamorosi successi. La
Fondazione Gaber & percio orgogliosa di poter annunciare che dopo
21 anni di chiusura, il Teatro Lirico ora Teatro Lirico Giorgio Gaber sta
finalmente per rialzare il sipario nella storica e magnifica sede milanese
di via Larga 16 e tutta I'attivita sara gestita da Stage Entertainment, di-
retta da Matteo Forte (Notizie da www.giorgiogaber.it).

b desimo tempo carezzare i nostri
volti provati.
Ci manca il Suo elogio di quel-
la solitudine che non é posa, e di
quella compagnia che é - quan-
do riesce a esserlo - incontro.
Ci manca quella saggezza da
nonno dell’Ttalia (e se la faccio,
scusi il termine, incazzare, mi

Google
e Gaber

perdoni. So che lespressione é
un po’ inflazionata...), italiano
autentico proprio nel Suo pro-
clamare di non sentirsi tale.

Ci manca il Suo costante
praticare lesercizio del dubbio,
Signor G, perché lincredibile
dilagare dell’imbecillita si abbi-
na alla assoluta fermezza sulle

La Fondazione Gaber ¢ felice e onorata che, in occasione dell'ottantatree-
simo compleanno di Giorgio Gaber, Google abbia voluto dedicargli la spe-
ciale e creativa scritta dedicata ai grandi personaggi e ai grandi eventi. Non
poteva esserci iniziativa migliore per ricordare il Signor G, anche presso il
pubblico pil giovane, a riprova dellimportanza che la sua figura e la sua
opera continuano a rappresentare (Notizie da www.giorgiogaber.it).

proprie posizioni. Di merda.

Ecco... ripensando a “To se
fossi Dio”, Le confessero: non
mi manca il Suo - scusi ancora
il termine - sputtanare le Isti-
tuzioni. E lo sa perché? Perché
in questi giorni ci riescono be-
nissimo da sole.

Ma una cosa mi manca dav-
vero molto.

In questo mondo in cui in-
segniamo ai nostri giovani
Pagenda 2030 e, nel contempo,
quattro idioti svolazzano per
Patmosfera inquinando in un
solo giorno quanto tutte le me-
tropoli in un mese...

In questo mondo in cui ora-
mai non abbiamo neanche piti
voglia di chiederci cosa sia la
destra e cosa sia la sinistra...

In questo mondo in cui i russi
minacciano I'Ucraina, e dun-
que “ci sara sempre qualche
guerra, qualche altro genoci-
dio’...

In questo mondo in cui “riti-
rarsi in campagna, come ha fat-
to Lei”, é forse 'unico modo per
evitare una bronchite da smog...

In questo mondo in cui i
“cani sciolti” vengono visti con
sospetto, e in cui la felicita au-
spicabile ¢ quella di non dover
postare su Instagram per ri-
cordare al mondo che esisti (lo
consideri “Il conformista 2.0”)...

Ecco, in questo mondo qua,
la cosa che mi manca di piis é
sentirLa cantare: “Io ti voglio
dire, che non é mai finita: che
tutto quel che accade fa parte
della vita”.

Perché in questo momento
faccio davvero fatica a crederci.

Con affetto, e tanti rinnovati
auguri,

Daniele Fumagalli M

schiavulliantonio@gmail.com
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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.

Mantienilo efficiente con ATOMIX° wWave

E la soluzione pratica e funzionale | ATOMUX WRVE,
che elimina il muco infetto e abbatte =—

la carica virale presente nel naso.
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£ UN DISPOSITIVO MEDICO c o B
LEGGERE ATTENTAMENTE -, GUARDA IL VIDEO TUTORIAL
IL MANUALE D'USO PRIMA DELL'UTILIZZO [EIZha ¥y
www.tredmedical.com/atomix-wave



La Festa del Respiro

-

¢

Associazione
Italiana Pazient
GPCO Onlus

bromcogneumogpalia cromi

’Associazione Italiana Pa-
zienti BPCO, cofondatrice
dell’Associazione Nazionale
Borghi del Respiro, costituita
nel 2020, organizza il 21-22
maggio 2022 a Scanno la Festa
del Respiro, che fara seguito
alla XXI edizione degli Incon-
tri Pneumologici, che si svol-
geranno dal 19 al 21 maggio
[Associazione Borghi del Re-
spiro si pone lo specifico e prin-
cipale intento di promuovere
una visione integrale della salute
umana, dal punto di vista fisico,
psichico e spirituale, sensibiliz-
zando la popolazione ai sani stili
di vita e rendendo disponibili,
sul territorio di maggior valore
naturalistico, luoghi non inqui-
nati nei quali realizzare attivita
fisica adattata, ricreativa, socio-
culturale e spirituale all’aria
aperta. Essa promuove, altresi,
la protezione della natura, il
consumo di suolo zero, la valo-
rizzazione delle risorse naturali.
[ cinque settori cardine su cui
si muove sono i seguenti, rappre-
sentati ciascuno, nel Comitato
Scientifico, da 5 Enti nazionali:
» CREA - Consiglio per la Ri-
cerca in Agricoltura - Cen-

y oalruftiviag

NAZIONALE
BORGHI DEL
RESPIRO

tro di Ricerca politiche e
Bio-economia come coordi-
natore biopolitiche e prote-
zione della natura;

» AIPO-ITS - Associazione Ita-
liana Pneumologi Ospedalieri
- Ttalian Thoracic Society per
prevenzione della salute re-
spiratoria e sani stili di vita;

» ISTO - International Social
Tourism Organisation, Orga-
nizzazione internazionale per
il turismo sostenibile, di cui fa
parte I'Unione Nazionale Pro
Loco d'Italia (UNPLI) per il
turismo sociale e sostenibile;

» ISPRA - Istituto Superiore per

FESTA
DEL
RES

PIRO

la Protezione e la Ricerca Am-

bientale per la tutela dellam-

biente e per il monitoraggio
della qualita dell’aria;

» Associazione Italiana Pazien-
ti BPCO Onlus per la for-
mazione ed informazione al
pubblico.

Agisce, inoltre, per la promo-
zione dello sviluppo di attivita
sostenibili per le risorse natura-
li, contro lo spopolamento delle
aree montane. M

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)

infopazientibpco@gmail.com
www.pazientibpco.it



AISLA apre un “magazzino solidale”
per riutilizzare ausili e materiali

aisla
B

ASSOCIAZICNE ITALIAMA
SCIERCS! LATERALE AMIOTROFICA

COMLUS

ono stati due anni in cui il

tempo, a tratti, sembrava
non andare avanti, tenuto pri-
gioniero da una pandemia che
ha stravolto le vite della nostra
comunita gia profondamen-
te ferita. AISLA, Associazione
Italiana Sclerosi Laterale Amio-
trofica, & andata avanti con la
consapevolezza e la responsabi-
lita di essere una parte attiva di
una collettivita che non si fa ca-
rico solo del proprio quotidia-
no, ma anche del bene comune.
Sono queste le caratteristiche
fondanti di questo nuovo pro-
getto, nato nei primi mesi del

2022: il Magazzino Solidale, per
ridare nuova vita a ausili e ma-
teriali, come risposta concreta
ai bisogni, spesso silenti, di chi
vive la malattia quotidiana-
mente. Fondato sul valore della
responsabilita sociale condivi-
sa, ¢ un’idea ambiziosa di vo-
lontariato e di servizio, volta
a incentivare e organizzare il
mutuo scambio di materiali di
consumo e ausili di proprieta,
che le famiglie non sanno come
indirizzare quando ne hanno
in esubero o non pill necessa-
ri. E la creazione di una piazza,
seppur virtuale, che mette in
relazione le persone con i biso-
gni, cercando di colmarli, per-
ché ¢ diffondendo buone idee,
prassi e proposte che & possi-
bile migliorare la qualita della
vita di tutti. Qualita, risparmio,
sostegno per famiglie, da sem-
pre, sono i motori progettuali
di AISLA e presenti nelle case

PROGETTO GIANCARLO LAUDENZI

MAGAZZINO

SOLIDALE

e

di ognuno.

