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Da oggi la fisioterapia respiratoria
ha un nuovo alleato: Flaem ProLine®.
Solo per professionisti.

Vibroflow®

Unico dispositivo poli-
funzionale che garantisce
una rimozione rapida ed
efficace delle secrezioni;
combina due efficaci
tecnologie in ambito di
disostruzione bronchiale,
le vibrazioni e un sistema
PEP alla funzione di
nebulizzazione.

(Sviluppato in collaborazione con LINDE)

NeoSpire®

Dispositivo professionale
studiato per la rimozione
delle secrezioni
tracheobronchiali

in modo fisiologico:
funziona senza stimolare
la tosse, senza irritare le
vie aeree del paziente

e senza richiederne la
collaborazione.

AspiraGo3°®

Aspiratore chirurgico
professionale con

grande potenza di
aspirazione: 30lt/min.
Grande autonomia:
batteria al Litio e massima
praticita: solo 2,5 kg di
peso. Grande versatilita:
applicazione modulare di
un vaso aggiuntivo.
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AirPro3000°'us®

Dispositivo aerosol
pneumatico professionale
elevata potenza
compressore: 3,5 Bar
granulo metrica certificata
TUV. Filtraggio aria
professionale, flusso
all'ugello regolabile per
una personalizzazione
della terapia.

FLAEM NUOVA S.p.A

25015 S. Martino d/Battaglia, BS (ITALY)
Phone (+39) 0309910168
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Sales & Marketing Mgr. Medical Product Group
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DOVE CI TROVI

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

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

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

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

Per procedere all’acquisto &
possibile scrivere a editoria@
sintexservizi.it o visitare il sito
www.sintexservizi.it
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QUANDO SOCI’tI. E INTERNET

Le nostre vite fra internet
e social network, ma
siamo davvero piu felici?

Chiara Finotti

uesto numero della

rivista ospita un con-
tributo che mostra come i
social network abbiano cam-
biato il modo di percepire
noi stessi e la realta che ci
circonda. Evidenze scien-
tifiche dimostrano come,
in taluni casi, si possano
innescare fenomeni di di-
pendenza e di uso proble-
matico di questi strumenti.
E di qualche mese fa la noti-
zia di una famiglia pugliese
che per due anni e mezzo
¢ rimasta barricata in casa
perché completamente as-
sorbita da videogame e in-
ternet. Quando i carabinieri
hanno fatto irruzione nell’a-
bitazione hanno trovato un
ragazzino quindicenne, il
figlio, che non era piti nem-
meno in grado di cammina-
re. Fatti di questo tipo sono,
per fortuna, rari e isolati ma
ci invitano a non abbassare
la guardia e a impegnarci
di pit nella comprensione

Coordinamento di Redazione

delle potenzialita, ma anche
dei rischi, connessi all'uso
di questi strumenti.

Noi della redazione con-
tinuiamo a pensare che il
reale sia molto piu interes-
sante e avvincente del vir-
tuale. E, in questo senso, la
scienza ci viene in aiuto e ci
da ragione.

Il pitt importante studio
clinico sulla felicita, tuttora
in corso, ha infatti dimo-
strato che a garantire una
vita serena e appagante &
la qualita delle relazioni.
E per relazioni si intende
una concreta interazione
fra gli individui, non cer-
to mediata da uno scher-
mo sia esso del pc o dello
smartphone. Quelle fatte di
sguardi, di strette di mano,
di litigi, incomprensioni,
gioie e paure condivise.
Insomma, una reale con-
divisione della vita che non
si basa certo su follower,
emoticon, like o espressioni
virtuali di questo tipo.

Ma cerchiamo di capire
meglio lo studio in que-
stione. Nel 1938 ricercatori
della prestigiosa universita
di Harvard negli Stati Uniti
hanno provato a risponde-
re alla piu difficile delle do-
mande: cosa rende davvero

felici le persone? Per trova- M



» re la risposta hanno avviato
uno studio clinico che ha
coinvolto 724 uomini, prove-
nienti da differenti classi so-
ciali. Alcuni dei quali ancora
in vita.

Si tratta di uno studio uni-
co nel suo genere soprattutto
per la durata. Solitamente
ricerche di questo tipo ven-
gono infatti prematuramente
interrotte per mancanza di
fondi o per I'abbandono anti-
cipato da parte dei promotori
dello studio per ragioni di di-
versa natura.

Ai soggetti coinvolti nella
ricerca € stato chiesto di ri-
spondere periodicamente a
questionari e a sottoporsi a
esami clinici volti a monito-
rare alcuni parametri quali
indici dello stato di benesse-
re fisico. I ricercatori hanno
inoltre visitato periodica-
mente le abitazioni di coloro
che hanno partecipato allo
studio cercando di esplorare
e comprendere le dinamiche
familiari, le relazioni e gli
equilibri interni al contesto
domestico.

Che cosa hanno scoperto
i ricercatori? Che a dare la
felicita alle persone e a man-
tenerle in buona salute ¢ la
qualita delle relazioni. Gli
studiosi spiegano che con

questa definizione vogliono
indicare i rapporti in cui gli
individui sentono di poter
davvero contare sullaltro.
Sono le nostre relazioni pil
strette e durature a godere di
questa caratteristica.

I risultati sono chiari e non
lasciano spazio a dubbi: fra
i partecipanti allo studio gli
individui che hanno inve-
stito tempo ed energia nelle
relazioni, in famiglia, con
gli amici e nellambito della
comunita in cui vivono sono
quelli che vantano con orgo-
glio una vita piena e realizza-
ta. La solitudine, al contrario,
uccide. Ma non dimentichia-
mo: cid che realmente fa la
differenza ¢ la qualita delle
relazioni piu strette.

Inoltre le persone che a 50
anni hanno dichiarato di es-
sere piu soddisfatte delle loro
relazioni sono le stesse a es-
sere pill in salute a 80 anni.
I firmatari dello studio sot-
tolineano infatti come le re-
lazioni sociali facciano bene
non solo allanima ma anche
al corpo e alla nostra mente.

E allora l'invito ai lettori
¢ quello di alzare lo sguardo
da tablet, pc e telefonini per
guardare chi ci sta di fronte
alla ricerca di quelle emozio-
ni, sensazioni, non necessa-

riamente positive ma vere,
che nessuna realta virtuale
potra mai regalarci.

Tutto questo pero, non pri-
ma di aver letto la nostra ri-
vista. Buona lettura! Il

chiara.finotti@sintexservizi.it
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Cambiare passo

Carlo Zerbino

bbiamo co-llegato, ab-

biamo co-nnesso, abbia-
mo co-ndiviso insieme a voi
un anno di esperienza incre-
dibile.

Co-nsolidiamo la nostra
presenza nel panorama na-
zionale, ma sentiamo l’ob-
bligo di Cambiare passo, di
riflettere su quanto accade
nella vita della Sanita Pub-
blica e Privata a cui questa
Rivista si ispira e si rivolge.

Perché Cambiare passo?

Perché le esperienze che
raccontiamo e che ci rac-
contano quotidianamente i
nostri lettori (che siano Me-
dici, Infermieri, Farmacisti,
Biologi, Fisioterapisti o sem-
plici Cittadini) di un Sistema
Sanitario che garantisce il di-
ritto alla salute, in linea con

Editore per caso, Sintex Servizi S.r.l.,
Milano

quanto sancito dagli articoli
3 32 della nostra Costituzio-
ne, sembrano esaurirsi, per-
ché progressivamente que-
sto SSN sembra essere lascia-
to solo, non tutelato, depau-
perato costantemente, ten-
dente a perdere il suo valore
universale e solidaristico.
Non c’¢ pili molta espe-
rienza umana dietro il SSN.
Dietro sembrano esserci
solo calcoli, numeri, risor-
se, bilanci, agenzie, regole,
DRG. Nonostante le storture
evidenziate da personalita
autorevoli, sulla modifica al
titolo V della Costituzione
italiana, storture gia allora
definite come “una riforma
senza bussola”, oggi ci tro-
viamo di fronte a un nuovo
processo disgregativo nel
nome della cultura atavica
dei cento campanili o delle
20 Regioni che dir si voglia.
Nel rispetto dei LEA prodot-
ti dallo Stato per soddisfare e
garantire i Cittadini italiani,
si delegherebbero poi le Re-
gioni che avanzano diritti
di maggiore autonomia e
capacita gestionale in ambi-
to di tutela della salute (ndr.
Regione Veneto, Lombardia

Sono nato ‘genetista, affa-
scinato dalla scienza e della
biologia degli esseri umani”,
ma ho scelto ed esplorato al-
tre strade. Dopo la laurea, ho
cercato di addentrarmi nelle
scienze che regolano le Socie-
ta, fondando diverse societa
per capirne nascita e svilup-
po. Infine sono diventato in-
vestitore, a capo anche di una
office company.

La profonda conoscenza
degli strumenti e della ge-
stione di impresa mi ha fatto
comprendere che il ritorno
finanziario é solo una parte
del valore di un investimento:
la concretizzazione di questa
idea é parte del mio lavoro
attuale.

ed Emilia-Romagna) “a ga-
rantire ['organizzazione dei
servizi sanitari e l'erogazione
del servizio stesso nei rispet-
tivi territori”. Non solo, ma
“a condizione che gli equili-
bri di bilancio lo consentano,
la regione [potra] garantire
livelli aggiuntivi o ulteriori
di assistenza sanitaria, in re-

lazione ai fabbisogni espressi MW



» dalla propria collettivita di
riferimento e dalle specifici-
ta territoriali, fermo restan-
do che tali livelli [dovranno]
essere finanziati con risorse

»]

proprie™.

1 Senato della Repubblica. XVIII legi-
slatura. Il regionalismo differenziato
e gli accordi preliminari con le regioni
Emilia-Romagna, Lombardia e Veneto.
Dossier n. 16, maggio 2018. Dispo-
nibile a: www.senato.it/service/PDF/
PDFServer/BGT/01067303.pdf. Ulti-
mo accesso: 19 febbraio 2019.
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Di per sé la questione non
¢ scandalosa, se non fosse un
ulteriore tassello verso la de-
finitiva perdita di quella uni-
versalita e solidarieta che il
nostro SSN ha sempre ga-
rantito. Quindi un SSN non
pit rispondente al diritto
alla salute per tutti i cittadi-
ni, senza alcuna distinzione
sociale, economica o territo-
riale e con prestazioni che
devono essere, comunque,

garantite a tutti i cittadini,
ma un SSN differenziato per
Regioni con la generazione
di grandi squilibri che si ag-
giungono alle gia difficili
differenze di un Paese che
non riesce proprio pill a
Cambiare passo. B
azienda@sintexservizi.it

VIVISOL Home Care Services per
una migliore qualita della vita.

VIVISOL fornisce servizi per la gestione
delle terapie domiciliari a oltre 300.000
pazienti in Europa ogni giorno.

IT/REV00.2015

1l desiderio di VIVISOL & quello
di poter offrire una migliore
qualita della vita, permettendo
al paziente di vivere a casa
propria con i propri familiari con
la sicurezza di un servizio efficace,
rapido e sempre disponibile.
VIVISOL pone nella qualita dei
servizi offerti e nella sicurezza
degli assistiti a lei affidati i cardini
del proprio modello di sviluppo.

Terzo operatore europeo

e parte del Gruppo Sol,
multinazionale italiana
con sede a Monza e
quotata alla borsa di
Milano, VIVISOL fornisce
servizi di Ossigenoterapia,
Ventiloterapia, Diagnostica
e Cura della Sindrome delle
Apnee Ostruttive del Sonno,
Nutrizione Artificiale,
Telemedicina, Ausili e
Presidi Antidecubito.

SOLGROUP

abreath of life




Orticaria: come diagnosticarla
e come gestirla

Si tratta di una delle patologie piu frequenti
in coloro che soffrono di asma bronchiale

Claudio Micheletto

d-

e persone affette da asma

bronchiale soffrono spesso
anche di orticaria, una delle
pilt comuni malattie della pel-
le. Nelle ultime decadi sono
stati raggiunti notevoli pro-
gressi nello studio dell’ezio-
logia e della patogenesi della
malattia, sono state sviluppa-
te moderne classificazioni e
nuove terapie, tuttavia molti
meccanismi rimangono in-
spiegabili.

Lorticaria si manifesta prin-
cipalmente con la comparsa
di un’eruzione cutanea pru-
riginosa, associata, talvolta,
ad una sensazione di brucio-
re o pizzicore. In particolare,
lorticaria ¢ caratterizzata dai
cosiddetti “pomfi”, lesioni cu-
tanee di dimensioni variabili
(da alcuni millimetri a diversi

UOC di Pneumologia, Azienda Ospeda-

liera Universitaria Integrata di Verona

centimetri di diametro), in ri-
lievo e rossastre (come quelle
che compaiono in seguito alla
puntura di una zanzara). Que-
ste lesioni cambiano rapida-
mente nell’arco delle 24 ore,
entro le quali regrediscono del
tutto per poi eventualmente
insorgere altrove; pertanto,
anche se il pomfo in sé scom-
pare nell’arco di 24 ore & possi-
bile che lorticaria perduri piu
a lungo.

Il rash cutaneo puod compa-
rire ovunque ed essere limitato
ad una parte del corpo o dif-
fuso su vaste aree. La pelle ri-
torna all’aspetto normale non
appena i pomfi scompaiono.

Secondo le linee guida in-
ternazionali, l'orticaria deve
essere differenziata in acuta,
della durata fino a 6 setti-
mane, e cronica se i sintomi
persistono per piu di 6 setti-
mane. A seconda del fattore
di innesco, puo anche essere
divisa in spontanea e indu-
cibile. L’orticaria inducibile
¢ dovuta a stimoli fisici come
freddo, calore, pressione, vi-
brazioni, raggi ultravioletti,
contatto con l'acqua.

Circa il 15-25% della popo-
lazione ha avuto almeno un

episodio di orticaria nel corso
della propria vita, principal-
mente acuta. L'orticaria si in-
contra raramente nell'infanzia
(3,4% nel Regno Unito, 4,4%
in Germania, 5,4% in Dani-
marca) e la sua persistenza &
ancora meno probabile (0,1-
0,3%). La causa o I'innesco di
orticaria cronica nei bambini
puo essere rilevata nel 21-55%
dei casi. La durata dell’ortica-
ria cronica di solito non supe-
rai5-10 anni. Nonostante non
costituisca una minaccia per la
vita, l'orticaria, tuttavia, ha un
grande impatto sullo stato fisi-
co e psicologico dei pazienti. I
bambini con orticaria cronica
hanno infatti una “cattiva pre-
stazione scolastica” rispetto ai
bambini sani.

Meccanismi

dellorticaria cronica

L’attivazione dei mastociti
dermici svolge il ruolo chiave
nella patogenesi dellortica-
ria. Indipendentemente dalla
causa dell’attivazione dei ma-
stociti, i processi che si evol-
vono successivamente sono
simili, con rilascio di diversi
mediatori e molecole vasoat-

tive, che aggravano i sintomi pp



» dell’orticaria e sono responsa-
bili dell'inefficacia degli anti-
staminici. Le cellule coinvolte
secernono mediatori inflam-
matori, intensificando e pro-
lungando la risposta. Durante
le esacerbazioni, puo essere ri-
levata l'attivazione del sistema
di coagulazione del sangue. La
trombina aumenta la permea-
bilita dell'endotelio vascolare e
migliora il rilascio di mediatori
dellinflammazione da parte
dei mastociti e la produzione
del componente del comple-
mento.

Caratteristiche cliniche

I cambiamenti istologici
nellorticaria sono caratteriz-
zati da edema cutaneo, capil-
lari ingrossati e infiltrazione
non necrotizzante perivasco-
lare. Dal punto di vista clinico
vi sono aree densamente rial-
zate della pelle, con un centro
di colore chiaro circondato da
eritema refrattario. Le lesioni
possono essere di dimensioni
diverse, rotonde o irregolari,
che si uniscono, accompagna-
te da sensazioni di prurito e
bruciore. Sono caratterizzate
da rapida (nel corso di 1-24
ore) e completa scomparsa.
L’angioedema & caratterizza-
to dallinfiammazione degli
strati pitt profondi del derma
e del tessuto sottocutaneo, ed
¢ pill spesso accompagnato
da dolore o bruciore piuttosto
che da prurito. Le membrane
mucose sono spesso colpite.
L’angioedema si attenua pill
lentamente, scomparendo nel
corso di 24-72 ore. Nel 78,4%
dei casi si presentano piaghe
isolate, angioedema nel 6,65%,
mentre entrambi i sintomi si
osservano nel 15% dei casi.

Nei bambini, I'angioedema di
accompagnamento ¢ stato se-
gnalato nel 48,2% dei casi.

Possibili cause e

fattori stimolanti

dellorticaria cronica

Le cause dell’orticaria pos-
sono essere:

b allergie alimentari: ara-
chidi, crostacei, uova, noci,
kiwi, etc;

b fattori ambientali: pollini,
acari della polvere, sostanze
chimiche o certe fragranze;

P farmaco-indotta: alcuni far-
maci possono causare orti-
caria come effetto collate-
rale, tra cui antibiotici, far-
maci anti-infiammatori non
steroidei, aspirina, etc.

