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Dispositivo medico certificato*  
specifico per la BPCO

VISITA IL SITO 
www.telemonitoraggio.aiponet.it

TELEMONITORAGGIO
Tecnologia basata su intelligenza artificiale che 
migliora la gestione della malattia.

* Ministero della Salute. Certificato CE 0477 dispositivo 
medico di classe IIa n. 0477_MDD_19_3188_1 

Identificativo di registrazione BD/RDM 1830076

Approvato da

IL CONTROLLO DELLA BPCO ATTRAVERSO IL TELEMONITORAGGIO
L’impegno di AIPO-ITS: la tecnologia al servizio del paziente per la prevenzione delle 
riacutizzazioni e la riduzione delle ospedalizzazioni

• Scaricare e attivare l’App
• Rilevare i parametri respiratori regolarmente
• Controllare l’App quotidianamente
• Seguire le indicazioni terapeutiche prescritte

SEMPLICE E IMMEDIATO

PARTECIPAZIONE ATTIVA ALLA 
CURA CON EFFETTI POSITIVI 
SULL’ADERENZA
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Giornata nazionale del respiro
e delle malattie respiratorie
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Ci sono immagini dal 
potere evocativo così 

grande da riuscire a raccon-
tare una storia, a trasmettere 
emozioni, senza usare le pa-
role. È questo il caso di un 
delle istantanee più celebri 
sulla storia del Vietnam che 
ritrae una bambina di nove 
anni che, completamente 
nuda e ustionata su varie par-
ti del corpo, corre assieme ad 
altri bambini, che poi scopri-
remo essere i fratelli e i cugi-
ni, per fuggire a una violenta 
esplosione. La bambina si 
chiama Kim Phuc e vive nel 
villaggio di Trang Bong, vi-
cino a Ho Chi Minh, Saigon, 
occupata in quel momento 
dai soldati nordvietnamiti. 
Alcuni Douglas-I Skyrider 
dell’esercito sudvietnamita 
sganciano bombe al napalm, 
una sostanza viscida e infuo-
cata che si appiccica ovunque 
ed è in grado di amplifica-
re gli effetti ustionanti. Nei 

giorni precedenti al bom-
bardamento, Nick Ut, un 
fotoreporter nordvietnamita, 
viene a sapere degli attacchi 
grazie a una soffiata e si reca 
sul posto per fare insieme ai 
colleghi il suo lavoro: scattare 
fotografie. Non sa che quella 
giornata cambierà la sua vita 
per sempre.

Nick racconta di aver vi-
sto elicotteri sorvolare la 
Pagoda del villaggio e sgan-
ciare bombe al napalm. A 
quel punto vide una donna 
anziana, che poi scopriremo 
essere la nonna di Kim, che 
corre tenendo in braccio il 
nipotino di soli 3 anni che 
morirà pochi minuti dopo. 

Dopo poco a dominare la 
scena è una bimba che si è 
liberata dei vestiti incande-
scenti e urla disperata spa-
lancando le braccia: “Trop-
po caldo! Troppo caldo”. 
In quel momento, il fotore-
porter rende immortale un 
pezzo di storia che rimarrà 
nell’immaginario comune a 
testimoniare fino a che pun-
to può arrivare la crudeltà 
umana. Quello scatto sarà 
intitolato: Napalm Girl. 

Il fotoreporter racconta 
che, dopo aver visto le ter-
ribili ferite sul corpo della 
piccola, ha istintivamente 8

La bambina 
della fotografia

EDITORIALE RESPIRO  Estate  2022

DOVE CI TROVI 
RESPIRO, trimestrale di informa-
zione, prevenzione e benessere, 
si rivolge ai cittadini, alle Asso-
ciazioni dei Pazienti, ai medici 
e a tutti gli operatori sanitari 
quale strumento di educazione 
e di diffusione per un corretto e 
positivo stile di vita. 
Nella rivista ampio spazio viene 
dedicato ai contributi delle As-
sociazioni di Pazienti, da sem-
pre impegnate, attraverso diver-
se iniziative e progetti anche in 
collaborazione con Istituzioni e 
Società Scientifiche, nella lotta 
per la salute e nel dare voce ai 
pazienti.
I 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 
l’informazione e la prevenzione 
contro le malattie respiratorie, 
decidesse di offrire questo ser-
vizio gratuito ai cittadini. 
Per procedere all’acquisto è 
possibile scrivere a editoria@
sintexservizi.it o visitare il sito 
www.sintexservizi.it
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abbandonato la macchina fo-
tografica per aiutarla offrendo-
le dell’acqua. Con altri colleghi 
ha trasportato lei, svenuta, e al-
tri bambini in un piccolo ospe-
dale a 30 minuti di distanza. 
Inizialmente si pensa che Kim 
sia morta pertanto il suo corpi-
cino viene trasferito in una ca-
mera mortuaria. E sarà proprio 
lì che i genitori la troveranno 
tre giorni dopo le esplosioni. 
Successivamente, Kim è stata 
trasferita a Saigon dove ha tra-
scorso 14 mesi in ospedale e ha 
subito 17 operazioni, l’ultima 
nel 1984 in Germania.

Una volta dimessa dall’o-
spedale il padre le ha mostrato 
la foto scattata da Nick. Ecco 
come Kim ricorda quel mo-
mento: “La prima volta che 
ho visto la mia foto, con me 
nuda, sono rimasta scioccata. 
Mi sono sentita così in im-
barazzo, così vulnerabile. In 
seguito ho affrontato tanto 
dolore, traumi, incubi. L’arte 
della vita è vivere con amore, 
speranza e perdono perché 

solo questo può davvero cam-
biare il mondo”. 

La sera del 6 maggio scorso 
il fotografo e la bambina pro-
tagonista della celebre foto si 
sono incontrati a Milano in 
occasione dell’inaugurazione 
della mostra dal titolo: From 
Hell to Hollywood. Non è la 
prima volta che i due si ritrova-
no. L’esposizione, ospitata per 
tutto il mese di maggio presso 
Palazzo Lombardia, ripercorre 
la carriera di Ut a 50 anni dal-
lo scatto di Napalm Girl, ap-
punto, grazie al quale vinse il 
premio Pulitzer nel 1973 e che 
rimase uno dei tanti simboli 
della guerra in Vietnam. 

La stessa Kim appare in di-
verse delle immagini in mostra 
a Milano, scattate sia ai tempi 
del conflitto sia in una fase suc-
cessiva della sua vita, quando 
il fotoreporter la incontrò di 
nuovo ormai adulta. “Non so 
bene come io sia sopravvissuta 
e come io sia qui – ha spiegato 
oggi Kim Phuc – la mia storia è 
cominciata con un bombarda-

mento e una foto. Io sono solo 
uno di quei bambini che hanno 
sofferto e soffrono nelle guerre. 
Un’icona. Come la mia foto. 
Sono diventata un simbolo della 
guerra a seguito di quello scatto. 
È cominciata così la mia vita di 
testimonianza.”

Kim Phuc ha successiva-
mente studiato a Cuba, e nel 
1992 ha sposato un connazio-
nale con il quale ha avuto due 
figli e si è trasferita in Canada. 
È diventata cittadina canadese 
nel 1996. Il 10 novembre 1997 
è stata nominata ambasciatri-
ce dell’UNESCO e tramite la 
KIM Phuc Foundation si oc-
cupa di sostenere i bambini 
vittime delle guerre di tutto il 
mondo. In numerose occasio-
ni Kim racconta come sia riu-
scita a trasformare la sua vita 
in uno strumento per aiutare 
gli altri anziché farsi soffoca-
re dall’odio e dal rancore. Ci è 
riuscita attraversando dolorosi 
e impervi percorsi che hanno 
richiesto tanto tempo ma, alla 
fine, l’odio non ha vinto. Ad 
aiutarla in questo senso è stato 
l’incontro con la fede cristiana. 

Purtroppo questa non è una 
storia del passato ma è qualco-
sa che appartiene all’oggi. Al 
terribile presente che stiamo 
vivendo. 

chiara.finotti@sintexservizi.it

Credit foto: per gentile concessione 
dell’ufficio Eventi Cultura di Regione 
Lombardia
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Claudio Micheletto

Recentemente è stata pub-
blicata la terza edizione 

del Global Impact of Respira-
tory Disease (Impatto globale 
delle malattie respiratorie), 
un documento a cura del 
Forum internazionale delle 
Società Scientifiche pneumo-
logiche. Nel documento si 
ricorda che il polmone è l’or-
gano interno più vulnerabile 
alle infezioni e ai danni pro-
venienti dall’ambiente ester-
no a causa della sua costante 
esposizione a particelle, so-
stanze chimiche e organismi 
infettivi presenti nell’aria. A 
livello globale, almeno 2,4 mi-
liardi di persone sono esposte 
al fumo tossico del combusti-
bile da biomassa, tipicamente 
bruciato in modo inefficiente 
in stufe o caminetti interni 
scarsamente ventilati. I livelli 
di inquinamento atmosferico 

rimangono pericolosamen-
te alti in molte regioni del 
mondo. Dati recenti dell’Or-
ganizzazione Mondiale della 
Sanità (OMS) mostrano che 
nove persone su 10 respirano 
aria contenente alti livelli di 
inquinanti e che 7 milioni di 
persone muoiono ogni anno 
a causa dell’esposizione a in-
quinanti. Più di 1,3 miliardi 
di persone in tutto il mondo 
usano tabacco, esponendo poi 
molte altre persone al fumo. 
L’uso del tabacco provoca 
8 milioni di decessi evitabi-
li all’anno, principalmente 
per malattie cardiovascolari 
o respiratorie. Sebbene l’in-
sufficienza respiratoria causi 
disabilità e morte in tutte le 
regioni del mondo e tra tutte 
le classi sociali, la povertà, il 
sovraffollamento, l’esposizio-
ne ambientale e le condizioni 
di vita generalmente precarie 

aumentano la vulnerabilità 
nei confronti delle malattie 
respiratorie.

Le malattie respiratorie cau-
sano un elevatissimo peso sa-
nitario in tutto il mondo, visto 
che ben cinque di esse sono tra 
le cause più comuni per gravità 
e mortalità nel mondo.
1)	Si stima che circa 200 mi-

lioni di persone abbiano la 
BroncoPneumopatia Cro-
nica Ostruttiva (BPCO), di 
cui circa 3,2 milioni muo-
iono ogni anno, rendendola 
la terza causa di morte nel 
mondo.

2)	L’asma colpisce più di 350 
milioni di persone nel mon-
do ed è la malattia cronica 
più comune dell’infanzia. 
La prevalenza dell’asma è 
in aumento negli ultimi tre 
decenni.

3)	Le infezioni acute del tratto 
respiratorio inferiore sono 8

Se lavoriamo insieme possiamo 
fare la differenza
Pubblicata la terza edizione del Global Impact 
of Respiratory Disease

Direttore Responsabile di Respiro



state tra le principali cause di 
morte e disabilità tra bambi-
ni e adulti, risultano partico-
larmente gravi tra i bambini 
di età inferiore a 5 anni al di 
fuori del periodo neonatale 
e gli adulti di età superiore a 
65 anni. Inoltre, l’infezione 
acuta del tratto respiratorio 
inferiore nei bambini predi-
spone a malattie respiratorie 
croniche nella fase successi-
va della vita.

4)	Nel 2019, 10 milioni di per-
sone hanno sviluppato la 
tubercolosi e 1,4 milioni di 
persone sono morte a causa 
di questa malattia.

5)	La neoplasia letale più co-
mune al mondo rimane il 
cancro ai polmoni, che ha 
provocato la morte di 1,8 
milioni di persone nel 2020.
Oltre alle prime cinque 

condizioni qui menzionate, 
il rapporto evidenzia anche il 
significativo carico globale di 

disturbi respiratori del son-
no, ipertensione polmonare, 
malattie polmonari professio-
nali, oltre agli effetti dannosi 
dell’inquinamento atmosferico 
e dei cambiamenti climatici.

Il documento, a fronte di 
questa situazione, invita co-
munque le organizzazioni sani-
tarie e tutti i cittadini a tentare 
di migliorare questa situazione. 
Il Forum delle Società Respira-
torie Internazionali ha anche 
identificato chiaramente le 
seguenti otto azioni essenziali 
per ridurre il carico delle ma-
lattie respiratorie e migliorare 
la salute globale, che possiamo 
così riassumere:
▶	migliorare la consapevolezza 

pubblica e dei responsabili 
politici. La salute respirato-
ria è vitale per la salute glo-
bale e le malattie respiratorie 
infantili hanno conseguenze 
negative a lungo termine sul-
la salute degli adulti;

▶	ridurre, e quindi eliminare, 
l’uso di tutti i prodotti del 
tabacco e del fumo;

▶	adottare e aderire agli 
standard dell’OMS, come 
minimo, per ridurre l’in-
quinamento atmosferico 
ambientale, interno e lavo-
rativo in tutti i Paesi;

▶	 implementare l’accesso uni-
versale a un’assistenza sa-
nitaria di qualità, inclusa la 
disponibilità di medicinali 
essenziali a prezzi accessibi-
li, di qualità garantita e una 
copertura universale per tut-
te le immunizzazioni efficaci 
per l’infanzia e per gli adulti;

▶	migliorare la prevenzione 
e la diagnosi precoce delle 
malattie respiratorie;

▶	aumentare l’istruzione e la 
formazione dei professioni-
sti sanitari nelle malattie re-
spiratorie in tutto il mondo;

▶	standardizzare il monitorag-
gio e la segnalazione della 
prevalenza, gravità e gestio-
ne delle malattie respiratorie 
per consentire lo sviluppo 
di strategie nazionali più 
aggiornate attraverso pro-
grammi dell’OMS e di orga-
nizzazioni governative e non 
governative;

▶	aumentare i finanziamenti 
della ricerca respiratoria per 
sviluppare programmi, stru-
menti e strategie che serva-
no a prevenire e curare me-
glio le malattie respiratorie
È giunto il momento che 

tutti assieme, cittadini e pro-
fessionisti della salute, possa-
no influenzare le politiche dei 
decisori per migliorare ulte-
riormente la salute respirato-
ria. Che impatto potremmo 
avere se agissimo insieme per 
ridurre ulteriormente l’effetto 

4
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dannoso del tabacco e ado-
perarci per eliminare com-
pletamente il fumo? Quale 
sarebbe l’impatto di professio-
nisti sanitari meglio formati e 
supportati che lavorano insie-
me, oltre a sistemi e politiche 
sanitarie che aiutino in modo 
più efficace la prevenzione e la 
gestione ottimale delle malat-
tie polmonari per tutti? Qua-
le investimento nella ricerca 
respiratoria e nei ricercatori 
porterebbe a scoperte, cure e 
un futuro in cui i nostri bam-
bini, in tutto il mondo, potreb-
bero quasi dare per scontata la 
respirazione perché le malattie 
polmonari non sono elenca-
te tra le prime dieci cause di 
morte nel mondo?

Nella gestione delle malat-
tie croniche gravi potremmo 
ambire a un migliore accesso 
alla riabilitazione polmonare 
e all’ossigenoterapia supple-
mentare, farmaci e terapie 
più disponibili e convenienti 
e sistemi sanitari accessibili e 
al servizio di tutti. Serve, inol-
tre, un migliore finanziamento 
per la formazione e la ricerca 
respiratoria che sia equo e in 
linea con l’enorme peso delle 
malattie respiratorie e che ali-
menti in modo più completo 
le possibilità di innovazione e 
di cure offerte dai nostri ricer-
catori e dai gruppi di ricerca. 