La sostenibilita ¢ il principio
di base, nel quale il valore della
solidarieta diventa I'espressio-
ne di nuovi modelli di coope-
razione in cui il paradigma del
“chiedere-dare-avere” si sosti-
tuisce con la consapevolezza
che la reciprocita crea compat-
tezza sociale. Una filosofia ge-
nerativa che si fonda sul pren-
dere coscienza delle risorse che
ognuno di noi ha e farne sem-
pre un buon uso, rimettendole
in circolo ed evitare sprechi.

In un contesto sociale in
continua evoluzione e dove
le risorse economiche sono
sempre pil contratte, AISLA
rilancia con un progetto dove
la solidarieta incontra il valore
sociale con benefici ambientali
ed economici per l'intera col-
lettivita. I Magazzino Solidale
rappresenta, infatti, il punto
nodale di una rete reale e vir-

aishh
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ASSOCIATIONE ITALLANA
SCLEROS! LATERALE AMIOTROFICA
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» tuale a disposizione delle per-
sone con SLA in condizione di
bisogno, attraverso il riutilizzo
di ausili di proprieta in ottimo
stato o di materiale di consumo
non utilizzato e giacente in al-
tre case. Un’offerta articolata su
due livelli: un magazzino fisico
in ogni sede AISLA aderente e
sul sito www.magazzinosolida-
le.it, attraverso un catalogo di
domanda e offerta.

Ciascun donatore puo pub-
blicare contemporaneamente
sulla sezione del sito di AISLA
www.magazzinosolidale.it fino
a un massimo di 5 annunci di
cessione gratuita di beni. Pos-
sono essere inseriti strumenti
che facilitano la presa, come
impugnature o pinze che per-
mettono di afferrare oggetti al-
trimenti impossibili da prende-
re; bicchieri o piatti adattabili o
anche apparecchi per cucinare.
Oppure strumenti per il tempo
libero, per esempio carrozzine
adattate per lo sport, o ancora
strumenti per la riabilitazione
passiva. Molto importanti sono
gli ausili per la cura e Iigiene
personale: le sedie da doccia
e da bagno, i tappeti, i mani-
glioni da bagno. Piti complessi,
invece, gli ausili per la mobilita
che, come noto, devono essere
adattati alle caratteristiche fisi-
che della persona. Importanti
gli strumenti per la deambu-
lazione, per la posizione e la
stabilizzazione o presidi per lo
spostamento, come per esem-
pio il sollevatore. Per quanto ri-
guarda i materiali di consumo
potranno essere messi a dispo-
sizione sondini, filtri per venti-
latori; circuiti; garze e guanti o
anche semplicemente I'acqua-
gel e addensanti alimentari.

Insomma, un supporto con-

creto per coloro che ne hanno
bisogno.

La possibilita di evitare spre-
chi e di ridurre inutili consumi,
infatti, oltre a educare a una cul-
tura del riciclo virtuoso di og-
getti che possono ancora essere
funzionali al loro uso, diventa
altresi opportunita di mutua
collaborazione per rimettere in
circolo oggetti, materiali e stru-
menti che possono continuare
a rappresentare una risorsa per
chi ne ha bisogno e un beneficio
per chi ne trova una colloca-
zione nuova. Si pensi a quanto
ciascuno noi, probabilmente,
abbia sperimentato, seppur per
un breve periodo, la dimensio-
ne della disabilita a causa di un
incidente, la cura di un proprio
caro o pill semplicemente una
riabilitazione post-operatoria.
In quel momento sono entrati
nelle nostre case supporti, come
le classiche carrozzine e deam-
bulatori o, ancora le stampelle,
di cui poi si € avuto la difficolta
nel liberarsene o sono lasciati in
un angolo delle nostre cantine.

Se lobiettivo finale resta sem-
pre quello di realizzare iniziati-
ve a favore della SLA, vogliamo
farlo non perdendo mai di vista

il benessere generale della col-
lettivita e, quindi, partecipan-
do attivamente, prima di tutto
come cittadini.

Il servizio sara gestito dalla
sede nazionale di AISLA e nu-
trito dai volontari e dalle fa-
miglie delle 64 rappresentanze
locali e da tutti i cittadini che
hanno la necessita di ricollo-
care un proprio materiale in
disuso. Il modello di gestione si
ispira al progetto pilota avviato
proprio due anni fa dalla sezio-
ne Sicilia Area Vasta Orientale
con sede a Catania.

L’Associazione si mette a di-
sposizione per coprire le spese di
spedizione del materiale. 1l pro-
getto nasce da una intuizione di
Giancarlo Laudenzi, scomparso
prematuramente due anni fa e
alla cui memoria ¢ intitolato il
servizio. Laudenzi in seguito alla
perdita della moglie a causa della
SLA ¢ stato per anni volontario
attivo  dell’Associazione “Aldo
Perini” e di AISLA, da cui ¢ nata
la collaborazione con il Comune
di Settimo Milanese che ha por-
tato all’apertura di uno sportello.
Giancarlo si ¢ sempre distinto
per linstancabile operato, se-
gnato costantemente dalla sua
capacita di dimostrare, con i fat-
ti, che le difficolta possono esse-
re superate. Hl

Valentina Tomirotti

Ufficio Stampa-Comunicazione
AISLA

AISLA - Associazione Italiana
Sclerosi Laterale Amiotrofica

Sede legale: via G.B. Pergolesi, 6 - 20124 Milano, Tel.: +39 0266982114

Fax +39 02 67070197 - info@aisla.it
venerdi dalle ore 9.00 alle ore 17.00

- orari segreteria: dal lunedi al



Un libro per incontrarsi

’Associazione AMOR sta
coordinando un gruppo
di lettura per i suoi iscritti.
Il gruppo si incontra online
una volta al mese, ormai da 5
mesi. I partecipanti leggono
il testo selezionato o lo ascol-
tano in versione audio.
Finalita dell'iniziativa ¢
quella di creare un’occasione
di incontro per i suoi iscrit-
ti, che vivono una socialita
ridotta, quale conseguenza
indiretta della malattia e per

la pandemia degli ultimi due
anni.

A fronte della finalita di
rispondere al bisogno di so-
cialita, il gruppo di lettura
sembra rispondere anche a
molteplici esigenze psicolo-
giche della persona e sembra
avere ricadute positive su di-
versi processi psicologici.

In primis la cadenza tem-
porale costante garantisce
quel senso di continuita
che la malattia e la pande-

mia hanno repentinamente
stroncato, in particolare per
la profonda sensazione di
incertezza di cui sono por-
tatrici. L'iniziativa consente
di darsi uno spazio mentale
da riservare alla preparazio-
ne di un incontro (mensile
appunto con il gruppo, ma
anche quotidiano con il libro
stesso e con i suoi personag-
gi). Questo elemento non &
indifferente per persone che
sono state “confinate”; in-
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» fatti, i vissuti riferiti dai par-
tecipanti evidenziano un’e-
nergia positiva, che lattesa
dell'incontro crea in loro: un
“aspettarsi” reciproco che
motiva ad attivarsi, nel sus-
seguirsi di giornate che ri-
schiano la monotonia e la
perdita di interesse ed ener-
gia. Sembra quindi che I'in-
contro mensile e la lettura in
sé abbiano anche conseguen-
ze positive sul tono dell'u-
more. Il gruppo consente
un incontro di prospettive,
crea uno spazio “intimo” nel
quale esprimere e condivi-
dere le proprie emozioni e
pensieri e talvolta anche il
silenzio. Uno spazio di libera
espressione, di autorizzazio-
ne all’esserci. La comunica-
zione nel gruppo favorisce
il “rispecchiamento” della
propria esperienza, anche
emotiva, nei contributi dei
partecipanti al gruppo, ac-
crescendo la consapevolezza
di sé e del proprio mondo
interiore. Essa ¢ la base per
continuare a essere protago-
nisti attivi della propria con-
dizione di salute, sia fisica sia
mentale. L'impegno con la
lettura del libro rappresen-
ta la possibilita di evadere
e sognare, di riconoscere le
proprie emozioni e pensieri
dentro quelle dei personaggi
e incrementa la dimensione
cognitiva della persona, po-
tenziando l'immaginazione,
la capacita di attenzione e la
concentrazione. La lettura,
quindi, non solo tiene com-
pagnia, ma costituisce anche
I'impegno a ritagliarsi un
tempo per la propria cresci-
ta interiore, con leffetto di
stemperare una solitudine,