Lo sviluppo di questa malat-
tia cutanea puo essere associa-
to a infezioni virali, batteriche,
parassitarie o elmintiche e al
consumo di alimenti e additivi
e farmaci ma, approssimativa-
mente nel 40% dei casi, lorti-
caria spontanea cronica ¢ un
processo autoimmune. I pa-
zienti possono avere contem-
poraneamente un’altra patolo-
gia autoimmune. Pertanto, gli
anticorpi antitiroidei possono
essere trovati nel 4,3-17,3% dei
bambini e nel 27% degli adul-
ti. In uno studio retrospettivo
su 852 pazienti pediatrici in
Brasile, ¢ stata evidenziata una
maggiore prevalenza di ortica-
ria in pazienti con lupus erite-
matoso sistemico. Interessante
anche il legame tra orticaria
cronica e celiachia. Il confron-
to di 79 bambini affetti da or-
ticaria con un gruppo di con-
trollo ha rivelato che il gruppo
di bambini con orticaria aveva
una maggiore frequenza di
celiachia rispetto al gruppo di

controllo (5% e 0,67%, rispet-
tivamente). Due settimane di
dieta priva di glutine hanno
contribuito a ottenere la re-
missione dell’orticaria nella
maggior parte dei pazienti.

Orticaria e intolleranza

I genitori spesso credono
che lallergia alimentare sia
la causa dell’orticaria. E vero
che lingestione di molti ali-
menti, tra cui uova, latte, soia,
arachidi, grano, frutti di mare
e noci, nei neonati/bambini
sensibilizzati pud causare or-
ticaria acuta (piu frequente-
mente che negli adulti). Questi
bambini dovrebbero essere
adeguatamente esaminati per
rivelare I'alimento stimolante.
Secondo dati recenti di ricer-
ca, la frequenza delle allergie
alimentari confermata dai dati
di anamnesi e la rilevazione di
anticorpi IgE specifici nel san-
gue e nei test di provocazione
oscillano tra '8% e il 10%.

La recidiva della malattia
puo essere causata da intolle-
ranza associata alla presenza
di istamina negli alimenti e/o
con disturbi del metaboli-
smo, ad esempio la carenza
dellenzima diammina ossi-
dasi. La diammina ossidasi
¢ un enzima prodotto dalla
mucosa intestinale. Alcuni
farmaci sopprimono l'attivita
della diammina ossidasi, ab-
bassando la soglia di sensibi-
lita a cibi ricchi di istamina o
stimolandone la produzione.
Tali alimenti comprendono
alcuni tipi di pesce (tonno,
sardine, acciughe), formaggio
(Emmental, Gouda), salame,
salsicce, frutta e verdura, in
particolare pomodori, vino e

birra. I farmaci che inibiscono »



» la diamminoxidasi sono imi-
penem, dobutamina, penta-
midina, verapamil, isoniazide,
acido clavulanico, clorochina,
cicloserina, acetilcisteina, me-
toclopramide e cefuroxima.
Non sono disponibili dati sui
bambini.

Numerosi additivi alimen-
tari possono causare ortica-
ria: conservanti, coloranti e
edulcoranti: benzoato di so-
dio [E211], metabisolfito di
sodio, glutammato monoso-
dico [E620], nitrato di sodio,
tartrazina [E102], eritrosina
[E127], acido sorbico, idrossi-
le anisolo butilato, saccarina/
ciclammato.

I salicilati (contenuti anche
in lamponi, ribes, ciliegie, albi-
cocche, prugne, arance, pomo-
dori e altri) possono scatenare
manifestazioni di orticaria cro-
nica o intensificarne i sintomi,
ma raramente sono [l'unica
causa della malattia. Una mag-
giore sensibilita agli additivi
alimentari € stata rilevata solo
nell'1-3% dei casi. Nella popo-
lazione pediatrica, la frequenza
segnalata di intolleranza agli
additivi confermata dalla pro-
va orale varia dal 21% al 2,6%.
Per escludere lipersensibilita
agli additivi alimentari, & pos-
sibile prescrivere una dieta
di eliminazione per almeno 3
settimane, seguita da provoca-
zione.

Lefficacia della dieta a 3
settimane a basso contenu-
to allergico € stata studiata in
una piccola coorte di bambi-
ni pitt di 15 anni fa. La dieta
e risultata utile per il 75% dei
bambini con orticaria cronica.
Tutti i bambini hanno rispo-
sto alla reintroduzione di cibo
proibito. Questi dati si corre-

lano con quelli relativi a studi
sugli adulti, mostrando che il
31-70% dei pazienti con orti-
caria cronica spontanea puo
beneficiare di una dieta priva
di pseudo-allergeni.

Orticaria infettiva

Le infezioni sono conside-
rate la causa piu frequente di
orticaria spontanea acuta nei
bambini. E stata riportata una
percentuale di incidenza del
48,4% in 953 casi di orticaria
acuta. E anche molto comune
nei bambini che i nuovi episo-
di di infezione siano accom-
pagnati dalla ricomparsa o
dall’aggravamento dei sintomi
dellorticaria, causando orti-
caria cronica spontanea. Le
eziologie piu frequenti sono le
infezioni del tratto respirato-
rio superiore. Si sospetta una
varieta di virus, tra cui adeno-
virus, enterovirus, rotavirus,
e virus respiratorio sinciziale.
L’associazione con Mycopla-
sma pneumoniae & frequente,
specialmente nei bambini con
orticaria acuta. La polmoni-
te da Chlamydia ¢ meno fre-
quentemente riportata come
causa di orticaria acuta, ricor-
rente e cronica.

L'infezione da Helicobacter
pylori ¢ Tinfezione batterica
piu frequentemente menzio-
nata nel contesto dell’orticaria
cronica, sebbene il suo ruolo
rimanga ancora controverso.
La frequenza dell'infezione da
H. pylori attiva nei bambini
con orticaria cronica € inferio-
re rispetto agli adulti e varia,
secondo riferimenti diversi,
dal 2% al 18%. Si ritiene che
H. pylori abbia un effetto indi-
retto sul decorso dell’orticaria
cronica, riducendo la tolleran-

za immunologica e stimolando
la produzione di autoanticorpi.
L'eradicazione efficace dell'in-
fezione da H. pylori non garan-
tisce la risoluzione dall’ortica-
ria cronica.

Orticaria inducibile
Questo ¢ un sottogruppo
con due diversi sottotipi:

» Porticaria fisica ¢ indot-
ta da stimoli fisici: freddo,
calore, pressione, vibrazio-
ne e raggi ultravioletti. E
una delle principali cause
di orticaria cronica sia nei
bambini che negli adulti.
I pazienti possono soffrire
contemporaneamente  di
diversi sottotipi di orticaria.
Lorticaria indotta da fred-
do mostra particolare at-
tenzione in considerazione
del suo potenziale pericolo.
Lorticaria indotta da freddo
¢ classificata come primaria
(di eziologia sconosciuta) e
secondaria, associata a vi-
rus, infezioni linfatiche o
batteriche, crioglobulinemia
e disordini autoimmuni. La
diagnosi di orticaria fisica
deve essere confermata da
test particolari. Quando la
diagnosi ¢ confermata, il
contatto con i trigger deve
essere evitato: in caso di der-
mografismo sintomatico, i
pazienti non devono indos-
sare abiti stretti; in caso di
orticaria indotta da freddo,
¢ controindicato bere liquidi
freddi, mangiare gelati e im-
mergersi e nuotare in acqua;

» lorticaria non fisica, che
include orticaria colinergica,
acquagenica e da contatto.
L'orticaria colinergica ¢ ra-
ramente osservata nei bam-

bini piccoli, ma diventa piti »»



comune negli adolescenti.
Lorticaria colinergica & ca-
ratterizzata dalla comparsa
di piccoli pungoli prurigi-
nosi, < 5 mm di diametro.
Questi emergono pochi mi-
nuti dopo l'aumento della
temperatura corporea, che
puo essere passivo (bagni
caldi o docce, stress emoti-
vo) o attivo (esercizio fisi-
co). Lorticaria aquagenica,
che non dipende dalla tem-
peratura dell’acqua, & molto
rara nei bambini. L’orticaria
da contatto € una reazione
di tipo immediato alle pro-
teine e agli agenti chimici, in
particolare al lattice.

Gestione dell’orticaria

L’obiettivo principale & trat-
tare la malattia fino a quando
non si ¢é risolta. Il trattamen-
to dellorticaria ¢ semplice in
quanto € limitato alla prescri-
zione di antistaminici di se-
conda generazione in qualsiasi
sottogruppo. Tuttavia, in alcu-
ni casi, l'uso di dosi standard
di antistaminici di seconda ge-
nerazione non controlla i sin-
tomi e sono necessarie opzioni

generazione

terapeutiche piu efficaci.

Oltre agli antistaminici di
seconda generazione, lelimi-
nazione dei fattori scatenanti
¢ uno degli aspetti principali
del trattamento dell’orticaria.
Talvolta, le diete che inten-
dono ridurre gli allergeni, o a
basso contenuto di istamina,
possono essere raccomandate
per almeno 3 settimane con
un’attenta valutazione dei sin-
tomi e la reintroduzione degli
alimenti eliminati in caso di
inefficienza. Potrebbe anche
essere necessario interrom-
pere l'assunzione regolare o
sporadica di anti-inflammatori
non-steroidei. Nel caso dell’or-
ticaria dermografica e indotta
da pressione, I'abbigliamento
stretto deve essere limitato. Per
ridurre il prurito e le sensazio-
ni di bruciore, ¢é utile prescri-
vere creme e lozioni per uso
topico con un effetto di raf-
freddamento e I'uso di antista-
minici di seconda generazione.

Nei documenti del 2017 rela-
tivi al trattamento dell’orticaria
cronica, gli esperti raccoman-
dano un approccio terapeutico
in quattro fasi. Le dosi standard

* Terapia con anti-istaminici di seconda

* Incremento della dose dell’anti-istaminico

* Aggiunta di omalizumab

* Aggiunta di ciclosporina

Terapia dell’orticaria

di antistaminici di seconda ge-
nerazione sono utilizzate nella
prima linea di trattamento e,
se non sono efficaci duran-
te le prime 2 settimane, viene
tentata una seconda linea di
trattamento, in cui la dose di
antistaminici di seconda gene-
razione viene adattata al peso.
Un controllo insufficiente della
malattia durante le prime 2-4
settimane richiede una terza
linea di trattamento terapeuti-
co, che include la prescrizione
aggiuntiva di terapia anti-IgE
(omalizumab). Una quarta li-
nea viene tentata solo se oma-
lizumab non funziona dopo 3-6
cicli; dovrebbero essere prese
in considerazione altre terapie
immunomodulanti come la ci-
closporina A. Nei casi pili gravi,
possono essere utilizzati brevi
cicli di corticosteroidi (0,5-1
mg/Kg di peso corporeo.

La prognosi dell’orticaria &
buona. Nella maggior parte
dei casi, lorticaria acuta & 'u-
nico episodio nella vita di un
paziente. Si ritiene che l'ortica-
ria cronica nei bambini abbia
un esito piu favorevole rispet-
to agli adulti. Secondo i risul-
tati degli studi effettuati per
identificare il decorso naturale
dell'orticaria cronica nella po-
polazione pediatrica, i tassi di
guarigione dopo uno, tre e 5
anni dalla comparsa dei sinto-
mi é stata del 16,5% -37%, 36%
-54% e 50% -67,5%, rispettiva-
mente. Dopo 7 anni, il 96% dei
bambini era libero da ortica-
ria, rispetto agli adulti di cui a
almeno il 20% rimane sinto-
matico dopo 10 anni.

claudio.micheletti@
aovr.veneto.it



Trapianti d’organo in Italia
I pazienti raccontano la loro esperienza

Chiara Finotti

| trapianto d’organo rap-

presenta linizio di una
nuova vita. I pazienti che
ricevono un nuovo organo
parlano di una vera e propria
“rinascita”.

Un percorso lungo, com-
plesso, che richiede un coin-
volgimento attivo e consa-
pevole del paziente che deve
prendere in mano la sua
“nuova vita®, seguendo in
maniera scrupolosa e attenta
il programma terapeutico de-
lineato dal personale medico
e infermieristico del Centro
Trapianti che lo ha preso in
cura. Per farlo, il paziente
non puo essere lasciato solo
ma deve essere accompagna-
to da un team multidiscipli-
nare formato dai professio-
nisti sanitari che lavorano in
questo ambito.

Al fine di comprendere i
reali bisogni dei pazienti nel-
la vita post-trapianto Elma
Research ha realizzato un’in-
dagine, per conto di Chiesi
Italia, che ha coinvolto 12
pazienti riceventi trapianto di

Giornalista, Sintex Servizi Srl

rene, da non pit di 2 anni in
terapia immunosoppressiva,
appartenenti a diverse fasce
d’etd. La ricerca, presenta-
ta a Milano, si era posta tre
obiettivi: comprendere il vis-
suto quotidiano dei pazienti,
identificare eventuali ostacoli
nelle prescrizioni fornite dai
clinici e identificare i reali
bisogni dei trapiantati. Il tra-
pianto viene descritto dagli
intervistati come una sorta di
rinascita salvifica che consen-
te all'individuo di riprendere
in mano la propria vita. Alcu-
ni dichiarano: “il trapianto di
rene mi ha permesso di riap-
propriarmi del tempo: tempo
per la mia famiglia, per me
stessa e per le mie amicizie
e per il mio lavoro”; dopo
lintervento ho riacquisito
la forza fisica e mentale, mi
sono riappropriata della mia
autonomia e della liberta di
vivere secondo le mie vecchie
abitudini. Ora ho ripreso a
cucinare, a fare le mie lunghe
passeggiate al mare e a legge-
re. Prima non avevo né ener-
gia, né concentrazione.”

Per tutti gli intervistati il

periodo pitt drammatico della
malattia, sia da un punto di
vista fisico che psicologico, &
stato quello della dialisi. Du-
rante la degenza ospedaliera
post-trapianto i pazienti ven-
gono educati e accompagnati
auna corretta assunzione del-
la terapia immunosoppressi-
va. Terapia che ha inizio du-
rante l'intervento e prevede
lassunzione quotidiana di
farmaci in grado di inibire
alcune funzioni del sistema
immunitario che possono
portare a riconoscere come
non-selfil nuovo organo.
Nell'immediato post-tra-
pianto la dose giornaliera
di farmaco viene verificata
frequentemente. Con il pas-
sare dei mesi, la frequenza
dei controlli si riduce fino
ad arrivare a stabilire la pil
piccola dose efficace, con mi-
nore tossicita, che il paziente
dovra assumere per il resto
della vita prestando partico-
lare attenzione alla puntuali-
ta e ai dosaggi corretti. Ogni
modifica della posologia do-
vrebbe essere fatta solo dal

personale medico del Centro M
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LA VITA DOFPO
IL TRAPIANTO

» Trapianti di riferimento.

I primi 3 mesi successivi
al trapianto rappresentano
un momento di transizio-
ne particolarmente delicato
durante il quale prende vita
un processo di accettazione
dell'organo avuto in dono.
Processo non sempre facile e
impervio, al quale si associa-
no il recupero della forma fi-
sica, spesso compromessa da
anni di dialisi, e la gestione
delle complicanze correlate
alle terapie, in particolare,
quelle a base di cortisone.

Ritornare a casa significa
riprendere in mano la quo-
tidianita che per6 non ¢é piu
quella di un tempo ma deve
fare i conti con tempi e spazi
ritagliati sulla base delle esi-
genze terapeutiche, dei con-
trolli e dei monitoraggi in
maniera compatibile con il
proprio stile di vita.

Nelle interviste i pazienti
lamentano uno scarso sup-
porto psicologico nella fase
pre e post- trapianto che li
aiuti concretamente nel per-
corso di accettazione dell’or-
gano ricevuto, di gestione del-
la nuova quotidianita e della
terapia cronica che dovranno
seguire per tutta la vita.

Grazie ai pil recenti pro-
gressi della medicina oggi
chi ha subito un trapianto
puod anche pensare a una
maternitd o paternitd o nel
futuro. Il tutto deve essere
pianificato con cura a partire
dalla terapia antirigetto i cui
dosaggi devono essere stabi-
liti e monitorati dall’equipe
medica del Centro Trapianti.

L’'Ttalia rappresenta un’ec-
cellenza nel campo dei tra-
pianti d’organo. In tema di
donazioni, il 2017 & stato un
anno record per I'Ttalia, con

1763 donatori complessivi
(+9% rispetto al 2016, + 29%
rispetto al periodo 2013-
2017). Segnali molto positi-
vi anche sul fronte trapianti
che sono aumentati negli
ultimi anni raggiungendo la
quota di 3.950 (+6% rispet-
to al 2016, +27% rispetto al
periodo dal 2013 al 2017) di
cui 1.934 trapianti di rene e
1.296 trapianti di fegato.