La pandemia ha messo in 
evidenza una realtà, ciò che 
sembra lontano può diventare 
così vicino nel giro di pochi 
giorni. La pandemia ha anche 
dimostrato che ciò che faccia-
mo a livello locale può aiutare 
molti altri ben oltre i nostri 
confini. Il Global Impact of 
Respiratory Disease ha eviden-
ziato le conseguenze, in tutto il 

mondo, delle malattie polmo-
nari e i benefici e il percorso 
verso la salute respiratoria. 
Confidiamo poi in un miglio-
ramento della qualità dell’aria. 
I benefici per la salute delle 
politiche per l’aria pulita sono 
di vasta portata. È noto che il 
miglioramento della qualità 
dell’aria ha ridotto i decessi 
e i ricoveri per malattie car-
diovascolari e polmonari. La 
legislazione e l’azione politica 
sull’aria pulita possono fare la 
differenza. Le società respira-
torie internazionali credono 
che tutti abbiano il diritto di 
respirare aria pulita e chiedo-
no ai legislatori di emanare e 
far rispettare standard di aria 
pulita in tutti i Paesi.

Infine, la ricerca sulle ma-
lattie respiratorie è la speranza 
per l’oggi e la promessa per il 
domani. I progressi di cui go-
diamo oggi sono il risultato di-
retto di ricerche intraprese in 
passato. La ricerca deve ancora 

rispondere a molte domande, 
solo per citarne alcune: come 
sorgono le malattie polmona-
ri, come si diffondono, chi è 
più vulnerabile e quali sono 
le migliori azioni che possono 
essere utilizzate per control-
larle o curarle. 

“Se lavoriamo assieme pos-
siamo fare la differenza”. È 
l’invito del documento, citta-
dini e medici devono prendere 
una migliore qualità dell’aria, 
una corretta prevenzione e 
una efficace gestione delle ma-
lattie respiratorie.  

claudio.micheletto@univr.it
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Achille Abbondanza

Il 2 aprile 2022 sono stato 
trapiantato! Il 2 di aprile ho 

ricevuto il dono più grande e 
incredibile che si possa mai ri-
cevere! Il 2 di aprile, un amico 
sconosciuto, con una sfortuna 
assoluta nel suo percorso di 
vita, grazie a una sua firma ha 
consentito a me e ad altre per-
sone di poter tornare a vivere! 
Ora sono tornato a respirare 
senza necessità di ossigeno!

Con l’asportazione dei pol-
moni malati, posso dire di esse-
re guarito dalla fibrosi polmo-
nare idiopatica (FPI). Questa 
malattia, compagna di avven-
tura per almeno 7 anni di vita 
è stata portata via fisicamente 
dal mio corpo, ma ha lasciato 
in me ancora tantissime tracce. 
Faccio effettivamente fatica a 
parlarne al passato. Molti la de-
finiscono “mostro” o “bestia”. 
Io l’ho sempre considerata una 
parte sbagliata di me, un pò 
come un figlio che non dà retta 
e vuole fare di testa sua.  L’IPF 
(acronimo inglese di Idiopathic 

Pulmonary Fibrosis) è una ma-
lattia che piano piano accorcia 
il fiato. Non provoca dolore fi-
sico ma è un malattia che come 
una goccia cinese batte costan-
temente sui sentimenti, sulle 
emozioni, sullo stato emotivo, 
sul cervello, sui rapporti con 
le persone che ti sono vicine 
e che purtroppo lascia poche 
speranze. Migliaia di persone 
in Italia ogni giorno perdono i 
loro respiri in maniera subdola 
e silenziosa.

La letteratura scientifica dà 
aspettative di vita di 3-5 anni 
dal momento della diagnosi. 
Per fortuna in questi anni i 
malati di IPF hanno avuto a 
disposizione 2 tipi di terapie 
che rallentano il processo fi-
brotico. Poi esiste una opzione 
di cura definitiva che si chia-
ma trapianto polmonare. Pur-
troppo questa opzione è riser-
vata a pochi malati, i numeri 
sono impietosi. Pensate che in 
Italia si stima una incidenza di 
circa 5.000 nuovi casi anno e 
una prevalenza di circa 20.000 
pazienti di IPF. I trapianti di 
polmone in Italia nel 2021 
sono stati 115 e non sono cer-
to tutti pazienti malati di IPF 
ma anche per pazienti malati 
di fibrosi cistica, enfisema pol-
monare, BPCO, ipertensione 
polmonare, etc. Tutto questo 
rende il dono che ho ricevuto 
ancora più importante e mera-
viglioso. 

La mia storia con il centro 
trapianti di Padova inizia nel 
2016 quando, pochi mesi dopo 
la diagnosi definitiva di IPF, 
mi reco a Padova per una vi-
sita preliminare. In quell’occa-
sione feci una semplice visita, 
un colloquio con chirurgo e 
pneumologo e mi venne chia-
ramente detto che ancora è 
presto per affrontare gli esami 
(check list per ingresso in lista). 
L’ingresso in lista dovrebbe 
avvenire quando si stima una 
vita residua di circa 2 anni. 
L’anno scorso a maggio ho 
affrontato le due settimane di 
ricovero per vedere se ero ido-
neo, cioè senza altre problema-
tiche di salute e psicologiche. 
Il 19 maggio del 2021 sono 
effettivamente entrato in lista 
e ho firmato l’ingresso nella li-
sta del Nord Italia Transplant 
Program. L’Italia è infatti divi-
sa in 3 macro aree: NITp com-
prende le Regioni Lombardia, 
Veneto, Friuli Venezia Giulia, 
Liguria, Marche e Provincia 
Autonoma di Trento; AIRT 
che comprende Piemonte Val-
le d’Aosta, Toscana, Emilia-
Romagna, Puglia e Provincia 
Autonoma di Bolzano; poi la 
OCST che comprende le Re-
stanti regioni del Centro-Sud. 

Da quel momento il telefo-
no non ha più visto l’attiva-
zione della modalità aereo o la 
modalità silenziosa. Devo dire 
che fino al 23 gennaio mi sono 

Il trapianto, una nuova vita!

Membro del Patient Advisory Group (PF-
PAG) di European Lung Foundation (ELF); 
consigliere FIMARP Onlus e AMMP Odv
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sentito abbastanza tranquil-
lo ma quella prima telefonata 
penso che non la scorderò mai. 
Sul mio diario di Facebook 
racconto quella telefonata così:

“Buona sera parlo con il si-
gnor Achille Abbondanza?” 

“Si sono io...”
Poche altre parole e il cuore 

comincia a pulsare fortissimo, 
il respiro diventa impetuoso, 
gli occhi diventano lucidi... 
quel momento che non ti 
aspetti forse è arrivato.

“La richiamo a breve per far-
le sapere se deve partire verso 
Padova oppure se i polmoni 
non sono idonei.”

Non sono pronto, non so 
ancora cosa fare... Cerchi di 
essere lucido e razionale ma 
sei travolto dalle emozioni. 
Il respiro è incontrollabile, ti 
manca ancora più del solito...

Raggiungo Irene, lei fatica a 
crederci, pensa per un attimo 
che la stia prendendo in giro... 
corriamo a casa, chiamo il mio 
fratellone... Lo dico con i miei 
figli...

Ti hanno spiegato che è un 
po’ come tirare una moneta, 
testa o croce, però in ballo c’è 
la vita, le percentuali di riusci-
ta del trapianto polmonare a 5 
anni sono quelle, purtroppo.

Ho fatto tutto? I miei figli li 
ho preparati abbastanza? Riu-
sciranno a farcela senza di te se 
non dovesse andare bene?

Ancora emozioni.
Pensi alla mamma, morta 

pochi giorni fa, è stata lei, ti sta 
aiutando da lassù... emozioni...

Penso di farmi una doccia, 
poi per un mese non la potrò 
più fare...

Arriva la seconda chiamata, 
il cuore batte forte, incroci le 
dita e rispondi...

“... purtroppo gli organi non 
sono trapiantabili...” 

Un pensiero a quella fami-
glia che sta piangendo la morte 
di un loro caro. Un rispetto as-
soluto, un infinito grazie. Gra-
zie amico il tuo gesto di amore 
verso il prossimo oltre la morte 
è concreto, è reale, è vita!

Non è andata bene ma grazie, 
grazie, grazie grazie grazie gra-
zie grazie... riposa in pace .

Io pochi giorni fa l’ho fatto! 
Sono andato sul sito di AIDO 
e con le credenziali digitali 
(spid) ho RI-confermato la 
mia volontà di donare gli or-
gani... se qualcosa fosse buono 
prendetelo pure . 

Vorrei essere cremato, ma 
prima, se il mio cuore, un mio 
rene, una mia cornea, il mio 
fegato... potesse aiutare una 
persona in difficoltà ne sarei 
contento.

#donare #vita #amore #amare
Il primo di aprile di sera ho 

ricevuto la seconda chiamata, 
quella buona. La mattina avevo 
fatto un brutto scherzo a mia 
moglie facendo finta che fos-
se Padova. Lei giustamente si 
era arrabbiata, avevo risposto: 
“pesce d’aprile”. La sera vedo 

una chiamata con il prefisso 
di Padova 049... Irene non è 
uno scherzo, è Padova... non 
si è mai pronti a queste cose 
ma un pochino di più della 
prima chiamata lo sono. Tele-
fono subito al 118 per attiva-
re il trasporto in ambulanza. 
Non voglio avere problemi e 
loro hanno un coordinamento 
anche con le forze dell’ordine 
e soprattutto ossigeno! Sia-
mo in strada ad aspettare che 
arrivi l’ambulanza, le luci di 
via Isonzo sono stranamente 
spente. L’attesa mi sembra lun-
ghissima, l’ambulanza sembra 
non arrivare mai, io scalpito... 
Vorrei partire subito per i fat-
ti miei. Si parte a tutta velocità 
verso Padova... arriviamo e mi 
mettono in una stanza da solo 
e faccio le procedure di accetta-
zione. Mi depilo e attendo tutta 
la notte di sapere se gli organi 
sono idonei al trapianto. Scrivo 
ai miei figli, mando messaggi... 
riesco ad addormentarmi. 

Ancora dal mio diario FB.
Oggi io e mia cugina Fran-

cesca abbiamo ricordato i no-
stri tuffi nel canale... i tuffi con 
la Graziella... I tuffi, che belli 
che sono i tuffi... L’emozione 8

Achille con il professor Dell’Amore che ha eseguito il trapianto
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4 di lasciare la terra, essere parte 
dell’aria e volare e poi sperare 
di entrare bene in acqua senza 
spanciate o schienate...

Il trapianto l’ho raccontato, 
prima di farlo proprio come 
un tuffo, un tuffo di quelli che 
o la va o la spacca. Avete pre-
sente John Rambo quando sot-
to tiro dall’elicottero, si butta 
sopra un abete che con i suoi 
rami attutisce la sua caduta... 
Ecco la mia situazione era così!

O la va o la spacca. La mattina 
del 2 aprile non so quanti dot-

tori siano entrati in stanza per 
dirmi che i polmoni erano com-
patibili e idonei al trapianto. 
Tutti schierati mi hanno chiesto 
se ero pronto? Sono pronto?

“Io sono prontissimo!”
Io quel tuffo si può dire 

che ho iniziato a prepararlo 
dall’inizio della malattia an-
che se ho sempre sperato che 
arrivasse una nuova medicina 
che potesse fermare la malat-
tia. Sarebbe stato sufficiente... 
Però questa medicina nuova 
non è arrivata ...

In questo momento sto vi-
vendo una sorta di luna di 
miele con i mei nuovi polmo-
ni. Sento di dover fare il mas-
simo per curarli e proteggerli. 
Le emozioni sono tante e in-
credibili. Piangere è all’ordi-
ne del giorno! Ringrazio ogni 
giorno il mio donatore e la sua 
famiglia!

I nostri organi posso conti-
nuare a vivere dopo la morte 
dando una opportunità di sal-
vezza a un malato! 

Firmiamo il consenso al tra-
pianto perchè da una morte 
può nascere una nuova vita!

https://www.trapianti.salute.
gov.it/trapianti/dettaglioConte-
nutiCnt.jsp?lingua=italiano&a
rea=cnt&menu=cittadini&sott
omenu=diventare&id=245  

achillelipc@gmail.com



15RESPIRO  Estate  2022 Gli articoli

Chiara Finotti

Vicedirettore Respiro

“Lo sport ha il potere di 
cambiare il mondo”. Lo diceva 
Nelson Mandela ma ne sono 
fermamente convinti anche i 
promotori della Giornata na-
zionale per la salute e il benes-
sere nelle città che quest’anno 
avrà il seguente titolo: “Rige-
nera in salute la tua città”. La 
data prescelta è il 2 luglio che 
rappresenta il punto centrale 
dell’anno solare e anche que-
sta scelta non è casuale. È un 
modo per mettere al centro il 
tema della riqualificazione del-
le città che da luoghi patogeni 
devono trasformarsi in spazi 
che siano in grado di accoglie-
re l’essere umano. Il messaggio 
che si vuole diffondere è che la 
salute, l’ambiente, il benessere 
e lo sport devono diventare 
temi centrali delle politiche 
nazionali, regionali e delle città 
durante tutto l’anno.

Lo scorso 10 giugno si è te-
nuta la conferenza stampa di 
presentazione di questa gior-
nata alla quale seguiranno nu-
merose iniziative che si terran-
no nelle settimane a seguire. 

Questa giornata è stata istitu-
ita nel 2018. Siamo pertanto, 
alla quinta edizione. Si tratta 
di un’iniziativa promossa da 
Associazione Nazionale Co-
muni Italiani (ANCI), Health 
City Institute e Osservatorio 
nazionale C14+. L’edizione 
di quest’anno gode del patro-
cinio di Intergruppo parla-
mentare “Qualità di vita nelle 
Città”, Comitato nazionale 
per la biosicurezza, le biotec-
nologie e le scienze della vita 
della Presidenza del Consiglio 
dei Ministri, UNESCO Chair 
on Urban Health – Education 
and Research for Improved 
Health and Wellbeing in the 
Cities, ed è organizzata in col-
laborazione con Federsanità, 
Fondazione SportCity, Citta-
dinanzattiva.

Ad aprire i lavori è stato il 
giornalista e moderatore dell’e-
vento, Fabio Mazzeo, che ha 
sottolineato come l’essere uma-
no abbia dimenticato le ragioni 

per le quali è nata la città e, così 
facendo, ha ridotto il verde e ha 
aumentato i fattori inquinan-
ti. E oggi ci ritroviamo a bere 
un’acqua peggiore, a respirare 
un’aria inquinata e a convivere 
con un’igiene cittadina di dub-
bia qualità. Da questo punto 
di vista i fondi messi a dispo-
sizione dal Piano Nazionale di 
Ripresa e Resilienza (PNRR) 
rappresentano un’opportunità 
per riequilibrare ciò che è an-
dato fuori controllo, per inter-
rompere il declino.