spesso indotta dalle circo-
stanze di vita. Il gruppo di
lettura si struttura quindi
come uno spazio per emo-
zionarsi, riflettere, esprimere
e incontrarsi. Nel gruppo si
crea un intreccio tra le per-
sone, si “compone” insieme
la trama di un percorso di vi-
cinanza, di incontro di sensi-
bilita, di un flusso di energia
tra “finestre” che aprendosi
agevolano lesplorazione di
mondi interiori: il mondo
dei personaggi, dei lettori,
dell'autore. Un’'umanita che
si incontra e si realizza attra-
verso 'incontro a piu livelli.
La lettura e la condivisione

AMOR OdV

in gruppo sembrano quin-
di costituire un’opportunita
per continuare ad aprirsi al
“possibile”, contrastando il
senso di immobilita, apatia,
e perdita.

Per aderire all'iniziativa con-
tattare la segreteria dell’Asso-
ciazione AMOR. H

Daniela Brana
Psicologa e psicoterapeuta

Associazione Malati in Ossigeno-
ventiloterapia e Riabilitazione

c/o Padiglione 10 - Ala C

ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda
piazza Ospedale Maggiore, 3 - 20162 Milano

Tel.: +39 02 66104061 — Fax: +39 02 42101652
amor.associazione@libero.it - www.associamor.com

Facebook: AmorOnlus



Asma grave, un’app in aiuto

ai pazienti

Alerga Asma Ambinte

In Sicilia sono circa 500 mila
i pazienti asmatici di cui il
5-10% ¢ affetto da asma grave.
L’asma grave ¢ una patologia
cronica, spesso non control-
lata e potenzialmente fatale
che mette i pazienti di fronte
a frequenti riacutizzazioni e li
costringe all’'utilizzo massivo
di farmaci corticosteroidei i
cui effetti collaterali sono ben
noti a tutti.

Inoltre, ancora troppo spes-
$0, 1 percorsi diagnostico-tera-
peutici assistenziali sono di dif-
ficile accesso e il paziente arriva
alla diagnosi molto tardi.

L’asma grave costringe i no-
stri pazienti a molte rinunce
quotidiane (a volte anche le
attivitd piti semplici e banali)
che peggiorano sensibilmente
la qualita della loro vita.

Questo ¢ il contesto in cui
nasce EasyAsma l'app, svilup-
pata da AstraZeneca, e patro-
cinata da ARI-AAA3 Onlus
ODV finalizzata a rispondere
alle necessita dei pazienti, aiu-
tandoli a superare quelle bar-
riere strutturali con cui sono

costretti a vivere quotidiana-
mente, che li discriminano
piu di quanto faccia la stessa
patologia.

L'app EasyAsma rappresen-
ta lo strumento principale di
un percorso virtuoso voluto
da ARI-AAA3 che vede il pa-
ziente vero protagonista.

In questo percorso il pa-
ziente, formato e informato,
si approccia alla malattia con
consapevolezza e conoscenza,
supportato dal Medico di Me-
dicina Generale con il quale ha
un contatto piu assiduo e che
puo indirizzarlo tempestiva-
mente ai Centri diagnostici de-
dicati dove possa essere preso
in carico con diagnosi precoce
e appropriatezza terapeutica.

L’app EasyAsma rappresen-
ta un valido aiuto per il pazien-
te. Innanzitutto, grazie alla
funzione di geolocalizzazione,
puo individuare il Centro di
cura pilt vicino al proprio do-
micilio e, in tempi di emergen-
za sanitaria come quelli che
stiamo ancora vivendo, questo
non ¢ un aspetto che puo esse-
re sottovalutato.

Sempre all'interno dell'app
il paziente puo trovare consi-

ARI-AAA3 Onlus

gli utili e informazioni relative
alla patologia. Non si esclude
inoltre che, in un prossimo
futuro, app non possa dive-
nire strumentale ai fini di un
percorso piu strutturato di te-
lemedicina.

Per queste ragioni, determi-
nati e motivati, vi presentiamo
EasyAsma, un’app leggera,
moderna e dinamica (proprio
come la nostra associazione )
pensata per i nostri pazienti.
Percheé noi i pazienti li tenia-
mo per mano e nel cuore. l

Daniela Gaeta
Presidente ARI-AAA3

via Ragusa Moletti, 3 - 90129 Palermo

Tel.+39 3201731433

info@ariaaas3.it - associazione.ariaaa3onlus@gmail.com

www.ariaaa3.it



Insieme sulla via del respiro
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r I lindaro Gianno, insieme
all’Associazione IPF e Rare

Sardegna ODV, continua il suo
inarrestabile cammino di co-
raggio e impegno, perché la sua
strada possa intersecare quella
di tanti, condivisa e corale.
Negli ultimi mesi ha prose-
guito la sua battaglia di ricerca
sulla malattia che ne affanna il
respiro da anni, la fibrosi pol-
monare idiopatica (IPF), che
lui definisce compagna di viag-
gio che ti toglie il fiato: ha chie-
sto ad alcuni amici, che convi-
vono con la stessa difficolta,
di spiegare in parole semplici
le sensazioni che si provano
quando la saturazione scende
sotto il limite di guardia ('88%
di ossigeno), soprattutto la
notte, quando i sogni senz’aria
rendono impossibile dormire.
Il risultato & un puzzle vi-
brante e potente di testimo-
nianze sincere, nelle quali si
avverte tanta sofferenza, ma
anche la forza straordinaria di
anime combattive che resisto-
no e strappano alla vita la sua

quotidiana bellezza: sembra
che ci sia il vuoto attorno a
me, ma ormai mi sono abitua-
ta, stringo i denti e vado avanti
aspettando la benedetta chia-
mata per il trapianto!

Quando la saturazione scen-
de spesso inizia anche la tosse,
la combinazione dei due ¢ mici-
diale, il primo pensiero ¢ che sto
per morire. Poi ripenso alla fra-
se che mi disse mio marito du-
rante la prima crisi, “stai respi-
rando, senti laria che entra”...
allora il panico e la paura pas-
sano... e so che avro altri respiri.