Non dobbiamo poi dimen-
ticare che ad accompagnare
lincremento di donazioni e
trapianti vi € una significativa
riduzione dei pazienti in lista
di attesa che al 31 dicembre
2017 erano 8.807, il 73% dei
quali era in attesa di ricevere
un rene nuovo e 1'11,5% in
attesa di un nuovo fegato.

Per il trapianto di rene il
tempo medio di attesa ¢ di
2,1 anni. Per il trapianto di
rene ¢ di 0,4 anni.



»

Per quanto riguarda i tra-
piantati di rene, la sopravvi-
venza si attesta al 97% a un
anno dal trapianto e al 90% a
5 anni. I1 92,7% dei pazienti
italiani sottoposto a trapian-
to ¢ stato pienamente inse-
rito nella normale attivita
sociale; il 3% non lavora per
scelta e solo il 2,6% non lavo-
ra per malattia.

“Per i pazienti con malat-
tia renale grave, il trapianto
di rene rappresenta il tratta-
mento d’elezione rispetto alla
dialisi, questultima vissuta
come un periodo drammati-
co, fatto di sacrifici, limitazio-
ni e prospettive incerte, con
una mortalita a 5 anni supe-
riore al 70%, a fronte di una
sopravvivenza del trapianto

superiore all'85%” dichiara
Loreto Gesualdo, Professore
di Nefrologia all’Universita
di Bari e Past President della
Societa Italiana di Nefrologia.
“La corretta assunzione della
terapia  immunosoppressi-
va, negli orari e nei dosaggi
prescritti, ¢ un fattore de-
terminante per il buon esito
del trapianto. I farmaci che
riducono gli effetti collaterali
e il numero di somministra-
zioni giornaliere sono senza
dubbio accettati meglio dai
pazienti, che possono inol-
tre trovare nella tecnologia
a portata di smartphone una
preziosa alleata per migliora-
re la qualita delle cure ed evi-
tare dimenticanze”.

Per quanto riguarda i dati,

Alexilus

la sopravvivenza dei trapian-
tati di fegato a 1 anno si atte-
sta attorno all’86% e al 75%
a 5 anni. Inoltre, I85,5% dei
pazienti italiani sottoposti
a trapianti di fegato ¢ stato
adeguatamente inserito nel-
la normale attivita sociale; il
6,3% non lavora per scelta e
solo il 3,8% non lavora a cau-
sa della malattia.

‘Il trapianto di fegato
rappresenta un’importante
opportunita terapeutica in
presenza di malattia epatica
cronica ed epatite fulminan-
te, quando le terapie farma-
cologiche e chirurgiche non
sono in grado di assicurare
la sopravvivenza del pazien-
te”, afferma Patrizia Burra,
Professore di Gastroentero-
logia all'Universita di Padova
e Past President dell'Interna-
tional Liver Transplantation
Society. “La qualita della vita
riconquistata grazie all’orga-
no ricevuto in dono va di pari
passo con l'aderenza, che re-
sta un problema aperto, so-
prattutto fra gli adolescenti,
nei quali il trapianto si inse-
risce in un periodo evolutivo
gia di per sé complesso. In
tal senso, sarebbe auspicabile
implementare servizi di sup-
porto psicologico che aiutino
i pazienti, non solo pediatri-
ci, nel percorso di accogli-
mento dell'organo ricevuto,
di gestione quotidiana della
nuova vita e di accettazione
della terapia cronica”.

I dati sui trapianti non fan-
no altro che confermare la
riconosciuta eccellenza del
sistema sanitario italiano nel
panorama mondiale. H

chiara.finotti@sintexservizi.it



Caduti nella Rete: quando Social e internet
diventano un rischio per il benessere

Caterina A. Vigano

Nell’ultimo decennio 'u-
so di internet ¢ diventa-
to parte della vita quotidiana
di tantissime persone anche
grazie alla possibilita di con-
nettersi dallo smartphone e
alla diffusione di aree wifi
free. Ci si connette per con-
dividere quotidianita, foto,
storie e meme sui social, per
trovare un indirizzo, una no-
tizia, una ricetta o un risto-
rante, per prenotare un treno
0 una vacanza, per registrare
tramite app le proprie per-
fomance sportive o i consu-
mi della propria auto, come
pure per lavoro e per studio.

Forse Goldberg, il primo
studioso che nel 1995 ipo-
tizzd, quasi per scherzo, che
si potesse arrivare alla di-
pendenza da internet non
poteva neanche immagina-
re a cosa saremmo arrivati.
In una percentuale che va
dall'l al 19,8% della popo-
lazione si puo parlare di uso

Universita degli Studi di Milano; UOC
Psichiatria 2, ASST Fatebenefratelli
Sacco, Milano

problematico della rete, con
una media europea intorno
al 10%, mentre nelle nazioni
del Sud Est Asiatico si supera
il 20%. Se si parla di Dipen-
denza da Internet, definita
come Internet Addiction Di-
sorder (IAD), la prevalenza
non supera il 3% delle per-
sone che hanno accesso alla
rete. Percentuali maggiori
si riscontrano nella popola-
zione giovanile: circa 1'8%
degli adolescenti nei paesi
occidentali fa un uso patolo-
gico grave del web. In Italia la
prevalenza di IAD si attesta
trail 2 e il 5% degli studenti.
Secondo diversi studi il dato
nei paesi del Sud Est asiatico
arriva al 20,3% in Corea del
Sud, al 26,7% a Hong Kong,
mentre in Cina circa 'l1%
degli studenti ¢ dipendente
dalla rete.

Ma cosa si intende per
“dipendenza” e “uso pro-
blematico di internet”?

La Dr.ssa Kimberly Young
nel 1996 conio i primi criteri
per definire la dipendenza da
internet trovando nelle perso-
ne affette molti aspetti in co-
mune con un’altra dipenden-
za “senza sostanza”, quella da
gioco d’azzardo patologico:
“un errato uso di internet,
con impulso irrefrenabile a
collegarsi, che provoca danno
o sofferenza biologica clinica-

mente significativi, tentativi
ripetuti di ridurre il tempo
online, menzogne sull'uso
della rete, pensieri e fantasie
relative alle attivita in rete,
riduzione del funzionamen-
to scolastico o lavorativo”
a cui si associano aumento
dellostilita e dell’aggressivi-
ta, la rinuncia delle attivita
nella vita reale, la riduzione
delle funzioni cognitive e di
concentrazione, un aumento
dello stress e la riduzione del
benessere psicofisico’.

Per uso problematico si
intende di solito un elevato
tempo di permanenza online
non giustificato da motivi di
studio o lavoro, manifesta-
zioni somatiche varie come
dolori alla schiena e agli arti,
secchezza agli occhi, ridotta
acuita e accomodamento vi-
sivo (astenopia), sintomi di
irritabilita alla sospensione,
sintomi di depressione, al-
terazioni dello stile di vita e
della alimentazione. La com-
parsa di ansia e depressione ¢
stata segnalata da diversi stu-
diosi internazionali e nazio-
nali, tra cui il gruppo di ricer-
ca dell'Universita degli Studi
di Milano, coordinato dal
Prof. R. Truzoli che, in col-
laborazione con il Prof. Reed
della Swansea University” ha
dimostrato che in soggetti
giovani con uso problemati-

co della rete, alla sospensione »



» del collegamento compaiono
non solo reazioni transitorie
del Sistema Nervoso Auto-
nomo, quali aumento della
frequenza cardiaca e lieve
aumento della pressione ar-
teriosa, ma anche sintomi
di ansia e depressione, come
succede a soggetti con abuso
di sedativi in astinenza. Que-
sta evidenza suggerisce che
I'uso problematico di inter-
net avrebbe gli stessi effetti
sul sistema nervoso di alcune
sostanze psicoattive.

Come si diventa dipendenti?

La letteratura internazio-
nale ¢ concorde nell’afferma-
re che i fattori che portano
all'uso problematico e alla
dipendenza sono molteplici.
Nell'Internet Addiction Di-
sorder (IAD) un fattore che
favorisce l'abuso & rappre-
sentato dalla facilita e dalla
rapidita con cui puod essere
ripetuta o protratta lespe-
rienza online, tali aspetti di-
vengono elementi indiretti
di rinforzo, oltre che stimoli
per linstaurarsi di una con-
dotta di tipo compulsivo. In
ogni caso la presenza, in tut-
te quelle forme di IAD, del
fattore comunicazionale puo
far ipotizzare una modalita di
dipendenza specificatamente
legata alla comunicazione: in
questa situazione I'individuo
dipendente sarebbe quindi
un soggetto che ha difficol-
ta a comunicare, che ha una
nozione  spazio-temporale
alterata e che cerca inces-
santemente un mezzo per
esprimere o superare il pro-
prio malessere e la propria
difficolta. Come in tutte le di-
pendenze ha un ruolo anche
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la predisposizione biologica
della persona. E noto che in
persone “vulnerabili” i cir-
cuiti cerebrali coinvolti nel
meccanismo della ricerca di
ricompensa, della gratifica-
zione e del piacere sembrano
attivarsi in modo diverso ri-
spetto a chi non ¢ predisposto
0 in chi non abbia familiarita
per altre dipendenze. Su que-
sta predisposizione biologica
andrebbero poi ad agire fat-
tori psicologici che portano
all'uso della rete come unica
dimensione della propria re-
altd o come sistema compen-
satorio a una realtd poco gra-
tificante. Alcuni studi hanno
messo in evidenza come il
rischio di sviluppare la dipen-
denza sia maggiore in sogget-
ti con difficolta psicologiche,
disturbi di ansia e depres-
sione, problemi relazionali e
difficolta comunicative con i
coetanei, per i quali internet
diventa un modo per supe-
rare questo malessere. Fra le
personalita pili a rischio ci
sono le persone che evitano
i contatti sociali (timidezza
patologica o personalita evi-

tante) o le persone che appa-
iono chiuse e distanti perché
hanno difficolta a stabilire
relazioni stabili, gli individui
non interessati alle relazioni
sociali, come le personalita
schizoidi, per le quali la rete
diventa un sostituto che puo
perd aumentare il livello di
solitudine e di isolamento.
A rischio sono anche perso-
nalita con alta tendenza al
controllo, particolarmente at-
tratte dalla tecnologia che
amplifica questa loro ricerca
del controllo su tutto (dove
andare, cosa fare, cosa leg-
gere, applicazioni per tutto).
Questo potere a volte ¢ solo
illusorio ma determina un
aumento incontrollato del
tempo online che influisce
sulle altre occupazioni della
vita. Altra caratteristica che
potrebbe aumentare il rischio
di sviluppare la dipendenza
¢ la presenza di bassi livelli
di autostima. La rete ¢ uno
specchio magico illusorio che
puo aiutare a superare vissuti
di inadeguatezza ma che, per
sua stessa natura, fa perdere il
senso del tempo.
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Social e personalita

Il ruolo dei social, soprat-
tutto di quelli in cui & possi-
bile postare immagini, selfie o
storie (Facebook, Instagram,
Snapchat) sembra inoltre
amplificare alcuni tratti del-
la personalita come quello
narcisistico. Il narcisismo ¢
una caratteristica della per-
sonalita che comporta la ri-
cerca costante di grandiosa
visibilita, la presunzione di
superiorita e la tendenza a
strumentalizzare gli altri per i
propri obiettivi. In un recente
studio condotto da un grup-
po di ricerca dell'Universita
degli Studi di Milano® con-
dotto su giovani tra i 18 e i
34 anni, si conferma che I'uso
dei Visual Social Media nelle
persone con tratti narcisisti-
ci amplifica la percezione di
essere al centro dell’attenzio-

ne, il senso di gratificazione e
condiziona la ripetizione del
comportamento, grazie alla
mancanza di una censura rea-
le in rete, cosa che non avvie-
ne negli altri soggetti. In rete
queste persone possono pre-
sentarsi in modo grandioso
e realizzare fantasie di onni-
potenza, allontanandosi sem-
pre pit dalla realta e creando
i presupposti perché i tratti
narcisistici si amplifichino
sino a diventare prevalenti
ed evolvendo, se presenti altri
determinanti personologici,
in un sempre maggiore uso
della rete sino alla dipenden-
za. A queste caratteristiche di
personalitd si pud associare
anche la FOMO che ¢ una
sindrome ansiosa determi-
nata dalla “paura di perdere
la connessione” che si ritrova
pit facilmente negli utilizza-

tori problematici di internet.

Anche la presenza di distur-
bi psichici quali depressione,
disturbi di ansia, disturbo da
deficit di attenzione e iperat-
tivita (ADHD), reazioni ag-
gressive e abuso di sostanze,
puo influire sulla comparsa
del disturbo ma anche esse-
re conseguenti allo stesso,
come evidenziato nel 2016
da un gruppo di ricercatori
dell'Universita di Pittsburg:
in un ampio gruppo di gio-
vani americani tra i 18 e i 32
anni all’aumentare del tempo
di uso dei social si associava
un aumento del rischio di de-
pressione. Ma il rischio non
riguarda solo i giovani. In uno
studio di screening condotto
su tutte le prime visite di pa-
zienti adulti afferenti ad un
ambulatorio di secondo livello

per il trattamento dei disturbi »»
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» depressivi in un centro metro-
politano, il 10% presentava un
uso problematico di internet.*
Da questo come da altri studi
si evince come, in presenza di
alterazioni del sonno, sintomi
depressivi e di ansia, aumento
della irritabilita, problemi nel
funzionamento sociale, sco-
lastico o lavorativo, & sempre
utile pensare anche a questa
problematica emergente.

Diagnosi e trattamento

Ad oggi criteri diagnostici
univoci per fare diagnosi di
dipendenza da internet non
sono stati ancora raggiunti.
Nel Manuale Diagnostico
Statistico della Associazio-
ne di Psichiatria Americana
(ultima edizione DSM 5 del
2013) si parla con chiarezza
solo della “dipendenza da
videogiochi online”. Sono
tuttavia disponibili online e
in italiano alcuni test di scre-
ening validati per identificare
se si ¢ a rischio, come I'Inter-
net Addiction Test (IAT).

Il trattamento della dipen-

denza digitale ¢ per lo piu di
tipo Psicologico Cognitivo
Comportamentale. I farma-
ci sono indicati solo laddove
coesistono delle comorbilita
come disturbi di ansia o de-
pressione>®.

Da qualche anno diversi
centri specialistici si stanno
occupando del problema of-
frendo consulenze e indicazio-
ni di trattamento. A Milano,
presso il Centro Trattamento
Disturbi Depressivi dell’Ospe-
dale Sacco, ¢ attivo un ambu-
latorio specifico dedicato al
trattamento della IAD.

Infine sono molto importan-
ti gli interventi di prevenzione
condotti nelle scuole e con le
famiglie, al fine di fornire ade-
guati strumenti, sia ai ragazzi
che ai genitori, per “una guida
sicura nella rete”. Hl

catering.vigano@unimi.it
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La terapia del’OSA
e ’aderenza al trattamento

Fabrizio Dal Farra

a Sindrome da Apnee
Ostruttive nel Sonno o
Obstructive Sleep Apnea Syn-
drome (OSAS) ¢ un disturbo
respiratorio che si manife-
sta esclusivamente durante
il sonno. E caratterizzata da
episodi di parziale o comple-
ta occlusione delle vie aeree
superiori con persistenza
di movimenti del torace e
dell’'addome e conseguente
riduzione o cessazione del
flusso di aria. Questo porta a
episodi ripetuti di riduzione
della saturazione di ossigeno
nel sangue e frammentazione
del sonno. Puo determinare
una riduzione della qualita
della vita e indurre impor-
tanti conseguenze a breve e
lungo termine come patolo-
gie cardio e neuro-vascolari,
disturbi metabolici oltre ad
aumentare il rischio di inci-
denti sul lavoro e alla guida.
Tale sindrome ha un im-
patto sanitario e sociale

SC di Pneumologia, ULSS 7 Pedemontana,
Bassano del Grappa (VI)

importante, poiché ha un’e-
levata prevalenza nella popo-
lazione generale sia nei bam-
bini che negli adulti; si stima
che interessi il 24% della po-
polazione di sesso maschile
e il 9% della popolazione di
sesso femminile al di sopra
dei 50 anni di eta.

E dimostrato che la dia-
gnosi e il trattamento tem-
pestivo dell’OSAS riducono
in modo significativo lo svi-
luppo di malattie e i costi per
le spese mediche. L’OSAS ¢
stata definita una malattia
cronica e si stima che in Ita-
lia ci siano circa sei milioni
di pazienti e di questi circa
due milioni sono quelli affet-
ti dalla sindrome conclamata
con presenza anche di son-
nolenza diurna.