Come ogni anno, durante la 
settimana precedente e quella 
successiva al 2 luglio, i Comuni 
italiani sono invitati ad aderire 
alla Giornata, organizzando 
iniziative di sensibilizzazione 
culturali, sociali, sportive, sa-
nitarie collegate al tema della 
salute e del benessere nelle cit-
tà e promuovendo sul proprio 
territorio, nelle forme e con i 
partner ritenuti più idonei, il 
tema della Giornata. 8

Rigenera in salute la tua città
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«La configurazione attua-
le delle città rappresenta una 
fonte di forti rischi per la salute 
pubblica, ma al contempo una 
sfida ricca di opportunità per 
Governi, Regioni, città e citta-
dini consapevoli che la salute è 
bene comune, uno stato com-
pleto di benessere psico-fisico e 
non la mera assenza di malattia. 
La quinta Giornata Nazionale 
giunge in un momento storico 
che ha messo a dura prova le 
nostre comunità e i nostri ter-
ritori, dimostrando una volta 
di più come occorra identifica-
re strategie di azione unitarie e 
nuove alleanze per plasmare un 
modello di cura e di benesse-
re urbano all’altezza della sfida 
che stiamo vivendo» ha spiegato 
Andrea Lenzi, Presidente di He-
alth City Institute e del Comita-
to Nazionale per la Biosicurez-
za, le Biotecnologie e le Scienze 
della Vita della Presidenza del 
Consiglio dei Ministri.

Vi è stato poi l’intervento 
di Vito Cozzoli Presidente di 
Sport e Salute, che ha eviden-
ziato come sia necessario pro-
muovere una diversa cultura 
dello sport attraverso interventi 
strutturali, non solo di natura 
emergenziale, al fine di ria-

dattare le nostre città ai reali 
bisogni di salute dei cittadini. 
Cozzoli ha sottolineato come in 
Italia, quinto Paese più seden-
tario d’Europa, vi sia il grosso 
problema dell’obesità nei bam-
bini. Le città devono diventa-
re ambienti di promozione di 
salute e benessere, attraverso 
azioni concrete. L’associazione 
Sport e Salute ha messo in cam-
po numerose iniziative, tra que-
ste, “Sport nei parchi” che ha 
permesso di creare 480 isole di 
sport realizzate nei quartieri di 
città sparse in tutto il territorio 
italiano. Lo sport è anche mo-
mento di dialogo e occasione 
di socialità fra le persone, uno 
strumento in grado di migliora-
re la qualità di vita dei cittadini.

“Lo sport, insieme alla salute 
e all’ambiente devono diventare 
temi centrali delle scelte politi-
che sempre, non solo il 2 luglio” 
lo ha detto Valentina Vezzali, 
Sottosegretaria di Stato allo 
Sport. “In questo senso gli Enti 
locali possono giocare un ruolo 
fondamentale. Dobbiamo dota-
re le città di strutture adeguate 
attraverso la creazione di nuovi 
impianti e/o la riqualificazione 
di quelli già esistenti” ha dichia-
rato Vezzali. “In collaborazione 

con il dipartimento dello sport 
e l’associazione Sport e Salute 
stiamo realizzando numerosi 
progetti. I sindaci e gli ammi-
nistratori locali sono chiamati 
a mettere in campo iniziative 
di sensibilizzazione su questi 
temi e di promozione di stili di 
vita sani attraverso momenti 
che mettano lo sport al centro 
della vita pubblica. L’Italia deve 
diventare un Paese “cultural-
mente” più sportivo. Gli in-
terventi del Governo in questo 
senso non sono mancati. Basti 
pensare all’implementazione 
delle palestre, all’aumento del-
le ore dedicate all’educazione 
fisica nonché all’inserimento 
dell’insegnante di riferimento 
di questa materia” ha concluso 
Vezzali. 

«La pandemia da coronavi-
rus ha modificato profonda-
mente le nostre abitudini e i 
nostri stili di vita, acuendo i 
già presenti problemi di equità 
sociale e introducendo minac-
ce per la salute della popola-
zione di cui i Sindaci si sono 
fatti carico con senso di re-
sponsabilità e spirito di servi-
zio», ha detto Roberto Pella, 
Vicepresidente vicario ANCI, 
e Presidente Intergruppo par-
lamentare “Qualità di vita nel-
le città”. «Credo che noi tutti, 
Sindaci e rappresentanti delle 
Istituzioni, dovremo d’ora in 
poi impegnarci ancora più a 
fondo per attuare politiche 
pubbliche e progetti che ren-
dano partecipi e consapevoli i 
nostri cittadini dell’importan-
za della salute e garantiscano 
un livello di benessere e di 
qualità della vita crescente», 
ha aggiunto.  

chiara.finotti@sintexservizi.it
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Cristina Rastelli1, Iris Zani2

1	Membro consiglio direttivo dell’as-
sociazione Amici Obesi Onlus.

2	Presidente dell’associazione Amici 
Obesi Onlus.

Forse non tutti sanno che... 
il 13 novembre del 2019 

presso la Camera dei Deputati 
è stata approvata la Mozione 
sul riconoscimento dell’obesi-
tà come malattia cronica defi-
nita come un eccesso di grasso 
corporeo che può causare pro-
blemi medici, psicologici, fisi-
ci, sociali ed economici. L’o-
besità è inoltre associata allo 
sviluppo di malattie croniche 
non trasmissibili come diabe-
te di tipo 2, malattie cardiova-
scolari, ipertensione, malattie 
del fegato e almeno 12 tipi di 
tumori. Siamo quindi di fron-
te a una patologia comples-
sa, multifattoriale, cronica e 
resistente a molte forme di 
trattamento e non agli effetti 
e alle conseguenze di scelte 
di vita sbagliate del paziente 
come l’opinione pubblica ten-
de a farci credere. E questo le 
persone affette da obesità lo 
sanno bene, se lo sono sen-
tite dire centinaia di volte... 
mangia di meno e muoviti 

di più... una frase che le eti-
chetta come deboli e inette, 
senza spina dorsale, incapaci 
di agire perché prive di forza 
di volontà e determinazione, 
inadeguate nel prendersi cura 
di se stesse e inadatte a intra-
prendere un qualsiasi percor-
so di cura. La loro condizione 
le mette in una situazione di 
costante disagio portandole a 
un continuo rifiuto a godere 
di una vita normale per via 
delle innumerevoli difficoltà 
a svolgere qualsiasi attività... 
e qui la lista sarebbe davvero 
infinita partendo dal semplice 
occuparsi della pulizia perso-
nale e cura del proprio corpo, 
all’assistere a uno spettacolo 
teatrale, a prendere un aereo o 
semplicemente fare una pas-
seggiata con gli amici. Tutto 
questo porta a pesanti conse-
guenze psicologiche che, ali-
mentando un continuo senso 
di malessere e disagio, gene-
rano una grave sensazione di 
mancanza di autostima e no-
tevoli sensi di colpa, la cui lo-
gica conseguenza è la costante 
ricerca di soddisfazione, ri-

conoscimento, ricompensa e 
gratificazione personale at-
traverso il cibo, contribuendo 
così all’innescarsi di un circo-
lo vizioso difficile da spezzare 
e totalmente frustrante.

La fragilità, la solitudine e 
il senso di inadeguatezza che 
questa condizione comporta 
rendono il paziente con obesi-
tà ancora più debole e indife-
so, sovente incapace, proprio 
per via della sua patologia, di 
riconoscerne la gravità e di 
prenderne coscienza, procra-
stinando quindi qualsiasi de-
cisione e rimandando l’inizio 
di un percorso di cura molto 
impegnativo fisicamente ma 
soprattutto psicologicamen-
te, spesso a causa della paura 
di non esserne degno, di non 
meritarselo e con la costante 
angoscia di fallire non essen-
done all’altezza.

Nascondendo a se stessi 
la propria condizione e non 
prendendo atto della reale 
situazione spesso si crede a 
false promesse, si diventa vit-
time di false convinzioni per-
suadendosi che ce la si può 8

Obesità... questa sconosciuta!



fare da soli senza l’aiuto di 
personale preparato e com-
petente, vittime di cure mira-
colose spacciate come la so-
luzione ottimale e risolutiva, 
ci si ritrova a fare scelte sba-
gliate che purtroppo portano 
a nuovi fallimenti che altro 
non fanno se non aumentare 
il disagio mentale, peggioran-
do la condizione fisica e psi-
cologica della persona affetta 
da obesità o sovrappeso. 

La pandemia di COVID-19, 
oltre ad aver rallentato la pre-
sa in carico di obiettivi prefis-
sati ha evidenziato ancora di 
più la fragilità delle persone 
con obesità e ha ostacolato 
la necessità di incrementare 
l’assistenza e fornire un ade-
guato sostegno e supporto 
appropriato ai pazienti. 

Ecco perché campagne di 
sensibilizzazione come quella 
dal titolo “Non nasconderti 
dietro false convinzioni. La 
verità sul peso” promossa da 
Novo Nordisk sono impor-
tanti per sfatare l’idea sbaglia-
ta che l’eccesso di peso sia il 
risultato di errate abitudini 
alimentari e stili di vita scor-
retti, per aiutare le persone 
che soffrono di questa ma-

lattia cronica a prendere atto 
della loro condizione senza 
sentirsi inadeguate, discrimi-
nate o fuori luogo ma consa-
pevoli che esistono percorsi di 
cura che possono intrapren-
dere senza sentirsi soli o ab-
bandonati.

Ed ecco perché è impor-
tante, per un’associazione di 
pazienti come Amici Obesi 
Onlus, aderire a campagne 
di sensibilizzazione come 
questa schierandosi a fianco 
delle Istituzioni, delle Socie-
tà Scientifiche e delle aziende 
farmaceutiche nel divulgare 
informazioni esatte e facendo 
formazione e informazione in 
modo corretto ed efficace. È 
importante veicolari messag-
gi di speranza alimentando 
quel senso di fiducia, spesso 
carente se non inesistente nel 
paziente, che l’obesità è una 
malattia da cui si può guarire 
e che esistono percorsi di cura 
seri che possono essere intra-
presi con l’aiuto di personale 
competente e informato.

La nostra è un’Associazio-
ne di “pazienti per i pazien-
ti” attiva fin dal 2005 che si 
pone come obiettivo quello 
di aiutare le persone affette 

da obesità nella ricerca del 
miglior percorso di cura per 
ciascuno di loro. Attraverso i 
nostri canali social, sui quali 
siamo presenti assiduamen-
te, il paziente può documen-
tarsi chiedere informazioni, 
condividere le proprie paure, 
ansie e fallimenti, le proprie 
preoccupazioni e i propri 
dubbi confrontandosi con 
persone che sperimentano la 
stessa situazione e hanno già 
intrapreso o stanno per farlo 
il proprio percorso di cura, 
qualsiasi esso sia. Questo aiu-
ta a non sentirsi soli, a render-
si conto che il proprio disagio 
è comune a tante altre perso-
ne che ogni giorno, lottano 
per una vita migliore, com-
battono contro lo stigma a cui 
la società le sottopone quoti-
dianamente e spesso trovano 
la forza di agire riprendendo 
in mano la propria vita e rega-
landosi una nuova rinascita.

Siamo inoltre fermamente 
convinti che sia altrettanto 
importante promuovere una 
corretta azione di prevenzio-
ne rivolta a tutta la popola-
zione fin dall’età adolescen-
ziale, coinvolgendo in primis i 
bambini della scuola primaria 
e gli adolescenti. È necessario 
coinvolgere in questa bat-
taglia anche e soprattutto la 
famiglia che deve essere for-
mata e informata in ambito 
prevenzione oltre che suppor-
tata in modo costruttivo oltre 
che concreto, grazie a sostegni 
e aiuti in termini economici. 
Ci piace ricordare a tal propo-
sito, tra i tanti programmi che 
abbiamo sponsorizzato nel 
corso di questi ultimi anni, un 
progetto che abbiamo recen-
temente promosso e costruito 

4
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con l’aiuto di nutrizionisti e 
psicologi, che prevede l’ero-
gazione di un corso ai bambi-
ni della scuola primaria sulle 
conseguenze dell’abuso dello 
zucchero in tutte le sue for-
me, unitamente alla creazione 
di un manuale e di un data-
base consultabile da ragazzi 
e adolescenti, con lo scopo di 
rispondere a quesiti e doman-
de essenziali oltre che a for-
nire informazioni sulla cura 
dell’obesità.

Questi importanti e fon-
damentali progetti sono stati 
realizzati grazie anche all’aiu-
to dell’agenzia internazionale 
SAFE (Safe Food Advocacy 
Europe) che, in collaborazio-
ne con altre nazioni europee, 
ci ha supportato e coinvolto 
nel suo programma di for-
mazione e informazione che 
ha come obiettivo primario 
quello di ridurre l’impatto 
ambientale del settore ali-
mentare, aumentando la so-
stenibilità e promuovendo 
ambienti alimentari più sani 
per i consumatori dell’Unio-
ne europea.

Amici Obesi Onlus fa parte 
anche di ECPO – EASO (Eu-
ropean Coalition for People 
living with Obesity), le due 
grandi coalizioni di associa-

zioni europee che si occupano 
di pazienti obesi.

ECPO lo fa creando proget-
ti e campagne di sensibilizza-
zione dell’opinione pubblica 
come per esempio la raccolta 
di fotografie non stigmatiz-
zanti di persone che vivono 
con obesità, affinché, in am-
bito giornalistico così come 
in quello clinico, si possano 
veicolari messaggi fotografici 
non “colpevolizzanti” e “of-
fensivi” quando si parla di 
obesità.

EASO invece promuove 
il riconoscimento della ma-
lattia in Europa dato che la 
maggior parte dei Paesi mem-
bri non ha ancora raggiunto 

questo obiettivo, con l’inten-
to di assicurare diritti sociali 
ed economici a chi soffre di 
questa patologia. In Italia il 
riconoscimento è di fatto già 
avvenuto anche se non ancora 
operativo. 

Il nostro obiettivo primario 
è quello di esserci sempre per 
ciascun paziente che necessiti 
aiuto.  

c_rastelli@tiscali.it
armonia9167@gmail.com
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Unità di degenza per riabilitazione dotata di  
250 posti letto per ricoveri in regime ordinario  
e Day Hospital.
Programmi riabilitativi differenziati.
Ambulatorio specialistico con attività 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.

CASA DI CURA e
POLIAMBULATORIO 

SPECIALISTICO

Viale Maria Bakunin, 171
Parco S. Paolo - 80126 Napoli

Centralino T 081.7283144

www.cliniccenter.it
info@cliniccenter.it

www.napoli1.pneumonet.it
napoli@pneumonet.it



Negli ultimi anni sta di-
ventando sempre più 

frequente, per gli pneumologi 
che si interessano di patologie 
infettive e, in particolare, di 
patologie tubercolari, riscon-
trare affezioni da micobatte-
riosi non tubercolari (NTM). 
Il riscontro di questi partico-
lari agenti potenzialmente in-
fettanti, pur se conosciuti fin 
dalla scoperta del bacillo di 
Koch, era stato praticamente 
ignorato fino ad alcuni anni 
fa e spesso, purtroppo, la pre-
senza di questo microrgani-
smo viene interpretata come 
infezione tubercolare.