Che sensazioni si provano
quando si resta senza fiato... io
ogni volta penso di non riuscire
a farla passare, respiro sempre
piu forte, alzo I'ossigeno se ho
ancora qualche tacca e urlo, si
urlo, ma non fa male, é sempli-
ce paura di non superare quella
crisi. Per fortuna stando fermo
riesco ancora a domarla, mi
dico “anche questa volta ¢ pas-
sata”... ¢ come quando da bam-
bino correvi a perdifiato per
stare davanti a un amico con la

differenza che adesso mi basta
fare due scalini oppure seder-
mi nel divano e poi non c’¢ un
amico da superare ma solo la
paura... dormire a pezzi per
tutta la notte, essere svegliato
dalla tosse che sopraggiunge
a causa della gola arsa dall'os-
sigeno e dal reflusso che mi
perseguitano ormai da tempo.
Il naso tappato che ti costrin-
ge a respirare a bocca aperta e
di conseguenza la saturazione
che scende... tosse che ormai &
compagna di vita, tosse che ti
fa svegliare all'improvviso di
notte, che si attiva per prima
quando ti alzi il mattino, tanto
che cerchi di fare meno movi-
menti possibile per ritardare di
un po’ la sua comparsa, tosse
che non ti permette piu di fare
una risata o uno sbadiglio, lei
si presenta subito e ti ricorda
che I'IPF ¢ parte di te... appena
allungo un pochino la cammi-
nata, una gradinata o un disli-
vello, le pulsazioni arrivano al
limite, ho i muscoli che sono

come stanchi e la saturazione »



arriva al limite... allora mi fer-
mo o rallento e piano piano
rientro... ricordo in particola-
re le scale e le salite... un Eve-
rest da scalare, senza il piacere
dell'impresa, ma con I'angoscia
e la consapevolezza che ci met-
terai una vita, ti dovrai fermare
10 volte per riprendere fiato, il
rimbombo dei battiti del cuo-
re dal petto fin nelle orecchie,
i crampi di dolore nelle gam-
be e infine lei... la tosse, che ti
togliera tutte le energie, ti pie-
ghera come i rami di un salice
fino ad accasciarti... it feels as if
my lungs are sqeezed in a box
fighting to get out and be set free
so that I might breathe...
Girare per la casa con il
“guinzaglione lungo”, dormire
a rate, perché allimprovviso
il cuore parte a mille e passi
la notte con le gambe git dal
letto... le scale, un’autentica
tortura... cucinare con la can-
nula gettata sulla schiena per
evitare i fuochi del gas, battiti
del cuore che saltano da 55/60
a 140/150. Vivere nel ricor-
do di quando ogni giorno mi
facevo 8/10 km nei boschi. 1l
trapianto data l'eta non ¢é piu
un’opzione. Ma anche cosi, la
vita merita di essere vissuta.

Lappello di Tindaro rag-
giunge anche i medici, preziosi
e consapevoli alleati nel cam-
mino, che scrivono anch’essi i
loro pensieri e il cui pitt impor-
tante presidio del nuorese per
le malattie del respiro, 'ambu-
latorio di terapia respiratoria
presso 'Ospedale “Cesare Zon-
chello” di Nuoro, resta come
un imprescindibile baluardo
di assistenza, oltre gli scossoni
alla sanita pubblica, anche gra-
zie alle campagne di Tindaro e
alla forza dei cittadini: “senti-
re e leggere le sensazioni degli
‘apneisti fuori dall’acqua’ serve
anoi medici che dobbiamo fare
di tutto per cercare di miglio-
rare queste situazioni” (Dott.
Giuseppe).

“Niente ¢ piu invisibile dell’a-
ria eppure niente ¢ piu essen-
ziale. Parlare del problema
serve a voi che lo vivete quoti-
dianamente e a noi per riflette-
re” (Dott.ssa Gianfranca).

Questa accorata indagine sul-

le conseguenze della IPF prose-
gue nel tempo, collegando tra
loro i combattenti dell’aria come
in un filo blu, che li rende par-
tecipi e vicini 'uno alla battaglia
dellaltro.

1126 febbraio si sono ritrovati
a Nuoro come Associazione IPF
e Rare Sardegna ODV, in occa-
sione della “Giornata mondiale
delle malattie rare”, organiz-
zata dal’ACAA (Associazione
Charcot Atassia e Atrofia Mu-
scolare e Neurodiversita in Sar-
degna - Presidente Maria Me-
loni), insieme ad altre preziose
Associazioni (fra tutte Vivere a
Colori della guerriera Marile-
na Pintore) che si occupano di
difendere i diritti dei malati nel
nostro territorio, in un momen-
to di particolare indebolimento
del sistema sanitario che chia-
ma a raccolta la voce e la forza
dei tanti resistenti in prima li-
nea e di tutti i cittadini.

Tindaro Gianno si prepara
inoltre a portare presto la sua
ricerca in un incontro nelle
scuole, perché anche i ragazzi
in formazione possano riflette-
re sulla fragilita della vita,
sullimportanza di custodirla
ogni giorno con attenzione alle
proprie abitudini e gratitudine,
facendo caso al pili involonta-
rio ed essenziale dei movimen-
ti, il Respiro. M

Roberta Sale

Socia Associazione IPF e

Malattie Rare del Polmone

Sardegna

Associazione IPF e Malattie Rare
del Polmone Sardegna

via Bachelet, 20 - 08022 Dorgali (NU), Tel. +39 338 8438090
tindarogianno@tiscali.it, Facebook: Associazione IPF Rare in Sardegna
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el mondo piu di 300 mi-

lioni di persone soffrono
di asma, diagnosticata in oltre
il 10% della popolazione pedia-
trica dei Paesi industrializzati,
con una stima di aumento a
400 milioni nel 2025. In Italia,
lo studio SIDRTA-2 nel 2002 ha
stimato una prevalenza di asma
del 9% in bambini di 6-7 anni e
del 10% in ragazzi di 13-14 anni,
equivalente a una media di 2-3
alunni che soffrono di questa
patologia presenti in una classe.
Lo stesso studio riporta una fre-
quenza di asma grave dell'1,6%
nei bambini e del 2,3% negli
adolescenti. Globalmente si sti-
ma che la mortalita per asma sia
di I caso su 250 morti. Fortu-
natamente, in Italia, la morta-
lita per asma sta diminuendo
ma ancora sono molti i giovani
che perdono la vita a causa di
questa patologia troppo spesso
sottovalutata. Moltissimi ado-
lescenti presentano i sintomi
respiratori tipici dell'asma, ma
a questo campanello d’allarme
non sempre seguono adeguate
azioni per giungere a definire

una corretta diagnosi, una pre-
sa in carico specialistica e una
terapia adeguata che salvaguar-
di la salute dei ragazzi.

Un ragazzo asmatico in eta
di obbligo scolastico trascorre
buona parte del suo tempo a
scuola, specialmente in prima-
vera, quando ¢ maggiore il ri-
schio di crisi acuta e potenzial-
mente letale d’asma. Il pericolo
principale ¢ la crisi asmatica
grave, con necessita di accesso
in Pronto Soccorso, spesso in
situazioni in cui gli ospedali
sono lontani dai plessi scola-
stici. In questi casi ¢ impor-
tante lintervento immediato
del personale scolastico che, se
adeguatamente preparato, puod
risolvere facilmente la crisi o
attenuarla, in attesa dell’arrivo
dei mezzi di soccorso. Negli ul-
timi anni sono sempre di piti le
scuole che si sono sensibilizzate
verso questa criticita e cercano
di attrezzarsi per intervenire
correttamente e per istruire il
personale alla somministrazio-
ne di farmaci salvavita a scuola.
Riteniamo per questo che tutte

]

in ALTA QUOTA

le Istituzioni e le organizzazioni
debbano impegnarsi in modo
sinergico nella creazione di si-
tuazioni di benessere in cui i
bambini e i ragazzi con patolo-
gia respiratoria possano speri-
mentare ascolto, accoglienza e
rispetto, nonché la presenza di
una guida consapevole e 'ade-
guata cura dei propri bisogni.
Per questo I'Associazione
Respiriamo Insieme, allinter-
no delle attivita dell'iniziativa
“SClvolare”, realizzato da Fisi
Comitato Alpi Centrali e Re-
gione Lombardia con il patro-
cinio di CONI, del Ministro
dell'Tstruzione  dell'Universita
e della Ricerca sez. Lombardia
e della Associazione Nazionale
Pazienti Respiriamo Insieme
che sin dal 2014 si dedica alla

promozione e tutela dei diritti p»



» di cura dei pazienti affetti da

patologie respiratorie, allergi-

che, immunologiche e rare, re-
alizzera il progetto “Respiriamo

Insieme in Alta Quota”.