Differenti modalita tera-
peutiche possono essere uti-
lizzate per trattare I'OSAS.
La prima forma di terapia &
sicuramente quella di racco-
mandare al paziente norme
di carattere generale come
la riduzione di peso, evitare
di bere alcolici o assumere
farmaci sedativi prima di co-
ricarsi piuttosto che limitare
la posizione supina durante
il sonno. Spesso perd queste
indicazioni comportamentali
non sono efficaci da sole. In-
fatti, nella maggior parte del-
le persone in base al livello di

gravita della patologia, alla
associazione o meno con il
decubito supino nel sonno e
alle caratteristiche anatomo-
funzionali del soggetto, sono
richiesti trattamenti piu effi-
caci. Tenendo presente perd
che sono sempre trattamen-
ti palliativi che funzionano
solo fino a quando vengono
utilizzati; nel momento in
cui vengono interrotti, la pa-
tologia si ripresenta con le
medesime caratteristiche. In
alcuni pazienti pertanto vi
puo essere indicazione a usa-
re i sistemi di avanzamento
della mandibola, in altri pa-
zienti accuratamente selezio-
nati si possono usare sistemi
meccanici o anche elettronici
che prevengono la posizio-
ne supina nel sonno. Altri
pazienti invece potrebbero
trarre benefico dalla terapia
chirurgica per ridurre lo-
struzione anatomica delle vie
aeree superiori.

Tuttavia, a quasi qua-
rant’anni dalla sua introdu-
zione, la terapia piu effica-
ce nella maggior parte dei
pazienti con OSA rimane
I'uso notturno della CPAP
(Continuous Positive Airway
Pressure). La CPAP non eli-
mina le cause primitive del
collasso delle vie aeree su-
periori nel’lOSA. E un trat-

tamento che previene mec- M



» canicamente il collasso della
faringe attraverso una pres-
sione positiva, una specie di
cuscino d’aria, che ha lo sco-
po di vicariare lattivita della
muscolatura non pit efficace
nella sua funzione.

Come tutte le terapie per
le patologie croniche anche
quelle per 'OSA richiedono
laccettazione e una buona
aderenza al percorso tera-
peutico da parte del pazien-
te perché ¢ assodato che gli
effetti della terapia soprat-
tutto a livello di sintomi e
della prevenzione del rischio
cardiovascolare sono stretta-
mente dipendenti da quanto
la terapia viene seguita. Pro-
prio per poter verificare il
reale utilizzo da parte del pa-
ziente tutti i sistemi terapeu-
tici, in primis la CPAP, sono
stati forniti della possibilita
di memorizzare in modo
continuo l'aderenza alla te-
rapia stessa, contribuendo a
individuare fattori che pos-
sono ridurne 'impiego.

Nonostante la CPAP sia il
trattamento di prima linea
per la sindrome da apnea
ostruttiva nel sonno mode-
rata/grave (con numero di
apnee per ora di sonno mag-
giore di 15) purtroppo oltre il
25% dei pazienti interrompe
il trattamento nel corso del
primo anno dall'inizio. Le
perdite involontarie (ossia
quelle non volute per la cor-
retta eliminazione dell’aria
espirata) e le conseguenze fa-
stidiose che ne derivano sono
gli effetti indesiderati pit fre-
quentemente riportati con la
CPAP e i miglioramenti tec-
nologici sono riusciti solo in
parte ad affrontare e risolvere

efficacemente il problema.
Allo stato delle evidenze, sap-
piamo che nessuna modalita
CPAP ¢ superiore a un’altra
nel ridurre le perdite e I'uso
delle maschere oronasali &
stato associato con maggiori
perdite.

Sono stati individuati alcu-
ni fattori che possono essere
associati a un aumentato ri-
schio di perdite involontarie
come lostruzione nasale,
leta avanzata, un pit eleva-
to indice di massa corporea,
la distribuzione del grasso e
il sesso maschile. Allo stesso
modo anche una particolare
fase del sonno, la posizio-
ne del corpo e i trattamenti
farmacologici che possono
alterare il tono muscolare
delle vie aeree superiori (per
es. farmaci sedativi e miori-
lassanti) potrebbero contri-
buire all’apertura della bocca
durante il trattamento con
CPAP. Pertanto le perdite
d’aria non volute dalla ma-
schera, rimangono ad oggi
un problema importante e
non facilmente risolvibile.

L’aderenza alla CPAP puo
essere ottimizzata utilizzan-
do in fase iniziale un perio-
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do di formazione adeguata.
Tuttavia, i tassi di aderenza
riportati in letteratura va-
riano ampiamente, dal 20
all’80% a seconda delle atti-
vita educazionali attuate.

La fase di avvio alla terapia,
proprio i primissimi giorni, ¢
quella che riveste la maggiore
importanza per finalizzare gli
interventi a supposto del pa-
ziente. E in questa fase in cui
il paziente acquista fiducia
nella terapia ma soprattutto
acquisisce la consapevolezza
della capacita di gestire auto-
nomamente la strumentazio-
ne senza considerarla qualco-
sa da cui sfuggire.

L’apporto educazionale &
strategico proprio per indivi-
duare fin da subito gli ostaco-
li e i problemi che si presen-
tano e risolverli rapidamente
prima che possa manifestarsi
la sfiducia del paziente ver-
so la terapia. In questa fase
¢ dimostrato come anche il
semplice supporto telefonico
possa essere utile perché il
paziente non si senta abban-
donato a sé stesso.

Nonostante vengano ap-
portati continui accorgimen-

ti tecnologici, sia nelle CPAP »
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) stesse (sempre pill piccole e
silenziose, con umidificatori
incorporati e con funzioni
di comfort come la modula-
zione della pressione espi-
ratoria) che nella possibilita
di utilizzare il controllo in
remoto per la gestione dei
problemi e monitorare 'ade-
renza dei pazienti, i progressi
nell'aderenza sono stati mo-
desti, portando a ricercare
nuovi modi per coinvolgere i
pazienti nell’'uso della CPAP.

Si e visto, ad esempio, come
‘aderenza alla terapia possa
essere migliorata dal feedback
diretto con il paziente. A
questo riguardo sono state
sviluppate diverse tecnologie
che consentono ai pazienti
di monitorare l'aderenza for-
nendo un controllo diretto e
messaggi in tempo reale (ad
esempio, il dispositivo CPAP
visualizza I'utilizzo della not-
te precedente e le eventuali
perdite). Questo approccio
puo essere personalizzato per
fornire un riscontro positivo
o negativo al soggetto sulla
base di dati oggettivi.

Un altro approccio lega-
to alla tecnologia consiste
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nell’utilizzare una piattafor-
ma basata sul cloud che riceve
regolarmente 'aggiornamen-
to dei dati dalle CPAP. Tale
approccio consente ai medici
di monitorare I'aderenza dei
pazienti alla terapia, compre-
se le ore di utilizzo, I'indice di
eventi residui e le perdite non
volute dalla maschera. Tutta-
via non ci sono ancora dati
sufficientemente forti circa
lefficacia di questi nuovi ap-
procci tecnologici per miglio-
rare 'aderenza alla CPAP.

L’aggiunta di strumenti di
coinvolgimento diretto, di
interattivita dei pazienti, &
stata associata a un signifi-
cativo aumento della percen-
tuale di pazienti che hanno
raggiunto i criteri di utilizzo
della terapia prefissati dal
medico.

Nel corso del tempo per-
tanto, una varieta di inter-
venti é stata utilizzata per
migliorare l'aderenza alla
CPAP: l'uso dell'umidifica-
tore riscaldato, il supporto
educazionale, la tecnologia
moderna, ma i risultati ri-
portati in letteratura sono
stati incoerenti e sebbene in

alcuni studi clinici sia stata
riportata un’aderenza eccel-
lente, nella pratica clinica di
tutti i giorni i risultati sono
molto piu variabili.

Individuare i fattori pre-
dittivi e quelli che potreb-
bero ostacolare l'aderenza
alla terapia nei pazienti con
OSAS in trattamento con la
CPAP, puo aiutare il medico
nella scelta di interventi edu-
cazionali efficaci.

Per ottimizzare i risultati &
fondamentale un approccio
centrato sul paziente pre-
stando attenzione ai fattori
clinici, comportamentali e
tecnici associati alla terapia
con CPAP. Gli obiettivi spe-
cifici dovrebbero essere quel-
li di identificare i pazienti a
rischio di scarsa aderenza o
di abbandono della terapia,
migliorare leducazione per
garantire che i pazienti com-
prendano il rischio derivante
dalla patologia non curata, i
benefici della terapia e svi-
luppare e attuare strategie
per migliorare l'uso della
CPAP. Durante i tre periodi
distinti della fase diagnosti-
ca, della fase di passaggio alla
terapia e del follow-up a lun-
go termine bisogna conside-
rare sia i fattori oggettivi che
quelli soggettivi del paziente.

Un cambiamento di un’ora
per notte nell'aderenza alla
CPAP porta a un migliora-
mento significativo basato su
pit misure di efficacia clinica e
di prevenzione delle differenti
comorbilita e I'uso di nuove
tecnologie puo contribuire a
importanti miglioramenti nel-
la terapia con CPAP. H

fabrizio.dalfarra@aulss7.veneto.it



Lo studio delle difficolta motorie
nei disturbi dello spettro autistico

Alessandro Crippa

W IR

Disturbi dello Spettro Au-

tistico, in inglese Autism
Spectrum Disorders (ASD)
rappresentano un insieme di
disturbi del neurosviluppo a
eziologia multifattoriale. Le
caratteristiche primarie di
tali disturbi sono difficolta a
carico delle abilita sociali e
comunicative e presenza di
comportamenti e interessi
ristretti e ripetitivi. La pre-
valenza di ASD ¢ di circa 1%
a livello mondiale. In linea
con questo dato, un recente
studio epidemiologico' ha
indicato una prevalenza di 1
bambino con ASD ogni 87 in
eta scolare sul territorio ita-
liano. 11 disturbo si presenta
maggiormente nei maschi ri-
spetto alle femmine, con un
rapporto di circa 4:1. Risulta
inoltre essere fortemente ete-
rogeneo nella sua manifesta-
zione comportamentale, pre-
sentando differenti percorsi
di sviluppo e livelli di funzio-
namento globale. Tale etero-

Laboratorio di Psicopatologia dello Svi-
luppo, Istituto Scientifico IRCCS Eugenio
Medea, Bosisio Parini (LC)

geneita rende estremamente
difficile descrivere le basi
neurobiologiche di ASD.
Nonostante le caratteristi-
che pit salienti di ASD siano
difficolta  socio-comunicati-
ve, interessi ristretti e movi-
menti stereotipati, & molto
importante considerare an-
che le difficolta motorie che
spesso si associano. Pecu-
liarita nello sviluppo moto-
rio sono infatti riportate gia
nelle descrizioni originali del
disturbo e possono presen-
tarsi, a differenti livelli, in un
numero cospicuo di pazienti
con ASD, fino all’80%. Inol-
tre, le atipie nello sviluppo
motorio possono manife-
starsi precocemente ed essere
predittive di successive diffi-
colta nello sviluppo relazio-
nale e socio-comunicativo’.
Diversamente dalle compe-
tenze socio-comunicative, le
abilita motorie possono poi
essere quantificate mediante
sistemi di misurazione preci-
si e attendibili, quali I'analisi
cinematica in laboratori di
analisi del movimento. Infi-

ne, i compiti motori risultano
accessibili anche per bambini
piccoli o poco collaboranti,
che possono presentare di-
sturbi di linguaggio e ritardi
cognitivi. A partire da queste
considerazioni, Minshew e
collaboratori* hanno ipo-
tizzato che studi focalizzati
proprio sulle difficolta mo-
torie possano avere un signi-
ficativo potenziale rispetto a
studi focalizzati unicamente
sui sintomi socio-comunica-
tivi, al fine di chiarire le basi
neurobiologiche della condi-
zione autistica.

Da diversi anni, la correla-
zione tra le difficolta moto-
rie e ASD ¢ oggetto di studi
scientifici presso I'TRCCS
Eugenio Medea di Bosisio
Parini (LC). Le ricerche ad
oggi condotte hanno eviden-
ziato in bambini con diagnosi
di ASD peculiarita del mo-
vimento quali un cammino
caratterizzato da un’andatura
piu rigida e da difficolta nel
mantenere l'equilibrio®, una
minore integrazione motoria

nei processi di pianificazione- »»



» controllo di un’azione® e una
ridotta efficienza della coor-
dinazione oculo-manuale’. E
importante ricordare che tali
difficolta non si presentano
allo stesso modo per tutti i
bambini con ASD e possono
non risultare immediatamen-
te evidenti a un’osservazione
qualitativa. Tuttavia sembra-
no rappresentare un signifi-
cativo elemento di disturbo
nella vita quotidiana del bam-
bino secondo quanto riferito
dai genitori. Allinterno di
tale contesto, si & sviluppato
il progetto di Ricerca Finaliz-
zata Neurological perspectives
on motor deficits in autism
spectrum disorders finanzia-
to dal Ministero della Salute,
recentemente conclusosi. La
finalita del progetto - che ha
coinvolto in tre anni circa
130 bambini con ASD, 100
bambini con sviluppo tipico
e 60 bambini con ritardi del-
lo sviluppo - ¢ stata quella di
individuare un panel multi-
modale di marcatori compor-
tamentali, neurofisiologici e
genetici associati alle anoma-
lie motorie presenti in ASD.

Rispetto alla caratterizzazio-

ne del profilo motorio, sono
state individuate nel corso del
progetto peculiarita motorie
sia a livello degli arti superiori
che inferiori grazie all'utiliz-
zo di metodiche innovative,
come algoritmi automatizzati
di classificazione e ambienti
di realta virtuale. In un pri-
mo studio, Crippa e colleghi®
hanno verificato la possibilita
di identificare caratteristiche
riconducibili ad ASD in un
semplice movimento dell’arto
superiore. Per questo specifico
obiettivo, sono stati coinvolti
15 bambini in eta prescolare
con autismo a basso funzio-
namento appaiati a 15 bam-
bini con sviluppo tipico di
pari eta mentale e genere. Ai
partecipanti ¢ stato richiesto
di eseguire un semplice com-
pito di raggiungimento e pre-
sa: seduti a un tavolino, hanno
afferrato una pallina posta su
un supporto e I'hanno inse-
rita in un piccolo canestro. Il
movimento del braccio e della
palla durante questo compito
¢ stato registrato e analizzato
in un laboratorio di cinemati-
ca utilizzando un sistema op-
toelettronico con telecamere
a infrarossi. 1l sistema, total-
mente non invasivo, ¢ in gra-
do di rilevare con estrema ac-
curatezza movimenti fini del
corpo mediante I'applicazione
di piccoli adesivi riflettenti su
alcuni punti di interesse. Dai
dati raccolti & emerso che mo-
vimenti semplici finalizzati a
uno scopo potrebbero essere
cruciali per individuare bam-
bini con ASD da bambini con
sviluppo tipico. Nello specifi-
co, sono stati identificati tre
parametri di movimento che
hanno maggiormente diffe-

renziato i due gruppi: durata
totale del movimento, numero
di movimenti di aggiustamen-
to e angolo del polso nel mo-
mento del rilascio della pal-
lina. Tali parametri indicano
rispettivamente un movimen-
to pit lento, pit frammentato
e una minore pianificazione
della parte finale del movi-
mento nei bambini con ASD.
Dopo aver appreso quali fos-
sero le differenze motorie tra
i due gruppi di partecipanti,
una procedura automatizzata
e computerizzata, grazie a un
algoritmo, ¢é riuscita a identi-
ficare specifici parametri mo-
tori come “caratteristici” dello
spettro autistico, riuscendo
ad assegnare correttamente i
bambini al proprio gruppo di
appartenenza. Questi risulta-
ti, seppur preliminari, sugge-
riscono quindi una possibile
caratterizzazione motoria del
disturbo collegata alla difficol-
ta di pianificare e mettere in
sequenza semplici atti motori.