In effetti, non tutti i labo-
ratori di Microbiologia ef-
fettuano la tipizzazione del 
bacillo alcool-acido resistente 
(BAAR) una volta riscon-
trato nel materiale in esame, 

quasi sempre espettorato, 
poiché non viene eseguito l’i-
solamento in coltura, il gold 
standard per la diagnosi di 
infezione da NTM e, quindi, 
viene erroneamente fatta dia-
gnosi di malattia tubercolare 
con prescrizione di una te-
rapia specifica per almeno 6 
mesi, attuando un isolamento 
del soggetto e sottoponendo 
le persone conviventi o che 
hanno rapporti stretti con il 
“caso indice” ad accertamenti 
diagnostici e, a volte, a profi-
lassi antitubercolare. In real-
tà, la trasmissione del NTM 
non avviene per via interu-
mana come nella tubercolosi 
(TB), ma dall’ambiente, dai 
liquidi e, in particolare, dalle 
tubature dell’acqua calda. La 
penetrazione dei microrgani-
smi avviene attraverso l’aero-
sol determinato dalle docce, 
nei bagni delle abitazioni, 
negli ambienti delle spa, nelle 
vasche per idromassaggi, nei 
centri di pedicure. Sono sta-
ti trovati nelle apparecchia-
ture per la sterilizzazione di 
strumenti diagnostici quali i 
broncoscopi, nei liquidi per 
la conservazione delle lenti a 
contatto e sono a volte con-

seguenti a introduzione di 
device chirurgici, valvole car-
diache, interventi di plastica 
mammaria, interventi in la-
paroscopia, inoltre sono state 
segnalati casi in praticanti di 
attività sportive in acqua, ap-
passionati acquariofili. 

Il solo riscontro di NTM 
non è, comunque, sempre 
causa di malattia e se non ci 
sono concomitanti lesioni 
polmonari, evidenziate con 
accertamenti radiologici, si 
deve parlare solo di coloniz-
zazione che non necessita 
di terapia. I soggetti predi-
sposti a una vera infezione 
presentano di norma altera-
zioni polmonari sottostanti: 
BPCO, fibrosi polmonare, 
pneumoconiosi, soprattut-
to bronchiectasie patologia, 
che per definizione, riduce le 
difese locali polmonari. Da 
ricordare infine come alcuni 
dati di letteratura suggeri-
scano come un’infezione da 
micobatteri non tubercolari 
possa a sua volta esitare nel-
lo sviluppo di bronchiettasie. 
C’è, quindi, una stretta corre-
lazione (biunivoca) tra bron-
chiettasie e micobatteri non 
tubercolari.

Le micobatteriosi non tubercolari 
(NTM)

8

Salvatore D’Antonio

Pneumologo, Presidente Associazio-
ne Italiana Pazienti BPCO Onlus
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zioni di disagio sociale tipica 
della tubercolosi, ma condi-
zioni favorite da situazione 
di benessere sociale, attenzio-
ne e cura del proprio corpo, 
ricorso ai moderni mezzi di 
interventi medici non solo 
per patologie ma anche per 
correzioni estetiche. 

Ma la considerazione più 
strana e originale cui assistia-
mo è la gioia del paziente 
quando apprende che la sua 
affezione non è causata da 
quella malattia sempre temu-
ta e di cui ancora oggi si sente 
vergogna, tanto che si preferi-
sce chiamarla in altro modo, 
malattia specifica, piuttosto 
che tubercolosi. Noi medici 
invece avremmo volentieri 
preferito trattare una malattia 
che al 90% dei casi dopo una 
terapia ormai standardizzata 
sarebbe guarita e sincera-
mente non mostriamo lo 
stesso sollievo, consapevoli di 
dover affrontare un percorso 
più rognoso e con un finale 
meno certo.  

skip50@libero.it

4 Inoltre, l’alcolismo, il dia-
bete, l’artrite reumatoide, 
le neoplasie, le infezioni da 
HIV-1, comportano un de-
ficit immunitario che facilita 
queste infezioni opportuni-
stiche. Nell’AIDS il 20-50% 
delle infezioni è causato da 
NTM.

Negli ultimi anni negli 
U.S.A. si calcola un aumen-
to dell’8% annuo soprattutto 
per gli over 65 anni e si pre-
vede un aumento del doppio 
per il 2030; in alcune regioni 
questa infezione è 3-8 volte 
più comune della TB, cosa 
che ha creato un giustificato 
allarme e ha indotto a pren-
dere iniziative volte a sensi-
bilizzare non solo la classe 
medica, ma anche i singoli 
cittadini. Con pubblicazioni 
e filmati si dimostra come le 
tubature dell’acqua calda nel-
le abitazioni possono essere 
responsabili della diffusione 
tramite aerosol di questi mi-
cobatteri che, penetrati per 
via inalatoria nell’apparato 
respiratorio possono causare 
semplice colonizzazione sen-
za malattia ma, in alcuni casi, 
in soggetti predisposti una se-
ria patologia con irreversibili 
danni polmonari. 

A questo va aggiunto che 
questi micobatteri sono resi-
stenti al calore e ai processi di 
disinfezione che anzi, agendo 
su altri microorganismi che 
sono invece sensibili a queste 
sanificazioni, tolgono la com-
petizione alimentare favoren-
done paradossalmente lo svi-
luppo. La difesa più efficiente 
che può essere messa in atto è 
quella di cambiare frequente-
mente i filtri dei rubinetti e i 
soffioni delle docce.

A questo proposito, aggiun-
go un’osservazione personale 
sulla casistica dei pazienti che 
ho seguito nell’ambulatorio 
per le micobatteriosi non 
tubercolari quando operavo 
nell’Azienda Ospedaliera S. 
Camillo-Forlanini di Roma 
e continuo ad annotare: l’a-
bitudine di una percentuale 
significativa di pazienti affetti 
da questa malattia di lavare i 
denti con acqua calda.

La patologia è largamente 
sottostimata perché molto 
spesso misconosciuta, la di-
stinzione tra semplice colo-
nizzazione e malattia vera è 
spesso difficile e nel caso di 
malattia la prognosi talora è 
più severa della TB, e biso-
gna ricorrere a schemi tera-
peutici con più farmaci, po-
tenzialmente tossici a livello 
epatico, per 12-18 mesi con 
il rischio di insuccesso e ria-
cutizzazioni.

Come tisiologi ci troviamo 
quindi ad affrontare una nuo-
va realtà, non una patologia 
spesso associata e causata da 
scarsi mezzi socioeconomici 
di sostentamento, povertà, 
promiscuità, abitazioni mal-
sane, immigrazione e condi-

al
ex

ra
th

s



Dal primo maggio, non 
sarà più possibile tenere 

la temperatura media negli 
edifici pubblici sotto i 25 gra-
di centigradi (o meglio, sot-
to i 27 gradi ma con 2 gradi 
di tolleranza). Per l’inverno, 
poi, la temperatura non po-
trà superare i 21 gradi centi-
gradi (anche in questo caso, 
19 più 2 di tolleranza).
▶	Quali sono le regole da se-

guire per un uso corretto 
dell’aria condizionata?
Prima di tutto è necessario 

fare attenzione a mantenere 
una temperatura “artificiale” 
non troppo bassa, ovvero, 
secondo la nuova normativa 
derivante dalla crisi energe-
tica con la riduzione dell’im-
portazione di gas dalla Rus-
sia, non al di sotto dei 25°C. 

I bocchettoni dell’aria fredda 
dovranno essere mantenuti 
verso l’alto, in modo da non 
colpire direttamente le per-
sone. Non abusare dell’aria 
condizionata durante le ore 
notturne spegnendo l’appa-
recchio o perlomeno ridu-
cendo al minimo la potenza. 
Stare attenti a non esporre 
all’aria troppo fredda per-
sone anziane e bambini; se 
si è sudati aspettare qualche 
minuto ad accendere l’aria 
condizionata per evitare di 
abbassare troppo rapida-
mente la temperatura corpo-
rea. È quanto mai importan-
te curare la manutenzione 
igienica dell’impianto: i filtri 
se non sono integri devono 
essere sostituiti e devono es-
sere puliti con assoluta rego-
larità (si consiglia di pulirli 
almeno mensilmente o più 
frequentemente in centri 
molto frequentati). Inoltre, 
non trascurare una manu-
tenzione periodica dell’appa-
recchiatura che preveda un 
controllo generale dell’im-
pianto eseguito da personale 
tecnico specializzato.

È importante tener presen-
te che gli impianti di condi-
zionamento liberano anidri-
de carbonica, che rappresenta 
uno dei fattori maggiormente 
responsabile delle variazioni 
climatiche e del riscaldamen-
to globale del nostro pianeta. 
Occorre quindi usare l’aria 
condizionata solo se è davve-
ro necessario.
▶	Quali sono i rischi per la 

salute causati da un uti-
lizzo dell’aria condizio-
nata sregolato? 
Quando l’aria fredda pro-

veniente dall’ambiente ester-
no e/o dal condizionatore 
raggiunge le vie respiratorie 
non protette queste si raffred-
dano. Le ciglia che rivestono 
le cellule delle mucose e che 
svolgono un ruolo importan-
te nell’espulsione di germi e 
micro-polveri si bloccano. I 
vasi sanguigni che irrorano 
questa zona si restringono 
pertanto diminuisce l’appor-
to di ossigeno e nutrienti ai 
tessuti e alle mucose locali.

Nel contempo, la frequen-
za respiratoria aumenta con-
tribuendo a raffreddare tra-

Aria condizionata, le nuove regole 
per un uso corretto

8

Gennaro D’Amato

Pneumologo, Napoli
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infiammazione delle vie aeree 
per perfrigerazione e disidra-
tazione soprattutto nei sog-
getti con iperreattività delle 
vie aeree come in chi soffre 
di allergie respiratorie e asma 
bronchiale (bambini e adul-
ti). Ovviamente se è carica 
di virus e batteri è a rischio 
anche di infezione oltre che 
di infiammazione per effetto 
della perfrigerazione. 
▶	Ogni quanto bisogna fare 

manutenzione dei condi-
zionatori?
In casa andrebbe fatta pre-

feribilmente ogni mese. In 
luoghi più frequentati come i 
supermercati in cui spesso fi-
nora le temperature sono così 
basse da essere potenzialmen-
te pericolose per la salute e 
dove non potranno essere più 
tenute a livelli così bassi come 
prima, i controlli del condi-
zionamento andrebbero fatti 
più frequentemente, possibil-
mente ogni settimana.  

gdamatomail@gmail.com

chea e bronchi. I processi di 
evaporazione dei fluidi che 
rivestono le mucose delle vie 
respiratorie vengono stimo-
lati: queste seccano “di più” 
con disidratazione e aumen-
to dei processi infiammatori.
▶	La prima regola è quella 

di proteggersi dagli sbal-
zi termici... È vero che la 
differenza di temperatura 
tra l’esterno e l’interno 
dovrebbe essere intorno 
ai 5-8° C?
Il problema maggiore è il 

passaggio immediato, senza 
gradualità, da un ambiente 
con aria calda a uno molto 
raffreddato: la diminuzione 
improvvisa della tempera-
tura senza la possibilità di 
adattamento, stimola l’in-
fiammazione delle vie aeree, 
favorendo l’insorgere di infe-
zioni. Anche sbalzi di tempe-
ratura di due o tre gradi pos-
sono influire negativamente, 
ma quando il divario supera 
i cinque gradi il rischio di 
conseguenze negative è alto.
▶	Qual è la giusta tempera-

tura da tenere in casa? E 
sotto quale temperatura 
non bisognerebbe mai 
scendere? 
È importante mantenere 

l’aria condizionata a tempe-
rature non inferiori ai 25°C e 
fare in modo che il passaggio 
dal caldo al freddo sia sem-
pre graduale. Indubbiamente 
l’aria condizionata ci aiuta a 
sopportare i periodi di gran-
de caldo ma è necessario 
tenere a mente alcune rego-
le fondamentali che ci con-
sentano di non trasformare 
l’istantaneo beneficio che 
ricaviamo dal nostro fresco 
artificiale in un danno per la 

nostra salute. L’aria condizio-
nata non è dannosa se usata 
nel modo giusto soprattut-
to perché oltre a rinfrescare 
l’aria è in grado di eliminare 
una parte dell’umidità pre-
sente nell’ambiente, princi-
pale responsabile dei nostri 
disagi: grazie all’uso modera-
to e razionale di questo utile 
strumento possiamo lavorare 
in ambienti confortevoli e af-
frontare viaggi in automobile 
non logoranti.
▶	A proposito delle auto 

quale dovrebbe essere la 
temperatura consentita? 
Anche in auto una con-

dizione climatica ottima-
le dovrebbe prevedere una 
temperatura non inferiore 
ai 25 gradi centigradi ed è 
consigliabile che le bocchette 
siano orientate verso la zona 
alta dell’abitacolo. 
▶	Cos’è che ci fa ammalare 

di preciso: l’aria fredda 
oppure la presenza di vi-
rus e batteri nell’aria?
L’aria fredda eccessiva, an-

che se non trasmette cariche 
eccessive di virus e batteri, 
può essere responsabile di 
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Rosa Colella

Lavoro in un reparto di Ri- 
cerca del Policlinico San 

Matteo di Pavia, ci occupia-
mo di studi di Fase 1 cioè di 
sperimentare nuove molecole 
farmaceutiche e in particolare 
studi su amiloidosi, un gruppo 
di patologie considerate al mo-
mento rare, che dispongono 
di pochi farmaci per il tratta-
mento, e la maggior parte dei 
pazienti devono affidarsi solo a 
cure sperimentali.

L’infermiere si occupa di 
somministrazioni sperimenta-
li, pianifica, insieme alla study 
coordinator, la disposizione 
settimanale o mensile dei pa-
zienti, secondo i vari protocolli 
di studio e gestisce comples-
sivamente l’Unità. Il paziente 
viene sottoposto a cicli di te-
rapia, e in ogni ciclo potreb-
bero essere richiesti esami di 
screening, come ematologici, 

biopsie e radiologici, utili nella 
raccolta dei dati e dei risultati 
finali dello studio.

Di seguito illustrerò il mio 
“diario di bordo” di una gior- 
nata tipo.

Sono le ore 8:00 e posseden-
do le chiavi del Centro Studi, 
come ogni mattina dal lunedì 
al venerdì, provvedo ad aprire 
e poi a chiudere il Centro, a 
fine giornata.

Per gli studi di Fase 1 dedi- 
chiamo un giorno apposito 
della settimana e ogni paziente 
deve rimanere in camera sin-
gola per la tutela della privacy 
come dettato da rigide norma-
tive dell’Agenzia Italiana del 
Farmaco (AIFA), Determina 
809/2015. Stamattina nel Cen-
tro sono arrivati 4 pazienti 
con amiloidosi, di cui 3 con 
amiloidosi a catene leggere 
(AL) e 1 paziente con amiloi-
dosi ereditaria. Il farmaco og-
getto di studio è un farmaco 
già approvato per la cura del 
mieloma multiplo, dunque un 
farmaco che ha già superato la 
Fase 1, l’obiettivo è valutarne 
l’efficacia clinica nei pazienti 
con questa malattia rara. Nelle 
mie attività provvedo all’ac-
coglienza dei pazienti nelle 
apposite stanze, rilevo i pa-
rametri vitali e poi, una volta 

assicuratami del rispetto della 
loro privacy e comfort, prose-
guo all’esecuzione dei prelievi 
e alla rilevazione del peso.