L obiettivo principale dei due
progetti ¢ la promozione dello
sport nelle scuole e nella popo-
lazione interessata, attraverso la
pratica delle discipline invernali
e contemplate dalla Federazione
Italiana Sport Invernali per:
1)favorire la promozione dello

sport e degli stili di vita cor-

retti;

2) promuovere il concetto di
“sport di tutti e per tutti™:
dai giovani agli anziani, dalle
persone normodotate a quelle
con diversa abilita o patologie
croniche;

3)educare al concetto di sport
come strumento per il benes-
sere e la crescita personale;

4)promuovere il concetto di
“sport” come strumento di
crescita emotiva e come alle-
ato per superare le difficolta
della vita;

5) diffondere il concetto di “cul-
tura sportiva” attraverso la
pratica degli sport invernali.
I progetto vede coinvolti nu-

merose organizzazioni ed Enti

pubblici, privati ed enti del ter-

Z0 settore:

» Regione Lombardia;

» i Comuni dei territori coin-

» ospedali dei territori coin-
volti;

» CONI Lombardia, Piemon-

te, Emilia-Romagna;

scuole dei territori coinvolti;

enti di promozione sportiva;

enti di promozione sociale;

i gestori gli impianti di risa-

lita;

i maestri della Scuola Italia-

na Maestri Sci;

» comitati FISI provinciali;

» sci club del territorio.

La finalita si pone il progetto
“SClvolare” ¢ quella di coin-
volgere il maggior numero di
scuole primarie e secondarie
del territorio per:

» favorire la pratica degli
sport invernali;

» migliorare il proprio stile di
vita a contatto con la natura;

» incentivare il rispetto della
natura e del'ambiente mon-
tano.

Il progetto “Respiriamo In-
sieme in Alta Quota” inoltre si
pone come obiettivo di:

» promuovere lattivita fisica
per una migliore gestione
delle patologie respiratorie;

» stimolare e sostenere un’at-
tenzione intensa e costante
sul tema delle patologie re-
spiratorie;

» promuovere una migliore
conoscenza e pill cultura
sanitaria sull’asma da parte

vV v vV

v

drasticamente i rischi ai quali

sono esposti bambini e ra-

gazzi, garantendo una mag-
giore serenita alle loro fami-
glie e alle insegnanti stesse;

» promuovere una piena e con-
sapevole inclusione sociale
degli studenti con patologia
respiratoria gia diagnosticata.

» promuovere nelle persone
interessate una migliore con-
sapevolezza e gestione della
propria patologia;

» facilitare la prevenzione di
patologie respiratorie;

» facilitare la piena inclusione
dei bambini affetti da pato-
logia respiratoria.

Il progetto “SCIvolare” e
“Respiriamo Insieme in Alta
Quota” si compongono di due
diversi momenti e attivita pre-
viste:

» incontri nelle oltre scuo-
le primarie e secondarie di
Lombardia, Piemonte, Emi-
lia-Romagna;

» eventi sportivi e di informa-
zione/prevenzione in locali-
ta sciistiche.

Negli incontri nelle scuole
il progetto si articola in una
lezione di circa 2 ore che si
articola secondo la seguente
modalita:

» presentazione della Federa-
zione Italiana Sport Invernali;

» proiezione di videoclip di pre-

volti; della scuola, al fine di ridurre sentazione, altamente coin- M
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volgenti, delle discipline in-

vernali;

nozioni di base su regole di

comportamento in monta-

gna e sulle piste di sci;
presentazione dell’ Associa-
zione Nazionale Pazienti

Respiriamo Insieme;

nozioni di base sull'asma e

le patologie respiratorie che

pit frequentemente coin-
volgono l'eta evolutiva;
nozioni di base sul ricono-
scimento di una crisi asma-
tica e sulla gestione a scuola
della stessa;

» proiezione di videoclip sull'im-
portanza di un corretto con-
trollo dei sintomi asmatici
per praticare attivita sportiva
(contrasto all’abuso di cortiso-
ne e Salbutamolo);

» dibattito fra ospiti e studenti;

» realizzazione da parte degli
studenti di elaborati (nel
giorno stesso o nei successi-
vi) dedicati all'incontro.

Il progetto, inoltre, si artico-
la in numerosi eventi sportivi
dedicati ai ragazzi delle scuole
aderenti che, in localita sciisti-
che specificatamente selezio-
nate, hanno la possibilita di
trascorrere una giornata sulla
neve con lezioni gratuite con
maestri di sci alpino e di fondo.
Inoltre, il 26-27 febbraio 2022
a Piana di Vigezzo (VB) e 7-8-
9-10 marzo a Ponte di Legno
(BS) in occasione dei Campio-
nati Regionali di Sci Alpino
organizzati dalla FISI, tutti gli
studenti aderenti al progetto e i
loro familiari potranno assiste-
re alle gare a cui parteciperan-
no circa 800 atleti in eta scolare
(5-16 anni). In entrambe le due
date (26-27 febbraio 2022 e
7-8-9-10 marzo) la nostra As-
sociazione, in collaborazione
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con gli specialisti del proprio
comitato scientifico e con gli
specialisti degli ospedali del
territorio con cui ¢ accreditata,
realizzeremo attivita dedicate
all'informazione sulle temati-
che legate a salute e ambiente,
alleducazione terapeutica at-
traverso i nostri pazienti esper-
ti, alla prevenzione con attivita
di screening respiratorio (con-
sulenza pneumologica, spiro-
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metria) alle attivita di intratte-
nimento riservate a tutti,
bambini e adulti, presenti alle
gare.

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



Una biobanca per 'IPF

La fibrosi polmonare idio-
patica (IPF) ¢ una malattia
che colpisce linterstizio pol-
monare. Il tessuto fibrotico ri-
empie i polmoni fino a rendere
impossibile respirare. Ho 49
anni, sono malato di IPE uso
ossigeno h24 e sono in lista per
il trapianto polmonare.

Lunica cura definitiva al
momento ¢é il trapianto pol-
monare che in Italia & prati-
cato con numeri dellordine di
meno 150 trapianti l'anno.

Il trapianto polmonare perd
non ¢ a esclusivo appannaggio
dei malati di IPF ma deve co-
prire le esigenze di tutti i malati
con patologie polmonari che lo
richiedono come, per esempio,
la fibrosi cistica, la Broncop-
neumopatia Cronica Ostruttiva
(BPCO), la sarcoidosi, la scle-
rodermia, lipertensione pol-
monare, etc. Il trapianto & poi
una opzione riservata a chi ha
la sfortuna di essersi ammalto
da giovane perché se per caso
scopri la malattia dopoi65 anni
non puoi accedere a questa op-
zione. Insomma quel numero
di 115 trapiantati (dato 2021
del Centro Nazionale Trapian-
ti) a fronte di circa 6.000 nuove

diagnosi ogni anno di IPF ¢ ben
poca cosa e nutre la speranza di
pochissime persone.

In questa situazione, lassen-
za di terapie risolutive puo por-
tare alla ricerca di cure impro-
babili. Molti amici malati fanno
ricerche e spesso ci troviamo a
gioire per un articolo scientifi-
co o pseudoscientifico. Presto
si torna con i piedi per terra e
si resta a sognare e ad attende-
re un miracolo. Ormai in que-
sti anni ho affinato le tecniche
per discernere sulla serieta di
un articolo e alla fine mi affido
sempre al sito internet clinical-
trials.gov. Uno dei temi che va
per la maggiore fra i malati &
quello delle cellule staminali. 11
sogno che arrivino delle cellule
che possano riparare i nostri
polmoni é molto forte. Talvolta,
stimolato da qualche discussio-
ne, faccio ricerche nel web.