In un secondo studio, Bifh
e collaboratori’ hanno analiz-
zato lo schema del cammino
e la risposta motoria a per-
turbazioni discrete di bam-
bini con ASD in eta scolare e
di partecipanti con sviluppo
tipico di pari eta, utilizzan-
do, per la prima volta a livel-
lo internazionale in questo
disturbo, il sistema GRAIL
- Gait Real-time Analysis
Interactive Lab. 1l sistema
GRAIL, sviluppato da Motek
Medical (Paesi Bassi), € una
piattaforma che integra un
sistema di analisi del movi-
mento e del cammino su ta-
pis roulant con un sistema di
realta virtuale immersiva. 11

primo GRAIL in Italia & stato »»



» installato allTRCCS Medea
(Bosisio Parini) nel giugno
del 2014, grazie ai fondi del
Ministero della Salute. II si-
stema ¢ interattivo e unisce
la realta virtuale all’analisi e
alla pratica del cammino in
un ambiente altamente moti-
vante. I risultati dello studio
hanno indicato lievi atipie
del cammino nei bambini
con ASD, quali una minor
forza applicata a livello della
caviglia e una diversa postura
dell’anca e del bacino duran-
te il passo. L’adattamento alla
perturbazione (che consiste-
va in una singola accelerazio-
ne del solo tapis roulant po-
sto sotto al piede dominante
del bambino) ¢ risultato in-
vece simile tra i partecipanti,
pur con un diverso stile di
risposta nei due gruppi. Lo
studio ha quindi consentito
di indagare le differenze mo-
torie tra bambini con ASD e
sviluppo tipico servendosi,
per la prima volta in un cam-
pione di bambini con un di-
sturbo del neurosviluppo, di
una nuova tecnologia quale il
sistema GRAIL. Proprio per
la capacita della realta vir-
tuale di creare un ambiente
interattivo e motivante, in
grado di adattarsi alle esigen-
ze di ogni singolo soggetto, la
piattaforma GRAIL ha mo-
strato la sua fruibilita nell'u-
tilizzo con persone con ASD.
Questo aspetto innovativo
rappresenta una prospettiva
affascinante non solo rispetto
all’analisi delle abilita moto-
rie, ma anche per la valuta-
zione degli aspetti cognitivi
e socio-comunicativi, con
possibili futuri sviluppi in
termini di progettazione di

programmi riabilitativi.
Ulteriori dati scientifici rac-
colti nel progetto sono attual-
mente in corso di analisi. In
particolare, si sta procedendo
in questa fase a mettere in re-
lazione le anomalie motorie
identificate a livello compor-
tamentale con dati prove-
nienti da successive indagini
con tecniche di neuroimaging
come risonanza magnetica
cerebrale e analisi genetiche.
L’obiettivo ¢ quello di verifi-
care recenti ipotesi di ricerca
che indicano come l'alterazio-
ne nella connettivita a lungo
raggio tra diverse aree cere-

brali e tra cervello e cervellet-

to possa avere un ruolo im-
portante nella patogenesi di
ASD. Un’indagine approfon-
dita dei meccanismi neurali e
genetici sottostanti lo svilup-
po motorio di bambini con
ASD ¢ fondamentale sia per la
comprensione attuale del di-
sturbo, sia per effettiva pia-
nificazione di possibili pro-
getti di intervento precoce. H

alessandro.crippa@
lanostrafamiglia.it



Gli alimenti da evitare,
se si soffre d’asma

Valentina Fratoni

Anche se non esiste una
vera e propria “dieta
anti-asma”, scegliere accu-
ratamente i cibi da portare
in tavola puo aiutare a tene-
re sotto controllo i sintomi
asmatici.

Il legame tra cibo e asma ¢
ancora poco conosciuto, ma
sembra che un’alimentazione
equilibrata, basata sul model-
lo della dieta mediterranea,
possa migliorare la qualita di
vita dei pazienti; cosi come
assumere certi cibi e/o bevan-
de possa peggiorare il con-
trollo dell’asma bronchiale.

L’asma ¢ una patologia
respiratoria particolarmen-
te diffusa. Secondo IIstitu-
to Superiore di Sanita, nel
nostro Paese, sono circa 9
milioni le persone che si
ammalano di allergie respi-
ratorie, spesso causate dalla
presenza di pollini nell’aria,
ma anche dall'inquinamen-
to, ahime fattore sempre piu
determinante.

Specialista di Pazienti.it

I dati parlano chiaro: que-
sta malattia polmonare cro-
nica, che compromette la
corretta respirazione, ¢ in
aumento. L’Organizzazione
Mondiale della Sanita par-
la del 50% di pazienti in pit
ogni decennio, con un au-
mento anche dei costi delle
spese sanitarie.

Tanti sono i fattori di ri-
schio che incidono sulla com-
parsa della patologia; come
inquinamento e allergie, ma
anche obesita e ridotto eser-
cizio fisico. E bene, dunque,
imparare a prevenire gli at-
tacchi e modificare alcune
cattive abitudini, magari par-
tendo dall’alimentazione.

Si possono infatti “allevia-
re” i sintomi e le manifesta-
zioni asmatiche anche grazie
al cibo.

Ogni giorno portiamo sul-
la tavola, inconsapevolmen-
te, circa 3 mila additivi utiliz-
zati nella produzione e per la
conservazione dei cibi, alcuni
dei quali responsabili nel fa-
vorire reazioni di sensibilita

nei soggetti asmatici.

Tra i principali imputati
compaiono:

» i solfiti, utilizzati come
conservanti di vino, frut-
ta secca, pesce congelato,
sottaceti;

» i benzoati, conservanti di
bevande alcoliche e non
alcoliche;

» la tartrazina, un coloran-
te artificiale di caramelle,
bibite, confetture e dolci
confezionati.

Fra questi additivi, i sol-
fiti sono i piti pericolosi, in
quanto in grado di innescare
gravi crisi di broncospasmo:
sono sufficienti pochi milli-
grammi di solfiti per indurre
la sintomatologia.

Quali sono gli alimenti da
evitare in caso di asma mo-
derata o grave?

Il soggetto asmatico do-
vrebbe prestare particolare
attenzione al consumo di:

» Grassi saturi
Presenti in molti degli ali-

menti, soprattutto nei cibi »



fritti, nella carne rossa,
negli alimenti preparati in-
dustrialmente, quindi alta-
mente processati, e nei dol-
ciumi. Chi soffre d’asma
dovrebbe prediligere ali-
menti ricchi in acidi grassi
Omega 3, come pesce az-
zurro, semi di lino e noci.
Si suggerisce inoltre, in
questi casi, una regolare
supplementazione di inte-
gratori a base di Omega 3.
» Latticini interi

I latticini e i formaggi pre-
sentano un’elevata quanti-
ta di acidi grassi, pertanto,
I'abuso di questi alimenti
potrebbe portare al peg-
gioramento della sintoma-
tologia asmatica. E impor-
tante, quindi, che chi soffre
diattacchi d’asma scelga di
portare in tavola prodotti
scremati.

Meglio evitare zuppe cre-
mose, dolci ripieni, gelati,
caffe macchiati, frullati,
burro, ecc. Pare, inoltre,
che i latticini aumentino la
produzione del muco con
conseguente aumento del-
la congestione.

» Carni rosse

Ricche di grassi saturi, so-
prattutto se bovine o sui-
ne; fanno eccezione le car-
ni di agnello sicuramente

pitt magre. Per chi soffre
d’asma meglio optare per
pollo, tacchino e pesce.

» Agrumi e pomodori
Entrambi sono ricchi di
principi nutritivi e fibre,
ma anche componenti
che potrebbero peggiora-
re i sintomi nelle perso-
ne asmatiche; non vanno
eliminati, basta ridurne il
consumo. In moltissimi
casi, chi ¢ sensibile ai polli-
ni o agli acari della polvere
puo soffrire, per reazione
crociata, di allergie ali-
mentari soprattutto a cari-
co di frutta e verdura.

» Alimenti salati
L’eccesso di sodio puo eser-

LA TUA SALUTE E IMPORTANTE
NON PERDERE TEMPO

vai suwww. CEEIIU00

citare effetti negativi sui
pazienti con asma, inne-
scando un aumento della
risposta immunitaria e sca-
tenando, quindi, la sinto-
matologia asmatica. Meglio
evitare cibi processati, con-
servati, precotti; non ag-
giungere il sale alle pietanze
gia servite a tavola. Spesso,
il sodio si trova in maniera
occulta in alcuni insospet-
tabili alimenti, anche dol-
ci! U'importante ¢ prestare
bene attenzione alla lettura
delle etichette.
P Grassi vegetali

Questo tipo di grassi si
ottiene mediante un pro-

cesso in cui I'olio vegetale p
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incorpora idrogeno. Sono
ricchi di questi grassi la
margarina, i cibi fritti e gli
oli parzialmente idroge-
nati, biscotti e dolciumi di
produzione industriale.

La scelta dovrebbe invece
ricadere su grassi virtuo-
si, come quelli apportati
dall’olio d’oliva, dai semi e
dalla frutta secca.

Esistono dei cibi che favo-
riscono la respirazione?

Nella dieta di una persona
che soffre d’asma non posso-

no mancare alimenti ricchi
di magnesio, minerale utile
per rilassare i muscoli e I'ap-
parato respiratorio, agendo
come antinflammatorio e
broncodilatatore.

Il magnesio & presente in
frutta e verdura crude, cosi
come nei legumi e nella frut-
ta secca. Per chi soffre d’asma
non dovrebbero mancare
nella propria alimentazione:
» semi di sesamo e di zucca;
) soia (in tutte le sue forme);
» legumi (lenticchie, ceci, pi-

selli);

b germe di grano;

) frutta secca a guscio;
) avena;

b aglio.

Importante, inoltre, prati-
care un regolare esercizio fi-
sico, che dovra essere svolto
secondo le indicazioni medi-
che, per evitare che si tra-
sformi in un boomerang e
peggiori lo stato di salute.

nutrizionista.salute@
gmail.com
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Giorgio Gaber e Il Teatro Canzone
Ci siamo anche Noi

Antonio Schiavulli

Nel mondo dello spetta-
colo Giorgio Gaber ha

costituito sicuramente un’a-
nomalia. In pochi hanno
raggiunto la sua “longevita”
professionale (ha superato i
40 anni di attivita al momento
della sua scomparsa prema-
tura, che avviene I'l gennaio
2003) e certamente nessuno
ha realizzato un percorso arti-
stico tanto unico e particolare.

Gaber ¢ stato tra i precur-
sori della nuova musica leg-

Direttore Responsabile di Respiro

gera e il primo cantante a re-
alizzare per la Ricordi primi
dischi di rock’n’roll italiano.
La prima incisione Ciao ti
diro & del 1958.

Da allora, e per un decen-
nio, la sua produzione disco-
grafica, sempre caratterizzata
da canzoni intelligenti e iro-
niche, ha incontrato un lar-
ghissimo consenso popolare
fino ad arrivare a volte a un
vero e proprio fenomeno di
costume (Non arrossire, La
ballata del Cerutti, Trani a
£0go, Torpedo blu, Il Riccar-
do, Barbera e champagne).

Nel corso degli anni Ses-
santa si afferma anche come
personaggio televisivo, emer-
gendo non solo come can-
tante e interprete, ma anche
come conduttore e intratte-
nitore di grande successo e
capacita comunicativa.

Il signor G

Nel 1970 Gaber compie
una scelta tanto significati-
va quanto coraggiosa. All'a-
pice della popolarita decide
di chiudere ogni rapporto
con il mezzo televisivo ri-
nunciando ai vantaggi e alle
gratificazioni di un consenso
piti allargato per concentrare
la sua attivita esclusivamen-
te sul teatro, privilegiando il

rapporto e il confronto diret- »




» to con il pubblico.

Unico esempio di Teatro
Canzone in Italia, Gaber di-
venta il pitt singolare feno-
meno teatrale degli ultimi
trent’anni del ‘900, con un’in-
stancabile attivita caratteriz-
zata da sale sempre esaurite
e da straordinari consensi
anche da parte della critica. A
questo proposito si puo legit-
timamente affermare che Ga-
ber, con il suo coautore, San-
dro Luporini, ha lasciato un
segno significativo non solo
nella storia recente del nostro
teatro, ma anche e soprattut-
to nella cultura italiana.

Le sue canzoni e i suoi
monologhi (con i testi, come
detto, di Sandro Luporini)
fotografano I'Italia di ieri e
anticipano quella di oggi: la
politica, lo Stato, la Chiesa,
la famiglia, il dilemma della
coppia, il sesso, la televisio-
ne, il mercato, I'omologa-
zione culturale, la stupidita
dilagante.

A mantenere viva oggi la
memoria di questo gran-
de artista ¢ la Fondazione
Giorgio Gaber (sito ufficiale:
www.giorgiogaber.it).

Nasce nel 2006, proseguen-
do nell’attivita svolta dall’o-
monima Associazione Cultu-
rale costituitasi all'indomani
della scomparsa dell’artista.
Gli obiettivi principali della
Fondazione sono la divulga-
zione e la valorizzazione della
figura e dell’'opera dell’artista
rivolta in particolare alle fa-
sce di pubblico piu giovane.

L’impegno di chi si dedica
alla memoria di Gaber ¢ fi-
nalizzato a un obiettivo: che
le parole di Giorgio Gaber e
Sandro Luporini, oggi pil

" GABER CON NOI

Antonio Schiavulli * Carlo Feruglio * Gianni D’Ambrosio
Per contatti e informazioni: +39 335 6056652

che mai attuali, possano con-
tinuare a generare la curiosita
per le cose della vita e il tarlo
di una riflessione senza com-
promessi, accomodamenti e
finzioni, regalando un’occa-
sione unica di confronto, di
crescita e di arricchimento. I
dono, prezioso, del dubbio e
dell’esercizio del pensiero.

Nel loro piccolo, anche chi
scrive, insieme a due ami-
ci che condividono la stes-
sa passione, Carlo Feruglio
(informatore scientifico) e
Gianni D’Ambrosio (medi-
co), si impegnano in questa
missione di mantenimento
della memoria. Hanno crea-
to il gruppo “Gaber con Noi’,
costituito pochi mesi fa per
far rivivere alcuni momenti
del Teatro Canzone con l'in-
tenzione di divertirsi e diver-
tire, condividendo con tutti,
ma soprattutto con le nuove
generazioni, la meravigliosa
eredita, che Giorgio Gaber ci
ha lasciato.

Il gruppo ha esordito lo
scorso dicembre a Grado
(GO) al Grand Hotel Astoria.

Il 1oro spettacolo inizia con
la canzone Suona Chitarra.

E del 1967, importantissi-
ma nel percorso artistico di
Giorgio Gaber, perché fu la
canzone che anticipo la svol-
ta, quando era ancora pre-
sente nelle platee televisive.

Suona Chitarra insieme
all’esperimento del Signor G,
con il quale iniziera il nuovo
percorso teatrale, rappresen-
tarono la chiave della svolta,
I'abbandono definitivo della
televisione dove Gaber si sen-
tiva limitato e I'approdo all’i-
nizio degli anni settanta al co-
siddetto “Teatro-Canzone”.

Il testo parlava infatti del
disagio di un cantante co-
stretto a piegarsi alle esigenze
del mercato rinunciando ad
esprimere quello che vera-
mente pensava. A questo pro-
posito risultano emblemati-
che le parole iniziali della
canzone: «Se potessi cantare
davvero, / canterei veramente
per tutti / canterei le gioie ed i
lutti / e il mio canto sarebbe
sincero. / Ma se canto cosi io
non piaccio, / devo fare per
forza il pagliaccio». H

schiavulliantonio@gmail.com



GARD: un’alleanza della quale
non si puo fare a meno

Chiara Finotti

1 20 marzo scorso si ¢

tenuta a Roma, nell’aula
Magna del Ministero del-
la Salute in Via Ribotta,
I'assemblea annuale della
sezione italiana della Glo-
bal Alliance Against Chro-
nic Respiratory Diseases,
(GARD-I), Tlalleanza co-
stituita in Italia, a Roma
nel 2009, dall’Associazione
Italiana Pneumologi Ospe-
dalieri (AIPO) unitamente
alle principali societa scien-
tifiche e alle associazioni
pazienti per le malattie re-
spiratorie.

Grazie al supporto or-
ganizzativo del Ministero
della Salute, l'alleanza riu-
nisce allo stesso tavolo gli
stakeholder delle malattie
respiratorie, invitati a un
confronto fra professioni-
sti, cittadini-pazienti e isti-
tuzioni.

Giornalista, Sintex Servizi Srl

All'interno dell’Alleanza,
che ¢ in crisi di crescenza,
convivono realta associati-
ve differenti. Associazioni
di pazienti e societa scien-
tifiche, di grandi o piccole
dimensioni, dedicate speci-
ficatamente all’area respira-
toria, interessate a nicchie
epidemiologiche a grave
impatto sociale. In questo
contesto possono determi-
narsi problemi di rappre-
sentanza di tutti gli attori
coinvolti al tavolo istituzio-
nale dedicato al raggiungi-
mento degli obiettivi indi-
cati dall’Assemblea.

Le societa scientifiche piu
rappresentative, a livello
nazionale, delle istanze e
delle problematiche hanno
le giuste risorse per dare

svdaprod

quell’apporto  consistente
alla governance e allo svi-
luppo dell’Alleanza, salva-
guardando al tempo stesso
le istanze piu piccole.

“Nel corso dell’Assem-
blea GARD-I tenutasi in
data 27 Marzo 2018, AIPO
ha richiamato lattenzione
sulla possibilita di modifi-
care il Regolamento dell’Al-
leanza al fine di dare voce,
nella giusta misura, a tutti
senza pero disperdere ener-
gie” spiega Franco Falcone,
delegato AIPO all’interno
di GARD-I. “L’applicazio-
ne di tale modifica ¢ stata
affidata al nuovo Comitato
Esecutivo GARD eletto nel
corso di questa Assemblea”.

Per portare avanti questa

grande responsabilita ¢ ne- »



) cessario riuscire a coniuga-
re la necessita di rappresen-
tare tutti gli attori coinvolti
che si occupano di malattie
respiratorie unitamente alla
capacita di analizzare, coor-
dinare e promuovere le at-
tivita dei differenti Gruppi
di Lavoro che sono il vero
cuore e motore dell’Allean-
za. Vedremo come I'Esecu-
tivo decidera di affrontare il
problema.