Le provette utilizzate sono 
destinate sia al laboratorio 
locale del Policlinico che ai 
laboratori centrali individuati 
dal protocollo di studio, per la 
valutazione di parametri spe-
cifici, utili alla raccolta dati. 
Per due  pazienti viene orga-
nizzata la spedizione provette 
per un laboratorio di Bruxel-
les, per un paziente presso un 
laboratorio di Vienna. Tutti i 
movimenti interni ed esterni 
all’unità, relativi al trasporto 
campioni biologici e farmaci, 
sono tracciati su appositi mo-
duli. Annoto sul foglio di lavo-
ro chiamato worksheet, le atti-
vità cliniche: parametri vitali, 
orari specifici delle sommini-
strazioni e il relativo tempo 
di osservazione indicato dal 
protocollo. Sarebbe opportu-
no riportare tutto in lingua 
inglese per poter raccogliere i 
dati utilizzando un linguaggio 
comune. Una volta conclusa 
la fase iniziale di accoglienza 
al paziente, attendiamo i ri- 
sultati clinici del laboratorio 
locale, per poter proseguire o 
meno con la richiesta di tera-
pia sperimentale. 8

Ruolo e competenze infermieristiche in un 
Centro di Ricerca: l’esperienza personale

Infermiera specialista nella cura 
delle Lesioni cutanee e in Ricerca 
Clinica, Policlinico S. Matteo, Pavia
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4 Nel frattempo, alle ore 9:30 
giunge nell’Unità un moni-
tor di uno studio di Fase 1”. 
I monitor sono figure inviate 
dalla casa farmaceutica (spon-
sor) per verificare la corretta 
compilazione della documen-
tazione clinica e delle CRF 
elettroniche, ossia case report 
form, documenti dove vengo-
no riportati tutti i dati ottenuti 
dalla sperimentazione.

Intanto alle ore 10:30 circa 
sono pervenuti tutti i risulta- 
ti degli esami ematochimici. 
Uno dei parametri che serve 
per valutare la progressione o 
meno della malattia per ami- 
loidosi AL sono le “catene 
leggere”, il Sig. Alessi (nome 
di fantasia) risulta avere un 
livello di catene leggere quasi 
azzerato, il che significa una 
quasi totale remissione della 
malattia, ma ciò non vuol dire 
che il paziente guarirà (non si 
può guarire), ma che la terapia 
sulla persona è molto efficace. 
Per noi sperimentatori è un 
successo, il paziente aumenta 
il grado di fiducia e trova mag-
giore serenità.

Il Sig. Rossi (nome di fanta-
sia), invece, affetto da amiloi-
dosi familiare, stamattina deve 
effettuare la sua dose di un far-
maco chiamato patisiran, da 
poco in commercio. Il farmaco 
è dosato in base al peso corpo-
reo, e io o la study coordina-
tor, che è anche farmacista, ci 
occupiamo della diluizione e 
preparazione.

Il paziente fa molta fisiote- 
rapia per contribuire a smalti- 
re l’amiloide, proteina che si 
accumula in maniera anomala 
nei tessuti, assume cannabis 
terapeutica per lenire il dolore 
correlato alla patologia. Dopo 

aver parlato con il Sig. Rossi, 
nel momento di attesa, mi oc- 
cupo di richieste e approvvi- 
gionamento di reparto, sia di 
dispositivi medici che di far- 
maci comunemente utilizzati. 
Dopo circa un’ora, dedicata 
alla preparazione, la farmaci- 
sta porta i farmaci sperimen- 
tali e dopo aver rilevato i pa-
rametri vitali, proseguo con la 
somministrazione insieme al 
medico, direttore dell’Unità.

Per la somministrazione di 
patisiran il paziente non dev’es-
sere sottoposto a osservazione. 
Per gli altri pazienti invece, 
oggi, è definita l’osservazione 
post somministrazione di solo 
un’ora, in quanto hanno già su-
perato i cicli iniziali che preve-
dono il monitoraggio post di 6, 
4 e poi 2 ore. Il percorso odier-
no termina alle 14:00 circa.

Una volta dimessi i pazienti, 
mi occupo di sistemare il Cen-
tro, avviso la ditta pulizie per il 
ripristino delle unità pazienti e 
il rifacimento dei letti.

Dopo la pausa pranzo, nel 
pomeriggio, mi occupo della 
compilazione della case report 
form, insieme alla study coor-
dinator, inserendo tutti i dati, 
compresi quelli relativi agli 
esami laboratoristici locali. Una 
volta poi pervenuti i risultati 

degli esami inviati ai laboratori 
centrali esterni, la case report 
form verrà aggiornata.

La compilazione della stes-
sa è ulteriormente sottoposta 
a verifica del monitor prima 
dell’elaborazione dei dati. Al 
termine delle attività ci dedi-
chiamo alla preparazione o 
controllo dei worksheet per le 
sperimentazioni cliniche del 
giorno successivo.

Nel Centro crediamo molto 
nella Ricerca, specie per quan-
to riguarda le malattie rare 
ambito dove, allo stato attuale, 
ci sono ancora pochi farmaci. 
Affidarsi alla Ricerca significa 
oltre che migliorare la qualità 
dell’assistenza, aumentare la 
speranza e qualità di vita, 
quindi immaginare un futuro 
migliore per tutte le patologie. 
Solo grazie agli studi clinici è 
possibile trasformare queste 
speranze in realtà. Invitiamo 
tutti a crederci per gli stessi 
motivi etici che spingono noi 
professionisti sanitari a impe-
gnarsi e investire, fiducia e ri-
sorse, in questo settore specifi-
co della Medicina.  

r.colella@smatteo.pv.it

25RESPIRO  Estate  2022 La mia giornata



Antonella Serafini

Contrariamente a quanto si 
riteneva in passato, il pol-

mone non è un organo sterile 
ma ospita un microbiota co-
stituito da batteri, virus, fun-
ghi, protozooi, che interagisce 
con il sistema immunitario ed 
è influenzato da segnali che 
arrivano dal microbiota di 
altri organi, tra cui l’intesti-
no, in un asse di dialogo gut-
lung. È necessario distinguere 
tra microbiota, l’insieme dei 
microrganismi che “abitano” 
l’organismo umano, e micro-
bioma, l’espressione geneti-
ca dei microrganismi stessi 
complessivamente 100 volte 
più grande del genoma uma-
no. Non è raro, però, trovare 
i due termini usati in modo 
intercambiabile. 

La composizione del micro-
biota delle vie aeree e dell’as-
se gut-lung, in condizioni 
di eubiosi o disbiosi, svolge 
un ruolo nella patogenesi di 

numerose malattie immuno-
mediate, tra cui l’asma bron-
chiale, contribuendo al tipo 
di risposta immunitaria e agli 
endotipi biologici, condizio-
nanti a loro volta la risposta 
ai farmaci. L’evidenza attuale 
suggerisce che la presenza di 
alcuni generi batterici, in par-
ticolare le specie Streptococ-
cus, Haemophilus e Moraxella 
all’interno delle vie aeree, può 
modellare le risposte immu-
nitarie locali e condizionare 
la gravità e le manifestazioni 
dell’infiammazione delle vie 
aeree. 

Numerose finestre critiche 
sono implicate nella profila-
zione del microbiota umano, 
a partire dal periodo gesta-
zionale (fattori genetici della 
madre, alimentazione mater-
na, eventuale assunzione di 
farmaci, stress materno) sino 
alla modalità di parto (il par-
to cesareo è associato a una 
prevalenza di Stafilococco e 
Streptococco per contatto con 

la cute materna e con gli ope-
ratori sanitari, batteri corre-
lati a un aumentato rischio 
di asma bronchiale, mentre 
il parto per via naturale è as-
sociato a maggior prevalenza 
del genere Lactobacilli costi-
tuente per il 75% l’ecosistema 
vaginale e con funzione mo-
dulante la risposta infiam-
matoria), alla prima infanzia 
(fattori genetici, esposizione 
ambientale, alimentazione, 
collocazione geografica, stili 
di vita familiari), pubertà e 
senescenza. Nella patogenesi 
dell’endotipo infiammatorio 
il contributo del microbio-
ta è oggetto di studi sempre 
più approfonditi da parte 
delle scienze omiche, l’insie-
me delle nuove tecnologie 
in grado di caratterizzare ad 
altissima risoluzione i siste-
mi biologici e ottimizzare la 
comprensione dei meccani-
smi delle malattie. In termi-
ni epidemiologici sono state 
ben documentate differenze 8

Asma bronchiale: il sesso o 
il genere come finestra critica 
nella modulazione del microbiota?

S.C. Pneumologia, P.O. di Imperia, ASL 
1 Imperiese, Imperia
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di genere nell’asma bronchia-
le, che risulta essere preva-
lente nei maschi rispetto alle 
femmine durante l’infanzia, 
mentre il rapporto si inverte 
dopo la pubertà. In età adul-
ta, inoltre, le donne sono più 
gravemente colpite dall’asma 
e presentano maggiori pro-
babilità di ospedalizzazioni 
rispetto agli uomini per ri-
acutizzazioni anche severe 
della patologia. Estrogeni e 
androgeni, gli ormoni ses-
suali più conosciuti, influen-
zano il microbiota intestina-
le, che a sua volta influenza 
il metabolismo di estrogeni e 
androgeni. 

Nella crescente attenzione 
al ruolo svolto dal microbiota 
nel contribuire all’espressio-
ne dell’endotipo infiammato-
rio nuove ricerche hanno va-
lutato un’eventuale differenza 
di genere nella composizione 

dello stesso microbiota con 
conseguente diverso livello 
di gravità clinica dell’asma 
bronchiale. 

Il genere, inteso come som-
matoria biologica derivante 
dal sesso e dall’insieme dei 
comportamenti e stili di vita, 
può pertanto costituire una 

finestra critica nella modula-
zione del microbiota e nella 
successiva risposta immu-
nitaria? Non solo, ma nella 
eterogeneità dell’asma bron-
chiale potrebbe essere impli-
cata una differente composi-
zione microbica in relazione 
al sesso (microsessoma) o in 
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relazione al genere (micro-
genderoma). 

Numerosi studi hanno in-
fatti messo in evidenza una 
diversa popolazione del mi-
crobiota nelle femmine e 
nei maschi: per esempio, gli 
individui di entrambi i sessi 
presentano nell’espettorato 
lo Streptococcus salivarius, 
batterio commensale preco-
ce colonizzatore e indicativo 
di una sana flora delle vie ae-
ree, ma mentre nelle pazienti 
con asma bronchiale si rileva 
una percentuale significati-
vamente inferiore rispetto a 
un campione controllo (p = 
0,004), negli uomini è stata 
osservata la stessa tendenza 
ma non statisticamente signi-
ficativa. La presenza di Hae-
mophilus spp. risulta inoltre 
associato all’asma bronchiale 
solo negli uomini. Peraltro 
deve essere sottolineato che 
fattori in grado di influenzare 
la composizione del micro-
biota intestinale quali dieta, 
stress, aspetto psicologico, 
esposizioni ambientali e stili 
di vita sono tipicamente le-
gati al genere: la preferenza 
delle donne a frutta e verdura 
nella dieta rispetto agli uomi-
ni comporta differenti con-
seguenze a livello del micro-

biota intestinale, favorendo lo 
sviluppo del microbiota com-
mensale, così come lo stress e 
la esaltata emotività umorale 
nelle donne in gravidanza ri-
duce il numero di Lactobacilli 
nell’ecoambiente del cana-
le vaginale con conseguenti 
ripercussioni sull’equilibrio 
ospite/sistema immune. 

Poiché il genere è un co-
strutto sociale e il sesso è un 
costrutto biologico, il termine 
“microgenderoma” potrebbe 
non riflettere accuratamente 
la maggior parte dei fattori 
che guidano le differenze se-
gnalate nel microbiota deter-
minate dal sesso biologico 
piuttosto che dal genere, 
mentre il termine “microses-
soma” dovrebbe essere usato 
preferenzialmente nel conte-
sto della ricerca tradizionale 
sul microbiota che affronta le 
caratteristiche relative al ses-
so biologico e/o azioni bidire-
zionali tra il microbiota, gli 
ormoni sessuali, l’immunità e 
l’espressione di malattia. In 
questo complesso dibattito, 
in cui si è scoperto che le co-
munità microbiche delle vie 
aeree differiscono in base al 
sesso, c’è un’innegabile ne-
cessità di esplorare e appro-
fondire il contributo nella 

patogenesi dell’asma bron-
chiale del complesso network 
costituito da microbiota, or-
moni sessuali, stili di vita e 
sistema immunitario nell’ot-
tica sempre più attuale di una 
Medicina personalizzata.  

antonella.serafini123@gmail.com
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Febbre alta, eruzioni cutanee 
fugaci color salmone, dolo-

ri e/o tumefazioni articolari, 
dolori muscolari e addominali, 
faringite, ingrossamento dei 
linfonodi, aumento di volume 
della milza (splenomegalia) e, 
talvolta, anche del fegato, pleu-
rite e pericardite sono i princi-
pali sintomi della malattia di 
Still dell’adulto (MSA) (Figura 
1 e Figura 2). 

Nessuno di questi sintomi, 
tuttavia, è sufficiente a stabilire 
che si tratti di questa patologia. 
Né esistono purtroppo marker 
ematici o radiologici specifici 
per essa. Per queste ragioni, la 
diagnosi della MSA è difficile, 
è una “diagnosi di esclusione”. 
Si devono escludere le malattie 
infettive, i tumori, le malattie 
del sistema immunitario, come 
il Lupus e l’artrite reumatoide, 
che potrebbero presentarsi con 

lo stesso quadro clinico. Una 
volta fatto questo, la febbre 
intermittente, con uno o due 
picchi quotidiani fino a 39°C, 
resistente alla terapia antibio-
tica, deve farci pensare anche a 
una possibile MSA.

Esistono diversi criteri dia-
gnostici che aiutano a formu-
lare la diagnosi. Nella Tabella 
1 è riportato uno dei più noti e 
usato, ovvero quello di Yama-
guchi. 

La MSA è una condizione 
rara. Uno studio francese ne 
ha stimato un’incidenza an-
nuale pari a 1,6 casi ogni mi-

lione di persone. La sua preva-
lenza è stimata fra 0,73 e 6,77 
su 100.000 individui nel mon-

La malattia di Still dell’adulto: 
una febbre misteriosa

Figura 1. MSA: Rash eritemato-ma-
culare fugace del palmo della mano

8

MAGGIORI
Artralgia > 2 settimane
Febbre > 39° C,  
intermittente, ≥ 1 settimana
Rash tipico
Leucociti > 10.000/μl 
(> 80% neutrofili)

MINORI
Mal di gola
Linfoadenopatia  
e/o splenomegalia
Transaminasi epatiche  
aumentate
ANA e FR negativi

Combinazione diagnostica
Diagnosi: 5 criteri 
(almeno 2 maggiori)
Criteri di esclusione:  
infezioni, neoplasie,  
patologie reumatologiche

Tabella 1. Criteri diagnostici di 
Yamaguchi per morbo di Still 
dell’adulto.



4 do, senza differenze fra le varie 
etnie. Negli ultimi 20 anni la 
maggiore conoscenza e consa-
pevolezza di questa condizione 
ha portato a un lieve ma signi-
ficativo incremento del suo 
riconoscimento e quindi, negli 
studi successivi agli anni 2000, 
l’incidenza e la prevalenza ri-
portate sono maggiori.