Sapete come funziona, tu fai
una ricerca su Google e cosi gli
algoritmi pubblicitari fanno in
modo di proporti qualcosa che
potrebbe interessarti su altre
piattaforme. Quindi ecco cosa
mi ¢ successo: Facebook con
un banner pubblicitario mi
ha proposto di cliccare su una

pubblicita relativa a cure basa-
te su cellule staminali.

To ho cliccato, ho dato il mio
indirizzo e-mail e poi sono sta-
to contattato. Mi hanno chiesto
di avere i referti medici. Poi mi
hanno inviato link ad alcuni vi-
deo, a ricerche scientifiche non
attive e mi hanno anche infor-
mato dei costi di queste fanto-
matiche cure, con una forbice
nei costi che va da 10.000 fino
a 25.000 euro... Che sarei do-
vuto andare allestero, Europa
dell’Est, che nel costo sarebbe
stati compresi il transfer da e
per laeroporto e, addirittura, il
vitto e lalloggio.

Dopo un breve scambio
di messaggi con il reparto di
Pneumologia che mi segue ho
subito lasciato perdere, non ho
dato corso alle loro richieste di
informazioni.

Laricerca scientifica ha tem-
pi lunghi e molti malati non
hanno quel tempo a disposi-
zione. Sarebbe bello si potesse
accelerare i tempi della ricerca
ma il rigore ¢ garanzia di quali-
ta e ogni validazione, ogni con-
trollo, ogni passaggio devono
essere attentamente esaminati
e verificati.



»

La tentazione di andare avan-
ti e vedere cosa mi avrebbero
proposto dopo il primo ingag-
gio ¢ stata tanta. Mi sono fer-
mato, ho risposto che volevo
vedere a quale studio scientifico
avrei potuto sottopormi. Pur-
troppo in questo momento non
esistono studi in atto sulle cellu-
le staminali nella cura dell'TPE.
Non esistono studi che stiano
arruolando pazienti. Ecco se
esistesse uno studio scientifico
approvato non avrei problemi
a parteciparvi, ma deve essere
uno studio validato dalla comu-
nita scientifica e non una sem-
plice pubblicazione su PubMed
in cui magari si citano vecchie
ricerche di laboratorio di base.

Le cellule staminali al mo-
mento restano un sogno, ma le
persone pronte ad approfittarsi
e asfruttare le nostre debolezze
e fragilita sono dietro langolo.
I'sogni ci aiutano a vivere, que-
sti ciarlatani si approfittano di
noi e uccidono i nostri sogni!

Il mio suggerimento ¢ di non
fidarsi e di chiedere sempre ai
nostri Centri di riferimento di

eccellenza in Italia prima di
farsi iniettare qualcosa che po-
trebbe anche essere dannoso e
per nulla curativo.

Noi come FIMARP stiamo
portando avanti un importante
progetto di ricerca scientifica
cioe la creazione del registro
per la ricerca scientifica e clini-
ca sulla IPF in collaborazione
con I'Istituto Superiore di Sa-
nitd. Grazie alla partecipazio-
ne al tavolo tecnico scientifico
di due illustri professori quali
Luca Richeldi e Venerino Po-
letti, past president delle due
piu importanti Societa Scienti-
fiche di Pneumologia italiana,
ci sentiamo proprio dalla parte
del metodo scientifico.

Questo progetto potrebbe
essere affiancato dalla creazio-

ne di una biobanca per la rac-
colta di campioni e siamo mol-
to entusiasti di questa ulteriore
possibilita.

Sosteniamo la scienza e non
perdiamoci dietro a false illu-
sioni. Sostieni FIMARP in que-
sto progetto! M

Achille Abbondanza
Vicepresidente FIMARP

Per donazioni:

Banca Popolare di Novara
FIL 03215

via Galeotti, 3
00167Roma

IBAN: 1T931L050340321500
0000000680

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/



Progetto “Case LIFC”: un respiro in
piu per chi attende una nuova vita

e

Lega Italiana
Fibrosi Cistica

( :asa, una parola sempli-
ce che racchiude in sé

molteplici significati. Casa &
il nostro spazio personale, il
posto in cui conserviamo le
cose a cui teniamo, il luogo
a cui leghiamo tanti ricordi
e nel quale nascono i progetti
per la nostra vita futura, 'im-
magine a cui colleghiamo gli
affetti dei cari. Casa & proba-
bilmente la cosa piu vicina al
nostro io pilt intimo, ma che
si trova fuori di noi.

La casa non € solo una co-
struzione a cui affidiamo og-
getti e pensieri, ¢ anche un
modo di vivere, un modo di es-
sere. Si dice “sentirsi a casa” per
esprimere quella sensazione di
familiarita con luoghi e perso-
ne anche quando siamo lontani
dalle nostre quattro mura; per

dire che, anche se siamo in
un luogo o in una condizione
estranea, stiamo bene e ci sen-
tiamo a nostro agio.

E quanto pud essere im-
portante stare bene per un
paziente? per chi, soffrendo di
una patologia come la fibrosi
cistica (FC), ha bisogno di ri-
trovare un equilibrio emotivo
(e non solo) che potrebbe facil-
mente essere COMpromesso?
Quanto ancora pilt importante
puo esserlo per qualcuno che,
non solo combatte quotidia-
namente contro la malattia,
ma aspetta magari il trapianto
di polmoni e di trova quindi
in quella strana e indecifrabile
condizione di attesa mischiata
a timori e speranza?

I1 progetto di LIFC

Da queste considerazioni,
e da valutazioni di carattere
decisamente pill pratico, na-
sce nel 2019 il progetto di Lega
Italiana Fibrosi Cistica “Case
LIFC”. Si tratta di soluzioni al-
loggiative che vengono messe
a disposizione delle persone in
lista di attesa per il trapianto
di polmoni e per i loro fami-

liari quando sono costretti a
raggiungere un Centro lonta-
no da casa. Nei pazienti con
FC, quando le cure mediche
non sono pit efficaci per con-
trastare il danno polmonare,
l'unica terapia possibile & il
trapianto di doppio polmone.
Dall’ingresso in lista di attesa
e per tutto il lungo e delicato
periodo del post-trapianto,
che varia dai 6 ai 12 mesi, il
paziente deve sottoporsi a fre-
quenti controlli e monitoraggi
presso il Centro Trapianti di
riferimento. I Centri Trapianti
che effettuano tali procedu-
re, in Italia sono distribuiti
principalmente al Nord per
cui ¢ facile che si verifichi il
cosiddetto fenomeno della mi-
grazione sanitaria. Pazienti e
familiari sono disposti a qual-
siasi sacrificio pur di ricevere
le terapie migliori, nei Centri
pitt all’avanguardia, sono di-
sposti perfino a trasformare la
propria vita mettendo magari
da parte gli impegni di lavoro.

I beneficiari
[ beneficiari del progetto

sono dunque i pazienti con M



» FC e le famiglie che risiedono
a una distanza di 100 chilo-
metri dal Centro. A loro viene
offerto un servizio di consu-
lenza e orientamento, oltre che
naturalmente di supporto alla
ricerca e individuazione della
soluzione per il soggiorno. An-
che le famiglie che preferisco-
no trovare in autonomia un al-
loggio possono avere supporto
dall’Associazione per tutte le
altre esigenze e usufruire an-
che loro di servizi fondamen-
tali in questo momento come
la sanificazione della casa stes-
sa e dell’auto con cui i pazienti
effettuano gli spostamenti.

Chi fosse invece residente a
una distanza di meno di 100
chilometri dal Centro Tra-
pianti puo comunque bene-
ficiare del servizio di consu-
lenza e orientamento messo a
disposizione da LIFC. Esisto-
no sicuramente dei parametri
per rientrare tra i beneficia-
ri del progetto (le domande
vengono valutate per esempio
sulla base del’'ISEE familiare),
ma Lega Italiana Fibrosi Cisti-
ca, consapevole di quanto sia
fondamentale questa attivi-
ta per le famiglie, ha sempre
fatto in modo che venissero
accolte tutte le domande inol-
trate. Come effettivamente ¢
successo fino a ora.