“Per esempio” continua
Franco Falcone “il tema
dell'insufficienza respirato-
ria che, con il documento
finale prodotto dal GARD-
I, ¢ alla Conferenza Stato-
Regioni, fu affrontato con
decine e decine di riunioni
anche via-web tra coloro
che hanno il materiale, poi

distillato nell’attuale docu-
mento. L’augurio e che si
torni a rispettare il diritto
dei cittadini di essere assi-
stiti da uno specialista in
corso di disfunzione d’or-
gano” continua Falcone.
“L’Associazione  Italia-
na Pneumologi Ospedalie-
ri (AIPO) ha sollevato in
Assemblea il problema del
D.M. sugli accessi ai trat-
tamenti di Riabilitazione
Respiratoria, in discussio-
ne, sembra non facile, in un
altro piano del Ministero.
L’Alleanza, inopinatamen-
te esclusa da quel tavolo, ha
preso in mano il problema
e rapidamente presentera le
sue perplessita attraverso lo
stesso Ministero, nel rispetto
dell’attivita organizzativa di

W f

»

ogni sua direzione generale,
segnalando le disfunzioni
che potrebbero causare ef-
fetti negativi sull’assisten-
za dei cittadini” conclude
Franco Falcone.

Questo & il cuore dell’Alle-
anza e la rinnovata respon-
sabilita di tutti gli stakehol-
der presenti in Esecutivo &
un onere da onorare per la
salvaguardia dei pazienti af-
fetti da patologie respirato-
rie. W

chiara.finotti@sintexservizi.it
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Quanto ¢ gradita la rivista Respiro?

I risultati della Survey

1 cambio di editore, avvenu-

to a gennaio 2018, ha segna-
to un punto di svolta decisivo
nella vita della rivista che, in
un’ottica di rinnovamento, ha
subito un processo di rivisita-
zione importante. Ampio spa-
zio & stato dato alle Associazio-
ni Pazienti e a tematiche che
abbracciano ambiti diversi del
panorama sanitario.

Un’operazione —significati-
va da parte del nuovo editore
¢ stata quella di predisporre
I'invio, a titolo completamente
gratuito, di centinaia di copie
della rivista alle Associazioni
Pazienti che collaborano, in si-
nergia con la redazione, all’al-
lestimento del giornale. Una
singolare modalita di coinvol-
gimento ma anche e soprattut-
to di servizio ai pazienti. Nel
2018 quattro numeri della rivi-
sta Respiro hanno visto la luce
e hanno attraversato, in eleva-
to numero, tutta la Penisola.

Nel corso del mese di genna-
io 2019 ¢ stata somministrata
una survey alle Associazioni
Pazienti che collaborano con
la rivista Respiro. Il quadro che
ne emerge ¢ decisamente con-
fortante e incoraggiante per
chi con impegno e dedizione si
dedica allo sviluppo e alla cre-
scita di questo progetto.

L'obiettivo della survey era
comprendere il livello di gradi-
mento della rivista in un’ottica
di miglioramento dei servizi
erogati in qualita di editore.

11 74% delle associazioni in-

terpellate ritiene “interessan-
te” la rivista. Il 26% restante la
definisce “molto interessante”.
Il servizio di invio di un centi-
naio di copie della rivista risul-
ta essere molto gradito: 1'80%
lo definisce “interessante” La
numerica di distribuzione ri-
sulta essere assolutamente in
linea con le esigenze di diffu-
sione in occasione di eventi
istituzionali.

Fin dal suo nascere, la ri-
vista Respiro si & posta come
obiettivo, fra i tanti, quello di
creare uno spazio di condivi-
sione e confronto fra le diffe-
renti associazioni pazienti che
operano in ambito pneumo-
logico e non solo. Per questa
ragione la rivista da voce a pill
realta associative di pazienti la
cui contemporanea presenza
sul giornale viene percepita
come molto stimolante da tut-
te le associazioni che hanno
partecipato alla survey.

tashatuvango

Alla domanda “quali sugge-
rimenti si sentirebbe di dare
in un’ottica di miglioramen-
to della rivista” la stragrande
maggioranza degli intervista-
ti ritiene non siano necessari
cambiamenti sostanziali.

Alla proposta di un maggior
coinvolgimento nella produ-
zione di contenuti per il sito
Respiro.News 1'80% ha aderi-
to con entusiasmo. Il restante
20% si dichiara non disponibi-
le a questo tipo di attivita.

I dati emersi dalla survey ci
sostengono nella convinzione
di aver intrapreso la strada giu-
sta. Ora la sfida ¢ quella di con-
tinuare a crescere proponendo
e condividendo esperienze

nuove e sempre pitl stimolanti
al fine di scrivere un futuro mi-
gliore per tutti, con un’atten-
zione particolare ai pazienti. H

La Redazione di Respiro
editoria@sintexservizi.it



Il progetto “Mangiare sicuro”

"Associazione Allergici al

Lattice nasce a Brescia nel
2008 per tutelare le persone
allergiche a questa proteina.
AAL ¢ l'unica associazione
italiana che si occupa esclu-
sivamente di questa patologia
allergica molto invalidante.
Dalle ultime ricerche mon-

diali il 4% della popolazione
ne ¢ affetta, arrivando fino ad
un 9% tra gli operatori sani-
tari. L’allergia provoca ortica-
ria, rinite, congiuntivite, ma
puo arrivare fino all’anafilassi
e allo shock anafilattico.

Attualmente il 25% della
popolazione italiana soffre
di allergia alle pili svariate
proteine. Sono numeri im-
portanti che fanno riflette-
re e devono incentivare la
conoscenza, la prevenzione
e la cura, per garantire alla
persona allergica la migliore
qualita della vita.

Ancora oggi si fa molta

Corso OSA

Allergy Expert
Mangiare Sicuro

Darfo Boario Terme, 18 g

confusione fra allergia e in-
tolleranza. Vediamo di com-
prendere la differenza fra
queste due condizioni.

Per allergia si intende una
“reazione anomala” del si-
stema immunitario che si
esprime con una reazione
verso proteine normalmente
tollerate. Le allergie si posso-
no presentare a qualsiasi eta
(nei giovanissimi a volte si
possono risolvere entro i 13-
14 anni). Quando le allergie
si presentano in eta adulta
restano a vita, con alternan-
za di momenti up e down. Di

allergia si puo morire. Oggi »

Le Allergie e le Intolleranze Alimentari
io 2019
Istituto «Olivelli — Putelli»



» abbiamo pero a disposizione
un farmaco salvavita che si
chiama adrenalina.

Per intolleranza si intende
invece la reazione anomala
dell'organismo ad una so-
stanza estranea, non media-
ta dal sistema immunitario.
L'intolleranza ¢ determinata
da una carenza di enzimi
digestivi, o da meccanismi
farmacologici o tossici. Le
condizioni di intolleranza,
pur essendo frequenti e fasti-
diose, non determinano un
rischio grave per la salute.

Dallo scorso anno tra i vari
progetti che AAL sta pro-
ponendo il corso “Mangiare
Sicuro” ¢ di fondamentale
importanza per aiutare gli
istituti alberghieri, i ristora-
tori, i supermercati, gastro-
nomie, mense, 'ATS e tutti
gli ambienti dove si manipo-
la il cibo. Questo corso nasce
in Liguria dalla collaborazio-
ne fra PAssociazione Ligure
Allergici (ALA) e il Gruppo
Allergie e Intolleranze Ali-
mentari (GAIA). Obiettivo
del corso: far comprendere
I'importanza degli allergeni
(regolamento  UE 1169/11)
e della manipolazione degli
alimenti con mani perfet-
tamente pulite o con guanti
alternativi (vinile, nitrile).

In questi ambienti, gli al-
lergici al lattice si scontrano
con una quasi totale disin-
formazione nei riguardi del-
la loro patologia (spesso del
tutto sottovalutata e percepi-
ta come una seccatura) e dei
rischi a essa correlati.

Fare la spesa o mangia-
re fuori casa pud essere ri-
schioso e frustrante: questo
compromette la vita sociale

dell’allergico.

Per un allergico al lattice
¢ veramente difficile trovare
un ristorante che lo accolga.
E successo varie volte di es-
sere rifiutati dalle strutture
alberghiere. Anche gli hotel
non si prendono la respon-
sabilita di accogliere una
persona allergica al lattice,
nella quasi totalita dei casi
¢ per poca conoscenza, per
non volersi assumere nessu-
na responsabilita, per paura
di incorrere in seccature se
succede qualcosa. Per non
parlare dei bar! Trovare un
bar che oltre al caffe, cappuc-
cino o un succo di frutta ti
offra una brioche fresca con
la certezza che sia stata ma-
nipolata con mani ben pulite
o0 guanti alternativi in nitrile
o vinile ¢ una vera rarita.

Al supermercato trovare

AAL

frutta, verdura, prodotti fre-
schi dove loperatore usa
guanti in nitrile o vinile ¢ da
fotografare. Nelle fiere o nel-
le feste di paese dove molto
spesso ci sono bancarelle con
street food ¢ un vero incubo.
Oppure trovi il commesso
che ti dice: nessun problema
i tolgo!

Da uno studio americano si
evince che le proteine del lat-
tice non si alterano nemmeno
in cottura. Questo pud pro-
vocare uno shock anafilattico
nella persona allergica grave.

Le linee HACCP in parti-
colare nel regolamento (CE)
852/2004 in vigore dal 1 gen-
najo 2006 non indicano di
usare i guanti, ma di lavarsi
molto bene le mani. W

Michela Bianchi
Presidente AAL

Associazione Allergici al Lattice

via Seriola 35, 25035 - Ospitaletto (BS)

allergiciallatticec@gmail.com
www.allergiciallattice.org

Facebook: it-it.facebook.com/AALattice1/s/



Il supporto psicologico
ai pazienti con BPCO

-
Associazione
Italiana Pazienti

s‘\ /
BPCO Onlus

broncopneumopatia cronica ostruttiva

na elevata percentuale

di pazienti con malattie
respiratorie croniche presen-
ta alti livelli di ansia e depres-
sione. La depressione, distur-
bo del tono dell'umore pil
frequente, si manifesta sul
piano verbale con afferma-
zione di bassa autostima e sul
piano comportamentale con
il progressivo restringimento
delle attivita e delle relazioni
interpersonali.

Inoltre, 1 pazienti pil
anziani con broncopneu-
mopatia cronica ostruttiva
(BPCO) riportano deficit
dell’attenzione, della memo-
ria, della concentrazione e

pensieri disfunzionali legati
ad atteggiamenti fatalistici
spesso difficili da cambiare.
Le implicazioni psicologi-
che riscontrate nel paziente
cronico respiratorio riguar-
dano:
Sintomi di tipo compor-
tamentale:

» evitamento: il paziente evi-
ta situazioni che ritiene di
non riuscire ad affrontare
perché rischiose con con-
seguente ritiro sociale;

» agorafobia: in situazio-
ni pericolose il paziente
presenta segni di elevata
ansia come tachicardia,
aumento della frequenza

v

respiratoria, sudorazione,
disorientamento e sveni-
mento. Il soggetto con-
sidera tali sintomi come
peggioramento della sua
malattia;

ipercontrollo: il paziente
ha un bisogno eccessivo/
ossessivo di mettere in atto
interventi comportamen-
tali in caso di eventuali
crisi; ad esempio il pazien-
te tiene con sé un telefono
sempre a portata di mano,
ha bisogno sempre della
presenza di un familiare in
casa, della vicinanza a una
finestra e di avere con sé
spray inalatori come pre-
venzione;

iperdipendenza: il paziente
presenta una fragilita per-
sonale che scatena com-
portamenti eccessivamen-
te protettivi da parte dei
familiari.

Sintomi di tipo emotivo:
vergogna: il soggetto si
vergogna nel farsi vedere
affannato e a disagio, so-
prattutto quando utilizza
lossigeno o deve usare I'i-
nalatore;

.. ) paura:il paziente ha paura p



di avere una crisi respira-

toria. Inoltre, alla prescri-

zione dell’'ossigeno quale
terapia a lungo termine

il soggetto & spaventato

dall'idea di dover convive-

re tutta la vita con esso;

» rabbia: il soggetto presen-
ta collera riportando frasi
del tipo “perché proprio
a me?”. Tale emozione si
manifesta in termini au-
tolesivi (ad esempio, con-
tinuando a fumare le siga-
rette).

In passato l'obiettivo delle
cure mediche era quello di
migliorare lo stato di salute
e di prolungare la sopravvi-
venza. Oggi ci si prefigge di
far vivere al paziente un li-
vello di qualita di vita alme-
no accettabile, intendendo
per quest’ultima “uno stato
di benessere fisico, psichico e
sociale e non semplicemente
lassenza di malattia e infer-
mita”. Pertanto, ¢ indispen-
sabile che lo psicologo misuri
con appositi test psicologici
il grado di ansia, depressione
e la qualita di vita del malato
respiratorio.

Numerosi sono i test pro-
posti. Tra i piu utilizzati si
citano THADS (Hospital
Anxiety Depression Scale)
per l'ansia e la depressione, il
SGRQ (St. George’s Respira-
tory Questionnaire) e 'SF-36
(Short Form -36), entram-
bi per la qualita di vita ed il
MFR-28 (Maugeri Founda-
tion Respiratory) per la mi-
sura della qualita di vita nei
malati in ossigenoterapia.

Tra i vari interventi di sup-
porto psicologico al malato
respiratorio cronico (senza o
con ossigenoterapia o in ven-

tilo terapia) risulta efficace la
psicoterapia cognitivo-com-
portamentale (individuale o
di gruppo) che si basa sul ri-
lassamento psicofisico e sulla
gestione dello stress al fine
di favorire I'autocontrollo e
la gestione autonoma delle
emozioni (ansia, depressio-
ne, rabbia, etc.).

Gli interventi di supporto
psicologico possono essere
rivolti anche alla famiglia
del paziente. In questo caso
sarebbe necessario effettuare
una psicoterapia che ridefi-
nisca la struttura familiare e
i ruoli dei membri all'inter-
no del sistema familiare. Un
ulteriore intervento da poter
offrire riguarda anche il per-
sonale sanitario che assiste i
pazienti e puo riguardare la
psicoterapia di gruppo (es:
gruppi di discussione, grup-
pi Balint).

Il paziente broncopneumo-
patico, avendo una malattia
cronica, necessita di un’assi-
stenza non solo ospedaliera
ma anche domiciliare con
un’équipe costituita da un
medico di medicina generale,
uno pneumologo, un infer-
miere professionale, uno psi-
cologo, un assistente sociale e
un terapista della riabilitazio-
ne. Tra gli obiettivi dell’assi-
stenza domiciliare rientrano
anche la spiegazione delle dif-
ficolta prodotte dalla malattia
nella vita quotidiana, le varie

modalita di assunzione dei
farmaci, dell’ossigeno e del
ventilatore, oltre al controllo
delle varie apparecchiature e
il loro corretto controllo.
Inoltre, si discuteranno i be-
nefici del protocollo terapeu-
tico e riabilitativo; verranno
rinforzati i messaggi educa-
zionali attraverso le visite pe-
riodiche. Tutto ci0 porta a
una migliore accettazione da
parte del paziente della tera-
pia farmacologica, dell’ossi-
genoterapia a lungo termine e
della ventiloterapia con un
miglioramento della qualita
divita. H

Paola Ciurluini
Psicoterapeuta

Silvia Rongoni
Psicologa

Associazione Italiana Pazienti BPCO Onlus

via Cassia 605 - 00189 Roma

Tel. +39 339 4571404 (lunedi, mercoledi, giovedi 9-14)

franchima2@gmail.com
www.pazientibpco.it



Il telefono nelle malattie allergiche
e respiratorie: cosa dire e come

comportarsi
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La consulenza telefonica ¢
sempre pill usata per avere
un parere sulla salute, special-
mente dei bambini, dai quali
spesso € impossibile o difficile
raccogliere delle informazioni.
Il medico deve ricevere dati
essenziali, in modo da rispon-
dere correttamente e sapere
discernere tra una banalita e
un problema urgente, per cui
¢ utile che i genitori o i tutori
sappiano telefonare, sappiano
quando farlo e quando por-
re delle domande adeguate,
senza dilungarsi in particolari
privi di importanza. Puo esse-
re utile una scaletta, da memo-
rizzare o da tenere accanto al
telefono, per instaurare con il
medico una corretta conversa-
zione e per trovarsi preparati
arispondere alle domande che
questo pone.