In media l’intervallo fra l’in-
sorgenza dei sintomi e la dia-
gnosi di questa malattia oscilla 
fra 1 e 4 mesi. Data l’eteroge-
neità della presentazione clini-
ca, la mancanza di test diagno-
stici specifici e la rarità della 
patologia, una diagnosi tardiva 
è frequente fra i pazienti con 
MSA.

Essa può presentare un an-
damento clinico variabile e 
imprevedibile, con un possibile 
decorso monociclico, autoli-
mitantesi, un decorso polici-
clico, intermittente, con una 
o più riaccensioni intervallate 
da remissione completa, e un 
decorso cronico, caratterizzato 
da attività protratta di malattia, 
generalmente in forma di artri-
te cronica destruente. Anche se 
la prognosi della MSA è consi-
derata in genere relativamente 
favorevole, nelle fasi di acuzie 

si può avere una complicanza 
rara, ma potenzialmente fata-
le, che è la sindrome da attiva-
zione macrofagica (MAS) che 
porta una rapida insufficienza 
multiorgano, e che è gravata da 
una mortalità stimata fra il 20 
e il 42%. Invece, nella variante 
cronica, l’artrite a lungo termi-
ne può causare la distruzione 
delle articolazioni e quindi se-
vera disabilità. 

Le cause di questa patologia 
rara non sono ancora note. 
Tuttavia, è stato ipotizzato che 
alcuni agenti infettivi (virus o 
batteri) e alcuni fattori gene-
tici, interagendo tra di loro, 
possano avere un ruolo nella 
genesi di tale malattia, ma i 
dati sono ancora contrastanti. 
Di certo, sappiamo che nelle 
persone affette sono presenti 
elevati livelli di citochine in-
fiammatorie, le sostanze pro-
dotte dal sistema immunitario 
deputate a scatenare e ad am-
plificare l’infiammazione.

Questa patologia si chiama 
Still dell’adulto perché ne esi-
ste la variante dell’infanzia, 
la malattia di Still dell’infan-
zia, meglio nota come “artrite 
idiopatica sistemica giovani-
le”, descritta per la prima volta 

da George Still nel 1897. Still 
dell’infanzia e Still dell’adulto 
sono un continuum, separate 
solo dall’età di esordio. Studi 
riguardanti i punti di contat-
to delle due patologie hanno 
consentito una migliore cono-
scenza della loro patogenesi e 
quindi un avanzamento delle 
cure.

Obiettivo della terapia è 
controllare i segni e i sinto-
mi legati all’infiammazione, 
prevenire i danni agli organi 
coinvolti dalla malattia, mini-
mizzando il rischio di effetti 
collaterali. 

Il trattamento dipende dalla 
gravità delle manifestazioni as-
sociate alla malattia. Le forme 
lievi sono trattate con anti-in-
fiammatori o basse dosi di cor-
tisone. Le forme moderate con 
cortisone a dosaggi più elevati, 
spesso in associazione con far-
maci immunosoppressori che 
hanno lo scopo di permettere 
una progressiva riduzione dei 
dosaggi di cortisone. In caso di 
fallimento di queste terapie o 
nelle forme più gravi di malat-
tia, vengono impiegati farmaci 
biologici in grado di neutraliz-
zare le citochine proinfiamma-
torie che sono responsabili 
della patogenesi della malattia 
(interleuchina-1β e interleu-
china-6 in particolare). Dati 
recenti di letteratura sembrano 
suggerire l’opportunità di anti-
cipare il trattamento con far-
maci biologici, al fine di mi-
gliorare la prognosi a lungo 
termine della malattia.  

antonellaparadiso@tiscali.it
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Figura 2. Paziente con morbo di Still dell’adulto: dolore e tumefazio-
ne articolare.
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Apartheid di genere. Non 
c’è altro modo di chia-

mare quello che sta succe-
dendo in Afghanistan sotto 
gli occhi chiusi di tutti. Un 
genere spazzato via. Cancel-
lato. Se le avessero uccise, le 
donne tutte insieme, il mon-
do avrebbe sollevato gli scu-
di, invece i talebani, e chi con 
loro, hanno trovato un modo 
più subdolo per liberarsi del-
le donne, pur continuando a 
costringerle a procreare pic-
coli altri uomini dall’ideolo-
gia primitiva e i modi brutali. 
Perché primitivo non signifi-
ca stupido, gli sciocchi sono 
altri, sono quelli che hanno 
i soldi, le idee liberali di cui 
si riempiono la bocca ma 
non sanno applicarle. Oggi 
le donne in Afghanistan non 
possono uscire di casa se non 
per una buona ragione, se 
non accompagnate, non pos-

sono studiare oltre i dodici 
anni e non possono lavorare, 
nonostante moltissime don-
ne con figli siano vedove o 
abbiano mariti disabili a cau-
sa di decenni di guerre.

Non importa quello che 
pensano o vogliono le don-
ne, gli uomini sanno cosa è 
meglio per loro, uomini che 
usano le leggi di Dio trasfi-
gurandole come fa loro più 
comodo. Manipolando la re-
ligione per creare un esercito 
di analfabeti, poveri e com-
battenti che non possono 
che affidarsi a chi ha l’arma 
più grossa. Non importa se 
le donne sognano altro, sono 
circondate da figli, padri, 
mariti e fratelli che non han-
no la forza di difenderle, che 
sono diventati così resilienti 
in quaranta anni di guerra da 
pensare che si possa soppor-
tare tutto.

Ma il problema non sono 
loro, o perlomeno non solo 
loro, siamo noi e la nostra 
reazione − o mancata rea-
zione − a un fenomeno più 
sottile della guerra, ma che 
miete altrettante vittime, 
solo più silenziose e solo più 
sole. La cosa peggiore non è 
imprigionare le donne nel-

le loro case, non sarebbe la 
prima volta, basterebbe sali-
re a bordo di una macchina 
del tempo per vedere quanto 
tempo in passato le donne 
hanno vissuto da oppresse, 
in balia del volere di altri. 
Ma che nel 2022 si possa 
soffocare le donne sotto un 
burqa dicendo che è per pro-
teggerle dalla violenza dei 
maschi, dovrebbe farci bal-
zare dalle sedie e scagliarci 
contro chiunque permette 
che questo accada. E parlo di 
quell’Occidente che si gon-
fia parlando di diritti, che 
invece di essere diritti sono 
completamente sottosopra, 
dove le donne hanno meno 
lavori retribuiti e, se li han-
no, sono pagate meno, non 
sono libere di scegliere per 
il loro corpo, dove si spiega 
ancora cosa sia il consenso e 
cosa sia lo stupro in un Paese 
come l’Italia, dove una don-
na viene uccisa ogni settan-
tadue ore e si fanno le pulci a 
lei, dove una su tre ha subito 
molestie almeno una volta 
nella vita, e una ogni sei se-
condi negli Stati Uniti viene 
violentata.

Un mondo dove si deve an-
cora lottare contro l’infibula-8

Afghanistan: qui dove 
l’Occidente riposa in pace



zione e per abortire, o per fare 
politica e per diventare pre-
sidenti. Un mondo dove le 
bambine sono prede sessuali 
o spose precoci. Un mondo 
che più va avanti, più sem-
bra tornare indietro. C’è una 
guerra di civiltà, ed è quella 
tra chi crede che tutti siano 
essere umani e chi crede che il 
potere, i soldi, una religione o 
un’ideologia possa scavalcare 
il rispetto, la giustizia, l’ugua-
glianza. E in questo gruppo 
di malaffare entrano a gamba 
tesa i talebani ma anche tanti 
Paesi che ci circondano e che 
hanno strade pulite e giorna-
te dei diritti umani. Paesi che 
hanno sfruttato altri Paesi 
fino a prosciugarli, Paesi che 
hanno scatenato guerre in 
nome della democrazia, Paesi 
che lanciano missili su ospe-
dali e imprigionano attivisti 
appena aprono la bocca con-
tro un governo. La dittatura 
non è pace. Non è stabilità. 
E non è accettabile. Non è 
accettabile che il mondo giri 
in base alle lobby di armi o di 
quelli che estraggono metal-
li rari. Che differenza c’è tra 

l’Afghanistan, il Congo o l’U-
craina? Niente, se non si con-
sidera la gente ma quello che 
sta sotto. I metalli delle terre 
rare, quella roba maledetta 
per cui si è disposti a sacrifi-
care esseri umani.

Il mondo è una poltiglia 
malata che non riesce nean-
che a difendere quello in cui 
dice di credere. Dove alcuni 
vanno salvati e altri lasciati 
annegare, dove il colore della 
pelle conta più dell’essenza 
di cui sono intrisi i diritti. 
Dove prima si deve essere 
bianchi, anziani e maschi, 
poi viene tutto il resto. In fila. 
Classifiche di umanità senza 
speranza e intanto le donne, 
in Afghanistan, muoiono di 
dolore e con loro anche le 
nostre anime.

Ieri i talebani, attraverso il 
Ministero per la Promozione 
della virtù e la Prevenzione 
del vizio, hanno approvato 
un decreto che si riferisce 
all’uso dell’hijab da parte 
delle donne afghane. Qui 
la traduzione della prima e 
della seconda pagina della 
nuova sentenza del governo 

talebano. Secondo questa 
sentenza, è “obbligatorio” 
per tutte le donne “mature e 
nobili” in Afghanistan copri-
re tutte le parti del proprio 
corpo, compreso il viso, a ec-
cezione degli occhi.

Traduzione: breve piano 
esplicativo e comparativo 
per l’hijab religioso.

Nonostante da tempo ci 
siano programmi regolari 
e continui nel Paese per far 
togliere il velo alle donne, 
fortunatamente il 99% delle 
donne zelanti della nazione 
mujaheddin osserva l’hi-
jab secondo i principi della 
Shari’a e della tradizione af-
ghana. E poiché non ci sono 
scuse o ostacoli, devono atte-
nersi a questa norma obbli-
gatoria della Shari’a.

La sentenza sull’hijab:
▶	è obbligatorio per le donne 

musulmane adulte e nobili 
osservare l’hijab religioso.
Definizione di hijab:

▶	qualsiasi indumento che 
copra il corpo è considera-
to un hijab, ma questo in-
dumento non dove essere 
troppo trasparente da mo-
strare il corpo e non do-
vrebbe essere così stretto 
da mostrare le sporgenze 
delle parti del corpo.
Tipi di hijab:

▶	il chador/burqa, che da se-
coli fa parte della cultura 
dignitosa afghana nel Pae-
se, è il miglior tipo di hijab 
religioso;

▶	un vestito nero e chador 
chiamato hijab è anche un 
hijab religioso, ma non do-
vrebbe essere aderente;

▶	quando si esce di casa è il 
primo e migliore segno 
nell’osservanza dell’hijab.

4
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Casi in cui si osserva l’hijab:
▶	le donne non anziane o 

giovani, di fronte a uomini 
non mahram (non mem-
bri della famiglia), a causa 
della possibilità di sedizio-
ne secondo le linee guida 
religiose, a eccezione degli 
occhi, dovrebbero assolu-
tamente coprirsi il viso.
Vantaggi dell’osservazione 

dell’hijab:
▶	l’hijab religioso è il coman-

do di Dio onnipotente e 
la sua osservanza è l’ob-
bedienza al Suo comando 
l’hijab è il privilegio delle 
donne musulmane e nobili;

▶	le donne sono al sicuro dal 
velo della disobbedienza e 
del peccato;

▶	hanno dignità;
▶	i corruttori sono al sicuro 

dal male e corruzione;
▶	non è consentita la caccia a 

sediziosi e complottisti.
Metodi e passaggi per far 

mettere l’hijab:
1)	persuasione.

▶	Promuovere la sentenza, 

l’importanza e i vantag-
gi dell’hijab e i danni del 
non indossare l’hijab at-
traverso i media e i pul-
piti;

▶	scrivere frasi persuasi-
ve e installare cartelloni 
pubblicitari sull’hijab nei 
mercati, nei parchi e in 
altri luoghi pubblici.

2)	punizione e intimidazione:
▶	Se l’hijab non viene os-

servato, la casa della 
donna senza hijab verrà 
contrassegnata per la 
prima volta e il suo tu-
tore (uomo muharram) 
verrà avvisato e punito.

▶	Se si ripete una seconda 
volta (il muharram) sarà 
convocato al dipartimen-
to competente.

▶	Se si ripete per la terza 
volta (il muharram) sarà 
incarcerato per tre giorni.

▶	Se si ripete per il quarto 
tempo (il muharram) 
sarà presentato in tribu-
nale e condannato alla 
punizione adeguata.

▶	Le donne che lavorano 
nelle Istituzioni dell’E-
mirato Islamico e non 
osservano l’hijab dovreb-
bero essere licenziate.

▶	Se le mogli e le figlie di 
funzionari governativi e 
i funzionari non osser-
vano l’hijab, i loro dove-
ri saranno sospesi.  

barbaraschiavulli@gmail.com

4
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Antonio Schiavulli

Giornalista pubblicista, Trieste

Svegliarsi un mattino, accen-
dere la radio e avviarsi verso 

la doccia. E poi bloccarsi all’im-
provviso, paralizzati dalla noti-
zia più incredibile, straordina-
ria che ci possiamo aspettare: il 
mondo ha firmato la pace! Una 
diplomazia segreta e silenziosa 
ha lavorato a livello planetario 
per lungo tempo (ore, giorni, 
mesi, o anni: non è ancora dato 
sapere), mentre crollavano tor-
ri di vite innocenti, popoli ve-
nivano annientati dalla fame, 
altri vivevano da sempre in 
armi, alcuni perché stabilmente 
minacciati nella loro esistenza, 
altri perché l’esistenza non gli 
veniva nemmeno riconosciuta, 
regimi totalitari (o fintamente 
democratici) uccidevano i loro 
“sudditi” negando libertà, aiu-
tati (se utile) anche dai regimi 
“liberi e democratici”, malat-
tie come l’AIDS mietevano 
vittime tra la gente (qualcuno 
sosteneva che l’AIDS, come il 
fondamentalismo religioso, uc-
cideva in nome di Dio), guerre 

più note provocavano (come 
sempre) morti innocenti, guer-
re meno note provocavano gli 
stessi risultati, l’immigrazione 
in Europa diventava un proble-
ma di un’umanità impreparata 
e incapace di comprendere l’u-
manità altra, la globalizzazione 
veniva vissuta come un aspetto 
moderno dell’economia e non 
come il comune destino degli 
abitanti del pianeta, l’ecologia, 
nel senso della difesa dell’am-
biente, era per molti come un 
fastidio e non il generoso e 
doveroso progetto verso le ge-
nerazioni future, i bambini ve-
nivano calpestati dalla violenza 
omicida della follia kamika-
ze, massima espressione della 
cultura della morte, la comu-
nicazione globale, conquista 
della nostra era recente, dopo 
essere stata offesa dalla censu-
ra che nega la verità, diventava 
la cassa di risonanza dei delitti 
più efferati, dall’implorazione 
dell’ostaggio alla testa mozzata, 
così che la paura poteva essere 
il nuovo cibo universale, la cor-
ruzione era dilagata anch’essa a 
livello globale, etica degli affari 
ed etica della politica diventa-
vano merci sempre più rare, la 
corsa all’oro era la ricerca esa-
sperata di soddisfare i propri 
egoismi.