Le strutture

Le case LIFC gia presenti
sul territorio si trovano per
quanto possibile nelle vici-
nanze del Centro Trapianti
prescelto e di solito in zone
ben collegate allo stesso da
mezzi pubblici o facili da rag-
giungere con mezzi propri.
A oggi le soluzioni abitative
che fanno riferimento al pro-

getto “Case LIFC” si trovano
a Treviglio in provincia di
Bergamo, a Milano (in colla-
borazione con il Pio Istituto
di Maternita), a Torino (in
collaborazione con I’Associa-
zione Casa Amica) e a Padova
(in convenzione con la Casa
di Accoglienza Santa Rita da
Cascia). Da quando & partito
il progetto, giugno 2019, a
oggi le case LIFC hanno ospi-
tato oltre 40 pazienti in attesa
di trapianto o che avessero
appena subito [intervento
e PAssociazione ha coperto
le spese dei loro soggiorni
evitando che pesassero sulle
economie delle famiglie.

In questi due anni di pan-
demia, per vari motivi legati
a difficolta in ambito sanita-
rio generale e in particolare
perché si é ridotto il numero
dei trapianti eseguiti, “Case
LIFC” non e cresciuto nei
numeri come avrebbe potu-
to (per quanto ogni anno si
¢ registrato un incremento
degli ospiti) ma rientrando
in una condizione di norma-
lita, come tutti ci auguriamo,
LIFC ¢ pronta a dare nuova
linfa al progetto di accoglien-
za. Per questo continua a
intessere utilissimi rapporti
con altre realta locali per la
ricerca e la gestione di alloggi
e si prefigge di attivare le pro-
prie soluzioni abitative anche
nei pressi di altri Centri, so-
prattutto se questi dovessero
effettivamente occuparsi di

trapianti polmonari su pa-
zienti con FC.

Informazioni utili

Chi fosse interessato ad ap-
profondire I'argomento o vo-
lesse presentare la sua richie-
sta per beneficiare del progetto
puo collegarsi a www.fibrosi-
cistica.it/progetti/case-lifc per
leggere il regolamento com-
pleto e scaricare il modulo per
inoltrare la domanda o puo
contattare la Lega Italiana Fi-
brosi Cistica inviando una
mail a assistentesociale@fi-
brosicistica.it o chiamando il
3517708624. W

Francesco Cafaro
Comunicazione e Raccolta Fondi
Lega Italiana Fibrosi Cistica

Lega Italiana Fibrosi Cistica - LIFC

via Lorenzo il Magnifico, 50 - 00162 Roma

Tel. +39 06.44254836
segreteria@fibrosicistica.it
www.fibrosicistica.it



Riabilitazione neuromotoria e
respiratoria: le indicazioni UILDM

Sono disponibili sul sito
uildm.org le indicazioni per
la presa in carico e la riabilita-
zione dei pazienti con distrofie
neuromuscolari. Si tratta di
due documenti informativi-
educativi, che hanno lo scopo
di fornire delle raccomanda-
zioni sulla gestione riabilitati-
va neuromotoria e respiratoria
delle distrofie muscolari. Que-
sti strumenti nascono dal con-
tributo di due gruppi di esperti

con competenze e professiona-
lita trasversali in ambito neu-
romuscolare in collaborazione
con la Commissione Medico-
Scientifica UILDM.

I due documenti sono desti-
nati a pazienti, familiari e ca-
regiver di persone con distrofia
muscolare. Sono a disposizio-
ne degli operatori sanitari che
lavorano sul territorio, quali
per esempio i Medici di Me-
dicina Generale, Pediatri di

Libera Scelta, Terapisti della
Riabilitazione e Terapisti Re-
spiratori, sempre in stretta
collaborazione con il Centro
di Riferimento nel quale il
paziente ¢ seguito, per condi-
videre gli obiettivi riabilitativi
e mantenere una continuita
assistenziale.

Sono nati dalla collabora-
zione tra “Direzione Naziona-
le e la Commissione Medica

UILDM per costruire uno »»
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» strumento che vuole essere
al servizio delle persone con
malattie neuromuscolari, del
personale sanitario, ma che
da anche informazioni utili
a tutta la comunita. Il senso
delle nostre azioni infatti &
costruire inclusione, con ogni
mezzo possibile. Essere infor-
mati in modo corretto signi-
fica proteggere noi stessi e gli
altri, significa che la disabilita
sara vissuta sempre pill come
una condizione e non come
un limite”, dichiara Marco
Rasconi, Presidente nazionale
UILDM.

Vediamo pit da vicino i due
documenti.

Presa in carico e riabilita-
zione neuromotoria nelle di-
strofie muscolari

Le uniche linee guida di-
sponibili a livello internazio-
nale sono quelle dedicate alla
gestione riabilitativa della di-
strofia muscolare di Duchen-
ne (DMD). Sebbene alcune
delle indicazioni fornite per la
DMD possano essere utilizzate
per il trattamento di altri tipi
di distrofia muscolare, occorre
considerare la storia naturale,
le caratteristiche e le peculiari-
ta proprie delle singole forme.
Percio lo scopo di queste sche-
de & quello di individuare un
percorso riabilitativo condivi-
so e utilizzabile nelle diverse
forme di distrofia muscolare.

Nascono dal contributo di
un gruppo di lavoro costituito
da 30 specialisti esperti in ma-
lattie neuromuscolari dell’eta
infantile e adulta (medici e
terapisti della riabilitazione di
varie specializzazioni), un su-
pervisore e un rappresentante
dei pazienti.

Presa in carico e riabilita-
zione respiratoria nelle di-
strofie muscolari

In letteratura esistono gia
linee guida anche recenti che
descrivono la corretta presa
in carico respiratoria di queste
patologie, ma le Associazioni
di Pazienti segnalano la neces-
sita di migliorare la diffusio-
ne delle pratiche cliniche che
devono essere condivise da
chiunque si avvicini a pazienti
neuromuscolari con proble-
matiche respiratorie.

Queste indicazioni, frutto
del lavoro di 23 specialisti

esperti in malattie neuromu-
scolari dell’eta infantile e adul-
ta (pneumologi, pediatri, neu-
rologi, anestesisti, psicologi e
terapisti respiratori) e un rap-
presentante dei pazienti, han-
no lo scopo di rispondere ai
problemi pil frequenti che si
pongono nella gestione respi-
ratoria dei pazienti con distro-
fia muscolare. 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



I “benefici” della pandemia

Se il biennio 2020-2021 ¢
stato il periodo della pan-
demia da COVID-19, il 2022
sara I'anno dei bilanci e dei
progetti da cui ripartire.
L’Associazione “Un Respiro
di Speranza APS” di Roma ha
sempre manifestato una parti-
colare attenzione nei confronti
delle esigenze dei pazienti fragi-
li con fibrosi polmonare idiopa-
tica (IPF). Questa attenzione ha
permesso negli anni di struttu-
rare uno sportello di sostegno
dedicato al paziente con IPF.
La possibilita per i nostri
pazienti di poter ricorrere all’e-
sperienza di un medico, prepo-
sto a consigliarli e a intervenire
precocemente nel momento
piu difficile per poter accedere
al normale percorso ambulato-
riale, ha fatto si che un numero
molto esiguo di pazienti sia do-
vuto ricorrere a cure di emer-
genza durante la pandemia.
Questo supporto, unitamen-
te al monitoraggio a distanza,
ha permesso di mantenere

elevata I'aderenza alla terapia
evitando abbandoni terapeu-
tici precoci.