Alcuni consigli prima di
chiamare il medico:
b rispettare gli orari consi-

gliati dal vostro medico;
» munirsi di carta e penna;
» identificarsi e spiegare il

proprio rapporto con il
bambino (genitore, fratello,
nonno, baby-sitter, inse-
gnante...);

» saper fornire eta e peso del
bambino;

» spiegare con calma il pro-
blema per il quale si chia-
ma, cercando di rimanere
cortesi e calmi;

» attendere la risposta prima
di porre altre domande;

» farsi spiegare dal medico i
sintomi che fanno parte del
decorso abituale della ma-
lattia e quelli che indicano
un peggioramento;

» se ci sono dubbi, ripetere al
medico le istruzioni ricevu-
te per verificare che la com-
prensione sia stata buona;

» lasciare un recapito telefo-
nico, in modo che il medico
possa richiamare.

Problemi piu frequenti per

i quali si telefona e domande

alle quali conviene essere pre-

parati a rispondere.
Febbre

» Avete misurato la tempera-
tura corporea o il bambino
sembra solo caldo?

» Come ¢ stata misurata la
temperatura (rettale, ascel-
lare, orale, auricolare)?

» Avete gia somministrato
farmaci antifebbrili? Quali,
quanti e con che frequenza?
Quando ¢ stata data I'ulti-
ma dose? La febbre scende

con il farmaco?

» Il bambino presenta altri
segni di malattia (problemi
respiratori, eruzione cuta-
nea)?

» Come si comporta il bam-
bino? E “come al solito” o
piu sonnolento e sofferen-
te?

» C’¢ qualche altro ammalato
in casa?

Si puo trattare di un pro-
blema urgente se il bambino
ha meno di 3 mesi; se ne ha
di pil, & da far visitare se &
sonnolento, non gioca, si ali-
menta poco.

Problemi respiratori
» Il bambino ha anche feb-

bre? Quanta?

» Il bambino ha raffreddore?

» Il bambino ha tosse? Com’e
(abbaiante, secca, catarrale,
diurna o notturna)? C’¢ vo-
mito con la tosse?

» Che farmaci avete sommi-
nistrato?

» 1l respiro ¢ pili rumoroso
del solito?

» Quando il bambino respira,
potete vedere le sue costo-
le?

» Le narici si allargano du-
rante il respiro? Provate a
contare il respiro (il nume-
ro delle volte che il torace si
alza in un minuto).

» Il bambino mangia? Dor-
me?

» Cosa sta facendo il bambi- »



»

no in questo momento?

Si puo trattare di un pro-
blema urgente se il bambino
ha meno di 3 anni e/o respira
velocemente, tossisce conti-
nuamente, emette dei fischi
mentre respira, non riesce a
dormire, ha le labbra blu, feb-
bre elevata, colo di saliva dalla
bocca, fa fatica a parlare.

Problemi dermatologici
» Da quanto tempo il bambi-

no presenta l'eruzione cu-

tanea e in che zona ¢ com-
parsa inizialmente? In che
zona ¢ visibile attualmente?

Interessa palme e piante?

Di che colore €? Che di-

mensione hanno le singole

macchie?

» Leruzione provoca pruri-
to, bruciore, dolore? Si puo
sentire toccandola? Scom-
pare alla compressione? Ci
sono anche bolle e croste?

» C¢ stata un’eruzione simile
in passato? II bambino ha
frequentato qualcuno con
un’eruzione simile?

» Ci sono altri segni di malat-
tia? C'e febbre?

Si puo trattare di un pro-
blema urgente se il bambino ¢
particolarmente sofferente, ha
la febbre, ci sono puntini rossi
e piccoli che non scompaiono
comprimendoli.

Punture d’insetto
» Eta del bambino.

» Insetto identificato.

» Bambino pallido e sudato.

» Difficolta respiratoria, do-
lore.

» Precedenti reazioni sistemi-
che alle punture d'insetto.

Il bambino andra visitato
se vi sono segni e/o sintomi
di shock o se vi ¢ forte dolo-
re. Se paziente con precedenti
episodi gravi e qualora dispo-

nibile, somministrare adrena-

lina preconfezionata (Fastjekt

autoiniettante oppure Me-
dihaler-Epi puff) o portarlo al

Pronto Soccorso.

Mal d’orecchi
» Eta.

» Da quanto tempo.

» Dolore molto forte.

» Con febbre, rinite, uscita di
liquido dall’orecchio.

» Bambino molto sofferente.
Il bambino andra visitato

se appare particolarmente

sofferente, se il padiglione au-
ricolare & spostato verso fuori

e/o dietro appare arrossato e

dolente.

Stridore
» Eta.

» Da quando.

» Con dispnea importante,
cianosi, febbre, salivazione
abbondante.

» Con rinite o altri segni di
malattia.

» Il bambino appare partico-
larmente sofferente, riesce a
parlare.

Il bambino andra visitato
se vi sono dispnea, cianosi,
febbre elevata, scialorrea, non
c’é risposta all'umidificazione
ambientale, i genitori sono
molto in ansia o la complian-
ce familiare & modesta.

Il bambino che “sta molto
male”

Con tale termine s’intende
il bambino che ha qualcosa di
strano, che é cambiato nel suo
atteggiamento con gli altri, che

ha “un altro carattere”. Le cose

da riferire al medico sono:

» eta: minore &, piu difficile
cogliere la malattia;

b aspetto generale: il bambi-
no appare pit sofferente
che durante le solite malat-
tie, tende a dormire di pit,
quando si sveglia fa le solite
cose oppure ha un compor-
tamento diverso dal solito,
cosa ha fatto nelle ultime
ore;

» per i bambini con piti di 3
mesi di etd: sOporoso o si ri-
sveglia con difficolta, cerca
lo sguardo del genitore o ¢
assente, € confuso o diso-
rientato;

» per i bambini con meno di 3
mesi di eta: il bambino ap-
pare soporoso o si risveglia
con difficolta;

b respirazione: tranquilla
come al solito o fa fatica a
respirare, il respiro & super-
ficiale e frequente.

In questo tipo di urgenza c’¢
poco spazio per una gestione
telefonica, la visita o il ricorso
alla struttura ospedaliera di-
ventano obbligatori. In ogni
caso, piu il paziente ¢ piccolo,
piu sembra diverso dal solito,
pitt ¢ isolato dall'ambiente e
maggiori rischi ha di presenta-
re una patologia importante. ll

Mario Canciani
Presidente ALPI

ALPI - Associazione Allergie e
Pneumopatie Infantili ONLUS

via Brigata Re, 29 (ex Osoppo) - 33100 Udine

Tel. 334 1858889

info@associazionealpi.com - www.associazionealpi.com



In festa con AMOR

n occasione del Natale

2018, il 16 dicembre pres-
so lo spazio vita Niguarda si
¢ svolta la Festa degli Augu-
ri della nostra associazione.
A questo gioioso momento
hanno partecipato circa 100
persone tra pazienti e fami-
liari. Il clima festoso ci ha resi
pili vicini e ci ha fatto venire
voglia di ritrovarci ancora
per altri momenti conviviali.

Il presidente AMOR il
dr. Clemente Caminaghi ha
illustrato le attivita svolte
nell’'anno 2018 appena tra-
$COrso:

» punti AMOR situati nelle
strutture ospedaliere;

» sito Internet e notiziario
AMOR Notizie pubblicato
due volte I'anno con una
tiratura di 5.500 copie;

» soggiorni educazionali as-
sistiti invernale ed estivo;

» gruppi di sostegno psico-
logico;

» collaborazione con i Lions
favorendo campagne per
la prevenzione sul territo-
rio;

» informazioni sull'uso dei
concentratori portatili di
0ssigeno.

Il vice-presidente dr. Pa-
squale Berardinelli ha rac-
contato dei convegni a cui
siamo stati presenti, per tutti
ricordiamo il congresso in-
ternazionale dell’European
Lung Foundation (ELF) svol-
tosi a Parigi dal 15 al 18 set-
tembre scorsi.

Ringraziamenti sentiti a
tutti quanti hanno contribu-
ito a rendere bella la festa.

Inoltre siamo stati allietati
dalla soprano Verri Nella che
ha cantato alcuni brani di
canzoni popolari, tra le quali

AMOR Onlus

O’surdato innamorato a cui
ci siamo uniti in coro.

Alla fine panettone e spu-
mante e in dono un piccolo
cuore realizzato artigianal-
mente per i nostri ospiti
come segno della nostra
amicizia.

Brindisi e auguri pronti
per cominciare un nuovo
anno con AMOR. H

Alfonsina Pollastri
Segreteria AMOR

Associazione Malati in Ossigeno-
ventiloterapia e Riabilitazione

c/o Padiglione 10 - Ala C

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

Tel.: +39 02 66104061 — Fax: +39 02 42101652
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Gravidanza e respiro:
sosteniamo la ventilazione!
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Nel corso della gravidanza
si verificano fisiologi-
camente una serie di adatta-
menti fisici che influenzano
la meccanica respiratoria e
la funzione polmonare, de-
terminando non raramente
Iinsorgenza di dispnea. Le
modificazioni della funzione
respiratoria avvengono per
effetto di cambiamenti ormo-
nali ed anatomo-strutturali,
nonché in seguito all'incre-
mento delle richieste metabo-
liche da parte dell’organismo.
Il cambiamento pil rilevante
della funzione respiratoria &
rappresentato  dall’aumento
della ventilazione polmonare
(fino al 50%), dovuto ad un in-
cremento del volume corrente
ad ogni singolo atto respira-
torio; la frequenza respirato-
ria rimane invece sostanzial-
mente invariata. L’aumento
della ventilazione polmonare
¢ prevalentemente riconduci-
bile ad una causa ormonale,
ossia all'incremento dei livelli
ematici di progesterone che
avviene in corso di gravidan-
za: tale ormone induce una
maggiore sensibilita dei che-

mocettori alle concentrazioni
ematiche di anidride carboni-
ca, stimolando maggiormente
i centri nervosi di controllo
della respirazione e di conse-
guenza aumentando la venti-
lazione polmonare; accanto a
cio, 'aumento del consumo
di ossigeno e la maggior pro-
duzione di anidride carboni-
ca contribuiscono anch’essi
allaumento della ventilazio-
ne/minuto. Vi ¢ quindi una
maggiore ventilazione alveo-
lare che generalmente com-
porta una diminuzione della
pressione arteriosa di CO»
(PaCQ»), che si mantiene tra
27 e 32 mmHg, ed un aumen-
to della pressione arteriosa
di ossigeno (PaCOz), che si
mantiene tra 90 e 110 mmHg.
L’accresciuta  disponibilita
di ossigeno nel sangue ma-
terno consente un’adeguata
ossigenazione fetale, mentre
la diminuzione della concen-
trazione di CO; contribuisce a
favorire 'eliminazione di CO,
prodotta dal feto.

Dal punto di vista anato-
mico, le variazioni piu rile-
vanti durante la gravidanza
consistono nell'innalzamento
del muscolo diaframma, se-
condario all'ingrandimento
dell’'utero, e nell’esterioriz-
zazione delle coste, a cui si
accompagna un aumento del

diametro toracico antero-po-
steriore e trasversale (Figura
1). Tali fenomeni comporta-
no una graduale diminuzione
del volume di riserva espira-
torio e del volume residuo,
conducendo in definitiva ad
una riduzione della capacita
funzionale residua (FRC), os-
sia del volume d’aria che per-
mane nei polmoni alla fine
di un’espirazione tranquilla:
esso si riduce anche del 30%
rispetto al valore di partenza.

A causa dei cambiamen-
ti descritti, il 60-70% delle
donne riferisce comparsa di
dispnea durante la gravidan-
za: tale sintomo pud mani-
festarsi a partire dal primo
o secondo trimestre, cresce
gradualmente e per lo piu
non si accompagna ad altri
sintomi respiratori.

E noto che i cambiamenti
della funzione respiratoria in
gravidanza possono aggrava-
re il decorso di alcune affezio-
ni respiratorie croniche: tali
variazioni possono condurre
all'insorgenza di dispnea in-
tensa e talora anche alla com-
parsa di un’insufficienza re-
spiratoria acuta conclamata,
con conseguenze pericolose
sia per la madre che per il
feto. Dispnea e insufficienza
respiratoria acuta possono

manifestarsi in gestanti por- M
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Figura 1. Cambiamenti anatomo-strutturali di torace e addome in

corso di gravidanza.

tatrici di malattie bronco-
polmonari di tipo ostrutti-
vo, quali asma bronchiale,
broncopneumopatia cronica
ostruttiva (BPCO), enfisema
polmonare, fibrosi cistica.
L’asma ¢ laffezione che piu
frequentemente  comporta
complicazioni respiratorie in
corso di gravidanza. Una se-
rie di studi ha documentato
che I'asma ha un andamento
capriccioso in gravidanza, in
qualche caso mantenendosi

NumeroVerde

stabile, in altri migliorando,
talora invece peggiorando.
In particolare, le donne con
asma severo prima della gra-
vidanza sono maggiormente
arischio di esacerbazione del-
la stessa durante la gestazio-
ne: fattori che possono con-
durre ad una riacutizzazione
della malattia includono le
infezioni respiratorie ed il re-
flusso gastro-esofageo. Da ri-
cordare inoltre la frequente,
ridotta adesione alla terapia,

e

causata dal timore che essa
possa avere effetti negativi
sul feto ed infine la refratta-
rieta al cortisolo sviluppata
dai recettori bronchiali per
i glucocorticoidi. I cambia-
menti respiratori indotti della
gravidanza possono determi-
nare un peggioramento cli-
nico/sintomatologico anche
nelle donne affette da BPCO
o fibrosi cistica, affezioni
croniche che comportano di
per sé importanti limitazio-
ni funzionali respiratorie. Le
pazienti affette da enfisema
polmonare dovuto a deficit di
alfal-antitripsina  rientrano
anch’esse nella categoria dei
soggetti a rischio di compli-
canze respiratorie in gravi-
danza, nel caso in cui la ma-
lattia sia in stadio avanzato.
Affezioni respiratorie di tipo
restrittivo, caratterizzate cioe
da una riduzione dei volumi
polmonari mobilizzabili cau-
sata da un deficit della gabbia
toracica (malattie neuromu-
scolari, cifoscoliosi) e/o da
alterazioni del parenchima
polmonare  (sarcoidosi, fi-
brosi polmonare) risentono
anch’esse  sfavorevolmente
dei cambiamenti respirato-
ri indotti dalla gravidanza, a

causa della difficolta a soddi- »
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» sfare 'aumentata richiesta di
ventilazione polmonare. Da
aggiungere infine che le ge-
stanti presentano un rischio
pit elevato di morbilita e
mortalita nel caso di infezioni
respiratorie, quali polmoniti
batteriche o virali, in conse-
guenza dei cambiamenti ana-
tomici e delle alterazioni del
sistema immunitario conse-
guenti alle fisiologiche varia-
zioni dell’assetto ormonale.

L'insufficienza respiratoria
acuta si manifesta raramen-
te nelle gestanti (0,1% dei
casi), ma, qualora insorga,
¢ frequentemente causa di
ricovero in Terapia Intensi-
va. Anche se mancano studi
su larga scala e linee guida
specifiche per il trattamento
dell'insufficienza respiratoria
nelle donne in gravidanza, ¢
noto che risulta fondamen-
tale mantenere un’adeguata
ossigenazione della madre e
del feto; frequenti episodi di
ipossia nella madre conduco-
no infatti a basso peso del feto
alla nascita, ritardo di crescita
intrauterino, parto pretermi-
ne, aumento di morbilita e
mortalita perinatale. Allo sco-
po di mantenere soddisfacen-
ti scambi gassosi nei soggetti
a rischio di sviluppare insuf-
ficienza respiratoria, in anni
recenti si ¢ affermato 'utilizzo
della cosiddetta Ventilazio-
ne Meccanica Non Invasiva
(NIMV), i cui benefici sono
sempre piu largamente rico-
nosciuti. Si tratta dell'impiego
in corso di gravidanza di un
ventilatore portatile, appli-
cato tramite una maschera
nasale, generalmente nelle
ore notturne (Figura 2). Tale
dispositivo ¢ in grado di so-

stenere la ventilazione e met-
tere a riposo la muscolatura
respiratoria durante il sonno,
normalizzando gli scambi
gassosi. Le prime osservazioni
sull’efficacia della NIV sono
state effettuate in gestanti con
insufficienza respiratoria as-
sociata ad affezioni neuromu-
scolari (poliomielite, miopa-
tie). Studi pil recenti hanno
evidenziato risultati soddisfa-
centi anche in donne affette
da insufficienza respiratoria
secondaria ad asma, edema
polmonare indotto da farma-
ci tocolitici, polmoniti acqui-
site in comunita, infezioni da
virus influenzale.

Nella nostra esperienza,
abbiamo trattato con succes-
so fino al termine della gra-
vidanza una gestante affetta
da deficit di alfal-antitripsina
che presentava una severa
riduzione dei volumi polmo-
nari. In questa paziente, I'uso
di NIV ¢ stato associato alla
prosecuzione del trattamento
sostitutivo enzimatico, allo
scopo di preservare I'integrita
del tessuto polmonare.