Mentre tutto questo scorre-
va, prefigurandoci un futuro 

senza futuro, persone in si-
lenzio, senza clamore, davano 
amore a bambini, aiutavano i 
più deboli, operavano onesta-
mente, credevano nell’essere 
umano e nella sua dignità, non 
distinguevano colore di pelle, 
religione, cultura, se non per 
esaltarne la ricchezza nello 
scambio di conoscenza, erano 
costantemente impegnate nel 
loro quotidiano a costruire 
“ponti” sui quali incontrarsi  
con quelli provenienti dalla 
direzione opposta, e poi pro-
seguire e attraversarli e cam-
minare fino al “muro” che 
altri avevano innalzato, ma 
che inevitabilmente (anche se 
faticosamente) si sbriciolava 
sotto i colpi del dialogo e della 
generosità.

Ora queste persone han-
no vinto una guerra che non 
ha sconfitti, ha solo vincito-
ri, perché non combattevano 
“contro” nessuno, combat-
tevano “per” l’umanità, anzi 
“con” gli esseri umani.

Entriamo in doccia con un 
pensiero: se non abbiamo mai 
raccontato favole (o costruito 
ponti), forse è il momento di 
cominciare.  

schiavulliantonio@gmail.com

(Questo testo è apparso sul numero 
36/X/3-2004 di Pneumorama)

Ultim’ora: è scoppiata la pace!
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La straordinaria importanza 
che la tradizione yoga attri-

buisce alle pratiche respiratorie 
dipende dal fatto che il respiro 
riflette momento per momento 
lo stato psicofisico dell’individuo 
e varia in relazione allo stato ge-
nerale dell’organismo, all’attività 
fisica e alla condizione mentale. 

È facile osservare che la colle-
ra, la paura, la gioia e tutte le al-
tre emozioni variano la profon-
dità e il ritmo del respiro, d’altra 
parte, il fatto di respirare in un 
determinato modo rinforza l’e-
mozione corrispondente. 

Come è affermato nella Ha-
thayoga-pradîpikâ, quando il re-
spiro è instabile la mente è insta-
bile, quando il respiro è stabile la 
mente è stabile.

L’utilizzo di alcune pratiche 
yoga può essere un valido aiuto 
in molti casi di difficoltà respira-
torie.  Nel 1971 è stato pubblicato 
un testo Correction of Breathing 
Difficulties by Yoga Pranayamas 
che a distanza di oltre mezzo se-
colo è ancora attualissimo. Il suo 
autore, Yogamaharishi dr. Swami 
Gitananda Giri, è stato nel secolo 
scorso una delle figure più in-
fluenti nel campo dell’Ashtanga 
yoga in tutto il mondo; laureatosi 

in Medicina in Inghilterra, al suo 
ritorno in India riuscì a integrare 
le antiche scienze spirituali tra-
dizionali con le moderne cono-
scenze scientifiche.

Con l’Associazione Italiana Pa- 
zienti BPCO è nata l’idea di met-
tere a disposizione le mie cono-
scenze, offrendo la possibilità 
di condividere alcune semplici 
pratiche di Pranayama della tra-
dizione Gitananda (Rishiculture 
Ashtanga Yoga) che potrebbero 
aiutare a “imparare a respirare” 
in modo più efficiente e a “gestire 
lo stress” anche nei casi di perso-
ne con patologie respiratorie.

L’Associazione offre incontri 
gratuiti in presenza con l’inse-
gnante yoga qualificato Antonio 
Manzionna per i pazienti di 
Roma interessati a sperimentare 
elementari pratiche di yoga fina-
lizzate al rilassamento e al mi-
glioramento della respirazione, 
adattate alle difficoltà respirato-
rie individuali. Gli incontri, ri-
servati agli iscritti, si tengono in 
presenza (in uno spazio aperto e 
in piccolissimi gruppi di massi-
mo 3 o 4 persone) e sono mirati a 
provare a mettere in pratica alcu-
ni semplici esercizi di yoga e Pra-

nayama. Coloro che fossero inte-
ressati possono contattare 
direttamente via mail l’insegnan-
te antonio.manzionna@libero.it o 
l’Associazione infopazientibpco@
gmail.com per avere un primo 
colloquio e concordare il calen-
dario degli incontri gratuiti.  

Salvatore D’Antonio 
Presidente Associazione 
Italiana Pazienti BPCO Onlus

Yoga e difficoltà respiratorie: 
come migliorare la consapevolezza 
della respirazione

Associazione Italiana Pazienti BPCO Onlus
via Cassia, 605 - 00189 Roma
Tel. +39 339 4571404 (lunedì, mercoledì, giovedì 9–13.30)
infopazientibpco@gmail.com 
www.pazientibpco.it

Antonio Manzionna pratica 
Yoga da oltre 25 anni; ha conse-
guito adeguate qualifiche per 
l’insegnamento e recentemente 
ha iniziato a impartire lezioni per il 
piacere di condividere la sua espe-
rienza seguendo il mantra del ma-
estro indiano dr. Ananda Balayogi 
Bhavanani: sharing is caring.
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Si è svolto a Roma il 12 mag-
gio 2022 presso la Camera 

dei deputati, Palazzo Theodoli-
Bianchelli, l’incontro “Asma 
grave e diritto alla salute: una 
legge a garanzia di diagnosi, 
cura e tutele sociali” promosso 
dall’Associazione Nazionale 
Pazienti Respiriamo Insieme 
per discutere il riconoscimento 
dell’asma grave come patologia 
cronica e invalidante distinta 
dall’asma.

Questo confronto con le 
Istituzioni politiche è frutto 
di quattro anni di impegno 
dell’Associazione a favore 
dei pazienti affetti da questa 
patologia che ha visto la rea-
lizzazione di due campagne 
nazionali di sensibilizzazione 
nel 2018 “Chiamala con il suo 
nome” e nel 2020 “Conoscere 
la differenza, fa la differenza” 
oltre a una petizione rilancia-
ta a maggio 2021 che è stata 
molto partecipata da pazienti 
e caregiver raggiungendo ol-
tre 15.300 firme. La petizione 
era finalizzata all’inserimento 
dell’asma grave nel Piano Na-

Uniti per il riconoscimento dell’asma 
grave come patologia distinta

8

zionale Cronicità (PNC) tra 
le malattie respiratorie croni-
che sia dell’età evolutiva che 
dell’adulto, l’assegnazione di 
un codice di esenzione dedi-

cato, che includesse prestazio-
ni gratuite che consentano di 
diagnosticare rapidamente la 
malattia, garantendo adeguate 
terapie e la definizione di pre-
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cise linee guida per la presa in 
carico e la corretta gestione dei 
pazienti con asma grave al fine 
di assicurare a tutti le miglio-
ri terapie, su tutto il territorio 
nazionale. 

E proprio anche grazie a 
questo significativo consenso 
della petizione, l’8 febbraio 
2022 è stata presentata alla Ca-
mera dei Deputati dall’Onore-
vole Vito De Filippo la propo-
sta di legge: “Disposizioni per 
il riconoscimento dell’asma 
grave come patologia cronica 
e invalidante nonché per la 
diagnosi e la cura di essa” che 
è stata successivamente asse-
gnata e verrà quindi discussa 
alla XII Commissione Affari 
sociali.

Questo evento che ha visto 
la partecipazione tra gli altri 
degli Onorevoli Pierpaolo Si-
leri (Sottosegretario di Stato 
alla Salute), Antonio Gaudio-
so (Capo segreteria tecnica del 
Ministero della Salute), Vito 
De Filippo (Firmatario del di-
segno di legge), Fabiola Bolo-
gna (Segretario Commissione 
Affari sociali e Sanità), Nicola 
Provenza (XII Commissio-
ne Affari sociali), degli espo-
nenti delle principali Società 
Scientifiche che si occupano di 
asma grave e delle Associazio-
ni pazienti che insieme a noi 
hanno supportato sin dal 2018 

questo percorso, è stata l’oc-
casione quindi per discutere 
la proposta di legge e i bisogni 
insoddisfatti dei pazienti affet-
ti da asma grave.

L’asma grave è una ma-
lattia con specificità diverse 
dall’asma che compromette la 
qualità della vita e che in Italia 
colpisce circa 300.000 persone 
tra adulti, adolescenti e bam-
bini, assorbendo circa il 50% 
delle risorse economiche dedi-
cate all’asma. Le stime indica-
no che fra i pazienti affetti da 
asma – circa 3 milioni in Italia 
– il 10% sviluppa una forma 
grave della malattia, e va in-
contro a necessità di cura che 
richiedono circa il 50% delle 
proprie risorse economiche, 
tra costi diretti come farmaci 
e visite e ospedalizzazioni, ma 
anche costi indiretti e una per-
dita della qualità di vita, di ore 
di lavoro o di scuola e limita-
zioni nella vita sociale e di tutti 
i giorni.

L’asma grave è caratteriz-
zato da persistenza e gravità 
di sintomi, quindi, da man-
cato controllo nonostante la 
terapia inalatoria massimale 
e correttamente eseguita, la 
terapia antiinfiammatoria con 
antileucotrieni e il ricorso fre-
quente ai corticosteroidi orali. 
Conoscere queste caratteri-
stiche della malattia è fonda-

mentale per seguire un corret-
to percorso di diagnosi e cura. 
L’asma grave ha un rilevante 
impatto su diverse dimensio-
ni dell’esperienza personale: 
benessere fisico e psicologico, 
scuola, lavoro, vita familiare 
e sociale, attività fisica e spor-
tiva. I rischi per chi soffre di 
questa patologia sono elevati 
in relazione alla malattia stes-
sa e alle complicanze dirette o 
legate al trattamento.

Avere un riferimento nor-
mativo aiuta l’appagamento 
dei bisogni di salute insod-
disfatti dei pazienti affetti da 
asma grave che hanno biso-
gno di accessi e controlli più 
frequenti dallo specialista e 
maggiore integrazione multi-
disciplinare per le valutazioni 
specialistiche di altre patolo-
gie, le comorbilità, che spesso 
accompagnano l’asma grave. 
Inoltre, ancora molto insuf-
ficienti sono in Italia le tutele 
sociali, lavorative e scolasti-
che garantite a questi pazienti. 
Ne è un esempio tra tutti, il 
grande impegno hanno do-
vuto mettere in campo le As-
sociazioni di pazienti durante 
la pandemia perché i pazienti 
affetti da asma grave non rien-
travano tra le categorie tute-
late per lo smartworking, non 
erano nell’elenco degli ultra-
fragili con patologie respirato-

4
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Associazione Respiriamo Insieme APS
via Niccolò Tommaseo, 94 - 35131 Padova
Tel.: +39 331 2759920
info@respiriamoinsieme.org
www.respiriamoinsieme.org 

rie e quindi priorità di accesso 
alla vaccinazione. Questa pro-
posta di legge per l’asma grave, 
che la nostra Associazione ha 
fortemente promosso sensi-
bilizzandone il recepimento 
dei bisogni insoddisfatti dei 
pazienti all’Onorevole De Fi-
lippo, mira a migliorare le co-
noscenze sull’asma e a evitare 
quindi fenomeni di esclusione 
lavorativa e sociale”. 

L’evento istituzionale di 
maggio, identificato come il 
mese della sensibilizzazio-
ne sull’asma, rappresenta da 
un lato la meta che la cordata 
di Associazioni di pazienti e 
Società Scientifiche si erano 
prefissati con l’avvio del per-
corso nel 2018, ossia riuscire 
ad arrivare a una proposta 
normativa che garantisse di-
ritti di cura e assistenziali ai 
pazienti e dall’altro l’inizio di 
quello che speriamo essere un 
nuovo cammino per garantire 
il miglioramento della qualità 
di vita delle persone affette da 
questa patologia. Come l’asma 
grave necessita di un approccio 
multidisciplinare per garantire 
esiti di cura, allo stesso modo 
è infatti fondamentale che ci 
sia un’alleanza forte di tutti gli 
stakeholder che si occupano di 
questa patologia con le Istitu-
zioni politiche per riuscire a 
garantire ai pazienti fragili che 
ne soffrono il riconoscimen-
to normativo, assistenziale, 
sociale e sanitario necessario 
per poter gestire la complessi-
tà della patologia e vivere una 
decorosa qualità di vita.

L’on. De Filippo, firmatario 
del disegno di legge ha molto 
apprezzato l’impegno che in 
questi anni Respiriamo In-
sieme, le altre Associazioni di 

pazienti aderenti, Cittadinan-
zattiva e le Società Scientifiche 
sono stati in grado di costruire 
un’eco e un percorso comu-
nicativo molto forti capace di 
richiamare l’attenzione della 
politica sulla patologia. L’o-
norevole ha sottolineato che 
“Questa proposta di legge mira 
ad assicurare omogeneità di 
trattamento ai cittadini affetti 
da asma grave su tutto il ter-
ritorio nazionale, preveden-
done il riconoscimento come 
malattia cronica e invalidante 
e il relativo inserimento tra le 
patologie che danno diritto 
all’esenzione dalla partecipa-
zione alla spesa per le correlate 
prestazioni sanitarie. La defi-
nizione ufficiale di asma gra-
ve come patologia cronica e 
invalidante distinta dall’asma 
permetterà di migliorare la 
gestione delle cure e la qualità 
della vita delle persone affette 
da questa patologia”.

L’Onorevole Nicola Proven-
za, dando il suo pieno appog-
gio al d.d.l. ha sottolineato, 
anche l’importanza di garanti-
re diritti anche sociali e tutele 
lavorative a questi pazienti 
complessi e fragili.

La diretta dell’evento può es-
sere vista sul sito dell’Associa-
zione Respiriamo Insieme www.
respiriamoinsieme.org.  

Simona Barbaglia 
Presidente 
Associazione Respiriamo 
Insieme APS

4
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Sarà pronto alla fine dell’e-
state il nuovo bando per 

la Borsa di Studio “Luigi 
Maiuri” che LIFC mette a 
disposizione di giovani con 
fibrosi cistica che desiderano 
frequentare un master post 
laurea. La Borsa di Studio del 
valore complessivo di 10.000 
euro può essere utilizzata 
per il conseguimento di un 
master di I o II livello e po-
tranno essere selezionati uno 
o più beneficiari fino a esau-
rimento dell’importo stan-
ziato. Il bando con tutti i det-
tagli verrà pubblicato sul sito 
www.fibrosicistica.it, ma nel 
frattempo vogliamo conosce-
re Giulia, la vincitrice della 
scorsa edizione e capire cosa 
rappresenti davvero questa 
opportunità per un pazien-

te che vuole portare avanti i 
suoi progetti di vita.

Raccontaci di te e di come 
la fibrosi cistica ha condizio-
nato finora la tua vita. 

Inizio allora dai miei ge-
nitori, a cui devo tanto, so-
prattutto il fatto di avermi 
sempre fatto vivere la ma-
lattia con naturalezza e mai 
come limite o come qualcosa 
da nascondere o di cui aver 
paura. Non mi sono mai fatta 
frenare dalla malattia, in nul-
la. Ci ho sempre convissuto 
vedendola come un gioco di 
aria fino a quando ho potuto 
godere dell’ingenuità della 
fanciullezza. La fisioterapia 

erano le ore in cui giocavo 
a fare volare in aria con pep 
mask o flutter, fazzolettini di 
carta che sembravano farfal-
le, ore in cui mi raccontavano 
storie che ancora ricordo...
poi sono diventati limiti da 
superare: la resistenza degli 
attrezzi da fisioterapia, la ca-
pacità respiratoria, il FEV1 e 
così via.