Il supporto fornito dalla no-
stra Associazione non ¢ stato
solo di tipo medico infatti,
dal punto di vista emotivo, la
possibilita di poter accedere
al colloquio psicologico per i
pazienti che hanno deciso di
usufruire di questo servizio, ¢
stata una importante valvola
di sfogo in un momento molto
delicato come quello dell’isola-
mento sociale al quale tutti noi
siamo stati esposti. Quest’ulti-
mo ha determinato 'eviden-
ziarsi di alcune criticita prece-
dentemente sottovalutate.

Quella che piu ha attirato la
nostra attenzione é stata il pre-
sentarsi di un gruppo di pazien-
ti ultra-fragili privi di caregiver
e quindi ancora pilt bisognosi di
una rete di supporto associativa.
Dall'individuazione di questo
gruppo di pazienti € nata l'idea
di rispondere a questa criticita
con l'introduzione di un ulte-
riore professionista dedicato in

un sistema gia ben rodato e col-
laudato come quello dello spor-
tello di counseling che la nostra
Associazione da anni supporta.
Per questo stiamo mettendo
in piedi, con il supporto in-
condizionato di alcuni sponsor,
uno sportello ancora pitt am-
pio che preveda la figura del
case manager, un professioni-
sta in grado di supportare il pa-
ziente ultra-fragile con contatti
di monitoraggio e con lo scopo
di soddisfare esigenze sia me-
diche che di supporto sociale.
L’auspicio che ci poniamo
come Associazione ¢ quello
quindi di poter offrire un servi-
zio di counseling medico-psico-
logico-sociale sempre pilt com-
pleto e attento a questo nuovo
gruppo di pazienti in maniera
tale da non creare pazienti fi-
brotici di serie A e di serie B. H

Patrizio Pasquinelli

Medico consulente di

“Un Respiro di Speranza APS”
di Roma

Un Respiro di Speranza APS

Azienda Ospedaliera San Camillo Forlanini
Padiglione Marchiafava, llI° p. - 00149 Roma

Tel.: +39 333 2605460

unrespirodisperanza@hotmail.com

www.unrespirodisperanza.it



Mi prendo cura
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1 progetto dello sportello

psicologico, pensato per es-
sere di aiuto ai nostri pazienti
e ai loro familiari, quest’anno
si ¢ ampliato.

Sappiamo bene quanto piu
essere difficile per un pazien-
te affetto da IPF modificare le
abitudini scorrette, ed ¢ im-
portante aiutarli a riconoscere
le difficolta per dar loro tutti
gli strumenti necessari per mi-

gliorare il quotidiano, questo ¢
cio che ci ha spinto a rivede-
re il progetto e arricchirlo di
nuove figure professionali.

In aggiunta allo sportello
d’ascolto, questanno ¢ stata
offerta la possibilita di parteci-
pare a 10 incontri, in cui, volta
per volta verranno affrontati
temi importanti insieme agli
specialisti, in modo da rispon-
dere a tutti i dubbi e le doman-
de legate ai comportamenti
utili a mantenere un buon li-
vello di benessere psicofisico.

Il progetto “Mi prendo
cura” & stato fortemente volu-
to dall’Associazione “Un Re-
spiro di Speranza Lombardia”
per permettere a tutti i pazien-
ti di confrontarsi serenamente

con la loro patologia, e attra-
verso i nostri specialisti, trova-
re informazioni e aiuti chiari e
concreti.

Ben sapendo l'importanza
che hala riabilitazione respira-
toria e le difficolta che i nostri
pazienti hanno nell'accedere
a questo servizio, abbiamo
chiesto la collaborazione di
fisioterapisti, specializzati in
riabilitazione respiratoria, la
dott.ssa Sara Annoni e il dott.
Martino Giordano si sono
subito resi disponibili a in-
contrate i nostri pazienti e a
mettere in campo tutte le loro
conoscenze per spiegare I'im-
portanza che ha mantenere
in salute il proprio corpo, con

esercizi fisici, mirati, dedicati e pp



) pensati per loro.

In parallelo, al nostro appel-
lo ha risposto la dott.ssa Ales-
sia Fumagalli (Responsabile
dellAmbulatorio degli Stili di
Vita, U.O.C. di Pneumologia
Riabilitativa, IRCCS INRCA,
Casatenovo - LC).

L’aspetto nutrizionale nei
pazienti affetti da IPF & impor-
tante, non solo per la forma fi-
sica, ma soprattutto per gestire
gli effetti collaterali dei farma-
ci che i pazienti assumono per
controllare la malattia. Effetti
collaterali minori, certo, ma
che creano disagi fisici impor-
tanti e problemi nell’alimen-
tarsi correttamente.

Imparare a gestire il disagio,
con una dieta mirata e con
accorgimenti alimentari dedi-
cati, ha un’importanza che si
riflette sulla qualita della vita
di chi ¢ affetto da IPF.

E utile che i pazienti com-
prendano e sappiano che gli
alimenti possono aiutarli a
stare meglio.

Una buona alimentazione
puo essere una buona alleata
per incanalare I'energia neces-
saria al fine di respirare bene e
aiutare il corpo a combattere le
infezioni respiratorie.

Sono previsti dieci appun-
tamenti, con il contributo non
condizionato di Roche S.p.A.,
mirati a informare e, soprat-
tutto, ad ascoltare le esigenze
dei nostri pazienti per suppor-
tarli al meglio.

Durante questi incontri
verranno date informazioni e
presentati argomenti di vol-
ta in volta differenti, per ri-
chiamare I'attenzione sui vari
aspetti della fibrosi polmonare
idiopatica.

Verra presentato un pro-

MI PRENDO CURA
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B e0GETTO DI SOSTEGNO PER | PAZIE
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FIBROS| POLMONARE IDIOPATICA.

L'importanza dell’esserci!

| NOSTRI SERVIZIE:

= Imparerat guanto i mportaste Manglare sano
= Potral bnirlare un pereorso di Riabilrarione Respirataria

B

-

gramma alimentare che, uni-
tamente a esercizi speciﬁci,
aiutera i pazienti a prendersi
cura del proprio corpo, in
modo da poter fare attivita fi-
sica rispettando i propri ritmi
e le proprie capacita.

Gestire lo sforzo fisico, sen-
za temerlo, € il primo passo
per poter fare attivita fisica,
conoscendo i propri limiti e
sapendo come e quando pos-

* RicEeerdi soregno Puoloagios

Per avere informazioni visita il nastra sita:
wwwundespiredisperanzalombandia.com
Oppure chiamaci: 039,233 941

sono essere superati.

La fibrosi polmonare idio-
patica ¢ una malattia rara,
complessa che richiede atten-
zione da molteplici punti di

vista. Il

Pamela Giampietro
Vicepresidente
Associazione ODV

“Un Respiro di Speranza
Lombardia”

Un Respiro di Speranza Lombardia

c/o ASST di Monza

via Pergolesi, 33 - 20900 Monza (MB)
info@unrespirodisperanzalombardia.com
www.unrespirodisperanzalombardia.com
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Stefano Galletti

¥ CORSI FAD di
ECOGRAFIA
MUSCOLOSCHELETRICA (MSK)

Riconoscere il normale
per diagnosticarelillpatologico

Le conoscenze di anatomia umana e topografica sono imprescindibile
bagaglio di ogni medico, indipendentemente dalla specialita: I'anatomia
é stata e sempre sard la base sulla quale costruire la propria esperienza.

&\ Scuola di Ecografia - Bologna

= CO )
£ Direttore - Dr. Stefano Galletti

P | Corso
Anatomia ecografica e biomeccanica muscoloscheletrica
Corso aperto
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1l Corso
Interventistica ecoguidata muscoloscheletrica e terapia del dolore

Corso di prossima pubblicazione
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fad.sintexservizi.it
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