E poi crescendo qualcosa 
è cambiato?

I primi due anni di liceo 
sono stati più difficili. Chi ha 
la fibrosi cistica lo sa: man-
ca sempre quell’aria che le 
persone cosiddette normali 
hanno. Si è sempre un pochi-

La borsa di studio LIFC 
per dare fiducia al futuro

8
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no più stanchi e si affrontano 
momenti davvero complessi, 
soprattutto se si verifica una 
riacutizzazione di un’infezio-
ne respiratoria. 

E dopo il liceo?
Nonostante la malattia ne-

gli anni del liceo abbia pro-
vato a frenarmi con ricoveri 
che a livello sociale mi hanno 
creato problemi, sono andata 
avanti sempre con gli inse-
gnamenti dei miei genitori 
e ho scelto di continuare gli 
studi a Roma. Sono stata 5 
anni fuori casa e lì credo che 
di paura i miei ne abbiano 
avuta parecchia! Eppure sono 
riusciti a non trasmettermela, 
ma a ricordarmi sempre che 
ho degli impegni inderoga-
bili verso me stessa. La liber-
tà, la vita fuori, l’università e 
l’ambiente universitario, la 
grande città sono stati stimoli 
grandissimi per me. 

Cosa rappresenta per te la 
Borsa di Studio LIFC e come 
pensi possa cambiare il tuo 
percorso professionale?

È un nuovo inizio: un ri-
prendere la mia vita in mano 
con qualcosa di concreto su 
cui impegnarmi per trovare 
il mio posto nel mondo. Sono 
stati anni difficili che mi han-
no sconvolta sotto diversi 
punti di vista. Il master che 
ho scelto è in una prestigiosa 
università che da sempre si 
contraddistingue per la sua 
importante attività di place-
ment. Certo, è per pochi, non 
tutti riescono a permettersela 
e io di certo non mi sarei av-
vicinata ai suoi master nean-
che con il binocolo in questo 
momento se non grazie alla 
Borsa di Studio LIFC. Sicu-
ramente dà qualche certezza 

in più e mi dà strumenti so-
lidi con i quali continuare a 
progettare il mio futuro con 
delle carte che ora posso gio-
carmi meglio. 

Quali sono i tuoi progetti, 
non solo quelli lavorativi, 
per il futuro?

Dal punto di vista lavorati-
vo non voglio limitarmi. Non 
vedo l’ora di iniziare! Sono 
convinta in ogni caso che 
ciò che acquisirò dal master 
sarà per me molto utile per 
portare avanti nel migliore 
dei modi il forte spirito as-
sociazionistico che mi con-
traddistingue. Poi c’è Human 
Company, la mia compagnia 
teatrale con la quale stiamo 
programmando le date per la 
tournée estiva per il debutto 
della nuova produzione, uno 
spettacolo di teatro e danza. 
Quindi questo sicuramente è 
uno dei progetti. E ancora vo-
glio continuare a dare il mio 
massimo contributo contro 
la fibrosi cistica; adesso è ur-
gente investire ulteriormente 
nella ricerca e non tirarsi in-
dietro per trovare dei farmaci 
modulatori o una soluzione 
per tutti i pazienti che non 

possono beneficiare di Kaf-
trio et similia. Altri proget-
ti? Finito il Master un’altra 
laurea o in giurisprudenza o 
in scienze politiche. Poi, ma 
questo è un progetto attuale 
già in atto, alzare, o se que-
sto è un’utopia, mantenere il 
“valore” del FEV1, continuare 
a fare molto sport per mante-
nermi al meglio il più possi-
bile. Vorrei una vita lunga e 
intensa e non voglio perder-
mi nulla. 

Lasciaci con un consiglio 
per chi, come te, ha dovuto 
lottare un po’ di più per gli 
altri per raggiungere certi 
obiettivi

Vent’anni fa era difficile 
immaginare progetti e parla-
re di futuro se si aveva a che 
fare con questa malattia. Non 
è facile, ma dobbiamo tenere 
duro, non possiamo lasciarci 
andare e dobbiamo provare a 
pensare che dobbiamo stare 
al meglio fino a quando non 
arriverà la cura. Io ho piena 
fiducia nella ricerca, sono si-
cura che arriveranno a una 
soluzione e io e gli altri vo-
gliamo esserci e vogliamo 
essere abbastanza in forma 
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per beneficiarne. Ma non 
si può andare avanti di sole 
speranze, occorre l’azione e 
la collaborazione di tutti: pa-
zienti, famiglie, soci, comuni-
tà scientifica, politica. Tutti. 
Il mio atteggiamento verso 
la malattia è cambiato radi-
calmente quando ho comin-
ciato a parlarne apertamente, 
senza tabù, senza vergogna. 
Questo sì mi sento di dirlo, 
perché in età adolescenziale 
o anche un po’ all’universi-
tà, qualche volta omettevo 
e magari mi rendevo la vita 

più complicata. Spiegate a 
chi avete intorno cosa è la fi-
brosi cistica, l’informazione 
è fondamentale e non toglie 
nulla, anzi! Poi, non so se è 
un consiglio, ma è un modo 
di vedere la vita che a me ha 
dato sempre tanta energia: se 
gli altri lo possono fare per-

ché non posso arrivarci an-
che io? Questo implica tanta 
costanza e dedizione, fatica, 
ma ti spinge a non rassegnar-
ti e a non dare mai nulla per 
perduto, anche quando può 
sembrare così. Non significa 
nascondere la testa sotto la 
sabbia, la fibrosi cistica c’è e 
ne siamo consapevoli. Qual-
che volta ci rallenterà un po-
chino, ma vorrà dire che poi 
recupereremo e che quando 
arriveremo all’obiettivo sarà 
ancora più soddisfacente.  

È possibile leggere le ver-
sione integrale dell’intervista 
sul sito di Lega Italiana Fi-
brosi Cistica.  

Francesco Cafaro
Comunicazione e Raccolta Fondi
Lega Italiana Fibrosi Cistica
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Le donne con disabilità 
hanno ancora un accesso 

diseguale alle informazioni 
sulla salute sessuale, agli scre-
ening e le informazioni sulla 
riproduzione e sull’accesso 
alla genitorialità. Questo no-
nostante i loro diritti siano 
riconosciuti nella Conven-
zione ONU sui diritti delle 
persone con disabilità (si ve-
dano per esempio gli art. 6, 8, 
13, 23 e 25).

Sono poche le indagini a li-
vello internazionale e nazio-
nale che fanno luce su que-
sta situazione. In generale si 
riscontra come la situazione 
sui diritti sessuali e ripro-
duttivi delle ragazze e donne 
con disabilità in Italia risulti 
essere ancora drammatica 
e presenti diverse criticità a 
causa della mancanza di dati 
disaggregati per genere.

Pertanto, le donne con di-

sabilità – soprattutto motoria 
– devono spesso affrontare 
lo stigma e la discriminazio-
ne quando si tratta di visite 
e controlli ginecologici, di 
informazioni sulla gravi-
danza e sulla riproduzione 
e spesso hanno esperienze 
di servizi molto scarse e an-
goscianti. Molte donne con 
disabilità esprimono parti-
colari difficoltà nell’accedere 
a un’assistenza sanitaria ses-
suale riproduttiva completa 
e di alta qualità a causa della 
mancanza di accessibilità dei 
servizi ginecologici-ostetrici, 
la scarsa formazione dei pro-
fessionisti medici riguardo 
alla sessualità e riproduzione 
in caso di disabilità.

Queste forme di disugua-
glianze sanitarie di genere 
hanno un impatto e pro-
fonde ricadute sulla salute 
femminile e sul benessere 
psico-emotivo delle donne 
con disabilità.

Il Gruppo Donne e il 
Gruppo Psicologi UILDM 
a fine 2020 hanno iniziato a 

La salute delle donne 
con disabilità
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lavorare su un progetto che 
coinvolge vari aspetti della 
vita della donna con disabi-
lità. In particolare si vuole 
focalizzare l’interesse sull’ac-
cessibilità ai controlli legati 
alla salute della donna, con 
riferimenti più allargati al 
rapporto della persona con il 
proprio corpo, con la propria 
femminilità, con il corpo 
dell’altro che si esprime nella 
sessualità e con la possibilità 
di sperimentare percorsi de-
dicati alla maternità.

Per questo motivo sono 
stati promossi due questio-
nari: “Rilevazione dell’ac-
cessibilità dei servizi ostetri-
co-ginecologici alle donne 
con disabilità” e “Sessualità, 
maternità, disabilità”, dopo 
circa dieci anni dalla prima 
indagine UILDM sul tema. 

Sessualità, maternità, di-
sabilità

La ricerca ha coinvolto 131 

donne con diversi tipi di di-
sabilità e un’età compresa tra 
i 19 e i 74 anni.

Sono cinque le aree tema-
tiche esplorate dalla ricerca:
▶	l’accessibilità dei servizi di 

Ostetricia e Ginecologia;
▶	 la salute sessuale (lo scree-

ning, la contraccezione, etc.);
▶	l’interazione con il perso-

nale medico e ostetrico;
▶	 l’identità sessuale riguardo 

al corpo e la percezione di sé;
▶	i desideri e gli immaginari 

sulla maternità.
Alcune delle donne coin-

volte hanno partecipato a 
focus group legati ai temi del 
questionario. Il report è sca-
ricabile dal sito uildm.org o 
richiedendolo a uildmcomu-
nicazione@uildm.it.

Rilevazione dell’accessi-
bilità dei servizi ostetrico-
ginecologici alle donne con 
disabilità

L’inchiesta è stata distribu-
ita a un campione di struttu-
re ed enti sanitari di diverse 
città e continuerà anche nel 
2022. Si tratta di un que-
stionario rivolto a operato-
ri sanitari e mappatura dei 
servizi ginecologici-ostetrici: 
è strutturato in 4 sezioni e 
raccoglie informazioni sulla 
struttura, l’accoglienza del-
la stessa, i suoi collegamenti 
esterni e le informazioni sui 
singoli servizi erogati.

Martedì 8 marzo i risultati 
dei questionari sono stati 
presentati durante un evento 
digitale dedicato.  

Alessandra Piva
Ufficio stampa e 
comunicazione UILDM
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“Finalmente ci siamo riusci-
ti: come Presidente dell’ODV 
Associazione di Pazienti un 
Respiro di Speranza Lombar-
dia, sono orgoglioso di infor-
mare che siamo a una svolta 
epocale!”. Purtroppo la legge 
di Stato, art. 5 Ter del decreto 
Cura Italia, è servita a poco, 
almeno per il momento. Gli 
sforzi delle varie Associazio-
ni sono stati vanificati come 
spesso accade dalla burocrazia 
italiana. Infatti, per la realizza-
zione della legge mancano solo 
i decreti attuativi. Un Respiro 
di Speranza Lombardia, un’or-

ganizzazione di volontariato 
non commerciale che ha lo 
scopo di sensibilizzare l’opi-
nione pubblica e le Istituzioni 
nei confronti della patologia 
fibrosi polmonare idiopatica 
(IPF) dando sostegno a tutti i 

pazienti affetti da questa ma-
lattia rara, ha deciso di non 
aspettare: grazie a un accordo 
quadro con le aziende distri-
butrici dell’ossigeno liquido 
lombarde e un gruppo di far-
macie indipendenti presenti 

Ricarica stroller fuori porta
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nella Regione ci sarà a breve la 
possibilità di effettuare il tanto 
atteso servizio di ricarica dei 
presidi individuali denominati 
stroller. 

Un Respiro di Speranza 
Lombardia ha ideato il pro-
getto “Ricarica stroller fuori 
porta” che persegue l’obiet-
tivo di sostenere i pazienti 
che necessitano di ossigeno 
terapeutico regolarmente pre-
scritto dallo specialista di ri-
ferimento. Il fine è quello di 
garantire una maggiore libertà 
di movimento all’interno della 
Regione lombarda grazie alla 
possibilità di ricaricare i pre-
sidi individuali da parte degli 
utenti utilizzatori, attraverso 
il servizio erogato dalle azien-
de distributrici dell’ossigeno 
della Regione Lombardia e 
un gruppo di farmacie. L’in-
tervento è rivolto a tutti i pa-
zienti presenti nella Regione 
Lombardia in ossigenoterapia 
– circa 25.000 – in possesso 
dello stroller. L’ossigeno verrà 
fornito alle farmacie dai distri-
butori del servizio, garantendo 
così la possibilità di ricaricare 
i diversi dispositivi individuali 
presenti sul territorio lombar-
do. Il servizio verrà erogato 
presso le farmacie aderenti, 
che consentiranno una ade-
guata copertura sul territorio 
lombardo, al fine di poter rag-
giungere il maggior numero 
possibile di pazienti. Il costo 
per l’utilizzatore finale sarà 
pari a € 6,00 per ricarica; pur-
troppo al momento non è sta-
to possibile fare diversamente 
per garantire che il servizio 
venisse realizzato.

Questo costo consentirà il 
raggiungimento dell’obiettivo 
ultimo, cioè quello di promuo-

vere l’equilibrio tra le necessità 
imposte dalla cura farmacolo-
gica (ossigenoterapia) e una 
adeguata qualità della vita del 
paziente utilizzatore. La pos-
sibilità di “movimento” grazie 
all’ausilio della ricarica degli 
stroller garantirà ai pazienti 
uscite fuori porta – nelle varie 
provincie lombarde – senza 
termini e scadenza di tempo.

Sarà questo da sprone per le 
istituzioni per fare i famosi de-
creti attuativi?  

Roberto Adamo
Presidente 
Associazione ODV 
“Un Respiro di Speranza
Lombardia”
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Riconoscere il normale per diagnosticare il patologico

CORSI FAD di 
ECOGRAFIA 
MUSCOLOSCHELETRICA (MSK)

Ad iscrizione effettuata tutti i Corsi possono essere fruiti per un periodo di 12 
mesi, indipendentemente dall’ECM.

PROVIDER ECM

via A. da Recanate, 2 - 20124 Milano
( +39 02 66790460 - * info@sintexservizi.it

Un modo nuovo di comunicare in Sanità

SEGUICI SU

ISCRIVITI ADESSO: FAD.SINTEXSERVIZI.IT

fad
formazione a distanza

Scuola di Ecografia - Bologna
Direttore - Dr. Stefano Galletti

Serie di 3 corsi on line (FAD) anche ECM indispensabili 
per conoscere l’ecografia toracica

Professione: Medico Chirurgo | Discipline: Tutte le discipline

I Corso
Anatomia ecografica e biomeccanica muscoloscheletrica
Durata: 8 ore

II Corso
Patologia ecografica muscoloscheletrica
Durata: 10 ore

III Corso
Interventistica ecoguidata muscoloscheletrica e terapia del dolore
Durata: 11 ore

Registrazione piattaforma e-learning fad.sintexservizi.it - Gratuita

Scadenza ECM 2022 – 19 Dicembre

Avrai la possibilità di rivedere ed approfondire sempre meglio i video e 
le ecografie presenti nei Corsi.

E’ previsto il Tutoraggio all’interno della piattaforma con possibilità di sottoporre 
argomenti e chiarimenti direttamente al Dr. Stefano Galletti.
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