In conclusione, mentre i
cambiamenti indotti dalla gra-
vidanza possono aumentare il
rischio di esacerbazioni respi-
ratorie  nelle portatrici di
pneumopatie, l'utilizzo di
NIMV rappresenta una solu-

g 1
Figura 2. Applicazione della Ven-
tilazione Meccanica Non-Invasiva
durante il sonno.

zione in grado di contrastare
efficacemente I'insorgenza di
insufficienza respiratoria, con-
sentendo di condurre a termi-
ne la gravidanza in una condi-
zione di sicurezza per la madre
ed il feto. M

Andrea Vianello

Alessia Achille

UOC Fisiopatologia Respi-
ratoria, Ospedale-Universi-
ta di Padova

Associazione Nazionale
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m La voce dei pazienti RESPIRO Primavern 2019

Chiamala col suo nome
La campagna di sensibilizzazione

’asma € una tra le malat-

tie croniche piu diffuse
al mondo e rappresenta un
rilevante problema di sanita
pubblica poiché la sua preva-
lenza ¢ in aumento. C’E UNA MALATTIA

Viene annoverata dall’Or- CHE SUL DIZIONARIO NON ESISTE
ganizzazione Mondiale della
Sanita (OMS) tra le malattie
sociali poiché produce un
danno economico sia all'in-
dividuo che al contesto so-
ciale. Questo perché la ma-
lattia incide sulla capacita
produttiva del singolo e sulla
collettivita costretta a pre-
disporre mezzi preventivi,
curativi e riabilitativi, con MA ESISTE NELLA VITA
ingente impegno di risorse DI MOLTE PERSONE
pubbliche per garantire as-
sistenza ambulatoriale, ospe-
daliera, farmaceutica etc.

A dover sostenere mag-
giormente il peso della ma-
lattia sono i pazienti che,
in assenza di una precoce
diagnosi, un’adeguata presa
in carico e una giusta cura,
vedono compromessa seria-
mente la loro qualita di vita e
quella dei loro familiari.

L’asma grave ¢ una patolo-
gia fortemente sotto-diagno-
sticata, per via di un gap di
awareness che interessa tutti
gli attori in gioco: i pazient,




» iclinici, i policy maker e i pa-
yer.

Fra i pazienti affetti da
asma in Italia (circa tre mi-
lioni) una percentuale del
10% (trecentomila persone)
sviluppa una forma grave
della malattia. Questo picco-
lo gruppo di pazienti consu-
ma il 50% delle risorse eco-
nomiche destinate alla cura
della malattia, sia come costi
diretti (farmaci, visite, acces-
si al pronto soccorso e ospe-
dalizzazioni) che come costi
indiretti (perdita di giorni di
lavoro o di scuola).

Si parla di asma grave
quando il trattamento di
fondo, seppur assunto in
maniera costante e utiliz-
zando diversi farmaci sia per
via inalatoria che orale, non
¢ sufficiente a controllare la
malattia sia per gravita che
frequenza dei sintomi. I pa-
zienti con asma grave hanno
molto spesso livelli elevati di
una particolare categoria di
anticorpi, le immunoglobu-
line E (IgE) capaci di attivare
linflammazione bronchiale
allergica. Inoltre circa il 50%
dei pazienti con asma grave
presenta nel sangue un livel-
lo piu alto di “eosinofili” re-
sponsabili di un tipo partico-
lare di infiammazione delle
vie aeree.

Purtroppo sono molto nu-
merosi i pazienti con asma
grave, ai quali non ¢ stata an-
cora diagnosticata nemmeno
'asma o che sono in attesa di
essere correttamente inviati
e presi in carico in adeguati
centri specialistici.

Sin dalla sua costituzione,
I’Associazione Respiriamo In-
sieme ha dato priorita alla

patologia asmatica. Sulla base
delle richieste e dei bisogni
dei pazienti abbiamo voluto
impegnarci in un progetto
focalizzato sull’asma grave.

Per fare sensibilizzare 'opi-
nione pubblica e fare chiarez-
za sulla differenza fra asma e
asma grave ¢ stata realizzata
la campagna nazionale dal
titolo Chiamala col suo nome
volta a fornire informazioni
utili e rilevanti ai pazienti e ai
caregiver.

La campagna vuole inoltre
sensibilizzare tutti gli atto-
ri coinvolti nel percorso di
diagnosi e presa in carico dei
pazienti (dai medici di medi-
cina generale, agli specialisti,
ai policy-makers etc) affinche
si impegnino per migliorare
il livello, la continuita delle
cure e I'assistenza ai pazienti.

La campagna é stata realiz-
zata dalla nostra associazione
in collaborazione con altre
sei associazioni di pazienti e
ha ricevuto il patrocinio del-
le principali Societa Scientifi-
che che si occupano di pato-
logie respiratorie, nonché il
contributo non condizionato
di AstraZeneca Italia.

Nell’ambito della campa-
gna ¢ stato realizzato un video
originale diffuso attraverso i
canali social Facebook, You-
Tube dell'associazione Re-
spiriamo Insieme e una spe-
cifica pagina dedicata, creata
in collaborazione con nume-
rosi e illustri specialisti dove

si possono trovare utilissime
informazioni per riconoscere
e gestire la propria patologia.

La campagna ha ottenu-
to una importante visibilita
superando le 220.000 visua-
lizzazioni del video sulla pa-
gina Facebook e oltre 52.000
visualizzazioni sul canale
YouTube.

Ringraziamo tutti coloro
che hanno collaborato con la
nostra associazione renden-
do possibile questo grande
traguardo di conoscenza e
consapevolezza per i pazienti
con asma grave. Hll

Simona Barbaglia

Presidente

Respiriamo Insieme Onlus

Associazione Respiriamo Insieme Onlus

via Niccolo Tommaseo, 94 - 35131 Padova

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



Contro le bufale del web e a favore della
corretta informazione sui biosimilari

APIAR

Fare chiarezza e aiutare le
persone con patologie reu-
matiche ad accedere a informa-
zioni tanto immediate quanto
esaustive, aiutandole a distri-
carsi in quel labirinto di notizie,
non sempre vere, che ¢ il web.
E questo l'obiettivo di Bioflash
e No Fake News, i due progetti
lanciati nel mese di dicembre da
APMAR Onlus, Associazione
Nazionale Persone con Malattie
Reumatologiche e Rare.

“Il principale obiettivo della
nostra associazione - spiega
Antonella Celano, presidente
di APMAR Onlus - & tutela-
re le persone che convivono
con malattie reumatologiche
e rare. Rendere accessibili e
fruibili le informazioni relative
alle cure e fornire gli strumenti
per difendersi dalle cosiddette
fake news ¢ il primo passo per
perseguire questo scopo. Co-
noscenza e trasparenza sono
fondamentali”.

Bioflash nasce sulla scia del
Manifesto presentato dalle As-
sociazioni di Pazienti nel di-
cembre 2014 sulla controversa
tematica delle terapie biosimi-
lari. Alla base dell'idea vi & so-
prattutto la necessita di favorire
il giusto approccio e la corretta
cultura all'uso del farmaco bio-
similare o originator: informare
sulle nuove terapie, ma soprat-
tutto dare la possibilita di “cu-

rarsi in sicurezza”. Per farlo,
saranno diffusi online diversi
short video animati nei quali
verranno fornite le risposte alle
pit frequenti domande delle
persone che si sottopongono a
cure con farmaci biosimilari o
originator o si apprestano a far-
lo. Tutti i flash sono stati redatti
da un board scientifico formato
da specialisti, tra i quali i reu-
matologi Stefano  Alivernini,
Emanuela Praino e Silvia Sanna,
che hanno lavorato per rendere
fruibile il gergo tecnico “medi-
chese” a volte incomprensibile,
utilizzando un linguaggio sem-
plice e chiaro. L'iniziativa ¢ sta-
ta realizzata grazie al contributo
non condizionato di Amgen,
Pfizer e Sandoz.

Per quanto riguarda No
Fake News, invece, si tratta di
un importante progetto di re-
visione online per incremen-
tare l'accesso ad una corretta
informazione delle persone
con patologie reumatologiche
e rare, al fine cosi di agire e di
fare la differenza per miglio-
rare la qualitd della loro vita.
La supervisione del progetto ¢
stata affidata a un giovane me-
dico specializzando, Vincenzo
Venerito che, insieme ad alcu-

APMAR
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ni suoi colleghi, si occupera di
correggere le fake news, super-
visionando le notizie gia onli-
ne. Vedremo cosi come bufale
quali “T'aceto di mele & utile
per il trattamento dell’artro-
si” verranno completamente
smontate dagli specialisti del
settore. No Fake News € stato
realizzato grazie al supporto
non condizionato di MSD.

“Vogliamo poter garantire
una migliore qualita di vita a
tutte le persone con patologie
reumatiche” - conclude Cela-
no -. Favorire una corretta in-
formazione ¢ una condizione
imprescindibile per raggiun-
gere questo scopo. Auspichia-
mo che questi progetti possa-
no rendere un po’ piti semplice
la vita di chi convive con una
delle oltre 150 patologie reu-
matiche e che siano solo il
punto di partenza”. H

Antonella Celano
Presidente APMAR

Associazione Nazionale Persone con
Malattie Reumatologiche e Rare

via Miglietta, 5 - 73100 Lecce
c/o ASL LECCE (Ex Opis)
Tel/Fax 0832520165
info@apmar.it - www.apmar.it
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Il respiro ¢ vita
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L’insufﬁcienza respiratoria &
un evento molto frequente
nei pazienti con patologie neu-
romuscolari. E causata dalla
debolezza dei muscoli respira-
tori e determina una progres-
siva ipoventilazione alveolare,
ossia I'incapacita del polmone
di rimuovere completamente
la CO; e di proteggere le vie
aeree con una tosse efficace.

Nella maggior parte dei casi
insorge dopo episodi di infe-
zioni alle alte vie aeree, seguiti
da un accumulo di secrezioni,
fatica respiratoria, un ulterio-
re peggioramento dell’attivita
dei muscoli respiratori e infe-
zioni polmonari conseguenti.
Proprio per ovviare a questo
genere di problematiche ¢ ne-
cessaria una presa in carico
multidisciplinare del paziente
che prevede il coinvolgimen-
to dello pneumologo.

Per avere un quadro com-
pleto della situazione sono
necessari alcuni esami spe-
cifici che verranno valutati
dallo specialista:

b spirometria;

» massima pressione inspi-
ratoria ed espiratoria;

» valutazione del picco di
flusso durante la tosse;

» emogasanalisi arteriosa per

ladulto;

» valutazione con transcuta-
neo per la misura del PCO,

e della SPO; nei lattanti e

nei bambini.

Infine deve essere prevista
la valutazione dei disturbi re-
spiratori nel sonno mediante
poligrafia dinamica notturna
0 saturimetria notturna.

Tutti gli esami vanno ripe-
tuti con una periodicita che

dipende dal tipo di patolo-
gia.

Nelle situazioni di insuffi-
cienza respiratoria & possibi-
le ventilare il paziente per via
meccanica. La ventilazione
non invasiva, in questi casi,
permette di diminuire il la-
voro respiratorio, migliorare
lo scambio di gas e allevia-
re la dispnea. Non sempre,

pero, i metodi utilizzati sono »




» ben tollerati dai pazienti. La
maggior parte delle proble-
matiche puo essere evitata
con l'uso di ventilazione con
boccaglio a circuito aperto
(MPV) che permette di ri-
durre il rischio di infezione
respiratoria, migliorare la
tosse, la funzione vocale e la
qualita della vita in generale.

In presenza di ventilazio-
ne meccanica ¢ necessario
umidificare le vie aeree per
evitare la secchezza delle
mucose e le secrezioni. Le
vie aeree superiori, infatti,
sono responsabili del 75%
dell'umidificazione e del ri-
scaldamento dell’aria inspi-
rata. In condizioni normali
laria giunge agli alveoli gia
riscaldata e correttamente
umidifica alla temperatura di
37 gradi.

Se il paziente utilizza un
metodo di ventilazione non

invasiva, tramite maschera
nasale o oronasale, 'umidi-
ficazione deve essere garan-
tita durante le ore notturne.
In caso di ventilazione in-
vasiva con tracheostomia o
tubo endotracheale, invece,
I'umidificazione deve essere
garantita per tutte le 24 ore,
poiché le vie aeree superiori,
che hanno il compito di ri-
scaldare e umidificare l'aria
inspirata, vengono bypassate
con il rischio di formazione

di tappi nella cannula o nel
tubo endotracheale, infe-
zioni tracheali e ulcerazioni
della mucosa tracheobron-
chiale.

Sono due i metodi di umi-
dificazione a disposizione,
uno attivo attraverso un si-
stema di piastre riscaldanti
che aumentano la tempera-
tura dell’acqua sterile o de-
mineralizzata contenuta in
una camera di umidificazio-
ne. L’aria diretta al paziente
si satura del vapore acqueo
creatosi e si riscalda secondo
la temperatura indicata.

In maniera diversa funzio-
na il metodo passivo: parti-
colari filtri chiamati HME
(Heat Moisture Exchanger),
interposti tra ventilatore e
paziente, trattengono il calo-
re e fanno condensare I'umi-
dita dell’aria espirata e li re-
stituiscono al paziente al
successivo atto inspiratorio
sotto forma di vapore riscal-
dato. W

Alessandra Piva
Ufficio Stampa UILDM
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IPF, come affrontare
lo stadio finale della malattia

Nel suo ormai consolida-
to percorso Un Respiro
di Speranza onlus, nata nel
2015 dalla collaborazione fra
un gruppo di pazienti, me-
dici e ricercatori impegnati
nella cura e ricerca della Fi-
brosi Polmonare Idiopatica
e malattie rare del polmone,
ha affrontato e spesso risolto
positivamente molti dei pro-
blemi concreti legati alla pa-
tologia. L’ Associazione aiuta
i pazienti a uscire da una
condizione di isolamento e li
accompagna in un percorso
di cura che ne affronta i di-
versi aspetti: dalla diagnosi
articolata alla somministra-
zione puntuale e controllata
di medicinali che ne rallenta-
no l'evoluzione, al sostegno
psicologico dei malati e dei
loro familiari, alla presenza
costante e fattiva dei membri
dell’associazione nel reparto
ospedaliero, con uno spazio
che & ormai diventato “casa”
per tante persone in cura.

Un sostegno che si ¢ rivela-
to di grande importanza per
la persona malata, ma anche
per le famiglie che si trovano
a fare i conti con un percorso
il cui esito non ¢é favorevole.
E la domanda ricorrente, alla

Lighthunter

quale vorremmo dare una
risposta di speranza e soli-
darieta, ¢ come affrontare
anche lo stadio finale della
malattia. Dai nostri contatti
quotidiani emerge la paura

di essere lasciati soli proprio M




QUALITY of LIFE

Putting the Patient first

» nel momento pit difficile del
fine vita, avendo come unica
risorsa un burocratico e defa-
tigante iter di ricovero presso
i Pronto soccorso per poi, se
si € fortunati, essere trasferiti
in reparti di cui poco o nulla
si sa della specificita dell'TPF
in cui si resta “soli” in mezzo
a estranei ad affrontare I'ine-
vitabile, anche perché ¢ bene
ricordare che molti malati
sono persone anziane, vedo-
vi, single o con figli che ma-
gari vivono altrove e hanno i
loro impegni pressanti.

Da qualche tempo nella
societa civile ¢ emersa impe-
riosa l'esigenza di conferire
a questo passaggio della vita
attenzione e tempo: di gesti,
di cure, di simboli e saluti.
In quest’ottica la necessita
di valutare la possibilita, lad-
dove esistano le condizioni,
di lasciar le persone in grave
difficolta a casa propria, pos-
sibilmente supportate da chi

ha voluto loro bene e al con-
tempo assistite da personale
competente.

Stando ad alcuni dati stati-
stici, negli ultimi tre mesi di
vita il 59% dei pazienti viene
spostato una o pil volte da
casa a ospedale e viceversa
“nel tentativo di prolungarne
la sopravvivenza”. Critica si
rivela la situazione rispetto
alla scelta da parte del pa-
ziente del luogo di morte:
solo in un caso su 4 le prefe-
renze erano note al medico,
mentre per quanto riguarda
i trattamenti solo in un caso
su 10 erano state raccolte le
preferenze.

Diverse indagini hanno di-

mostrato che le cure palliati-
ve domiciliari possano ridur-
re le  ospedalizzazioni
durante gli ultimi due mesi
di vita da una media di 20 a
una di 4 giorni, con una mag-
giore qualita di vita di pa-
zienti e caregiver e una note-
vole riduzione dei costi
economici. Negli ultimi 10
anni ¢ pero rimasta invariata
la percentuale di malati ter-
minali che in Italia puo rima-
nere a casa propria fino alla
fine. Questo significa che no-
nostante il domicilio costitu-
isca il luogo di decesso privi-
legiato per la maggior parte
dei sofferenti di tumore - ma
ovviamente di qualsiasi altra
malattia terminale — molti di
essi muoiono ancora in ospe-
dale. Nonostante se ne parli
da tempo, ancora oggi dob-
biamo fare i conti con I'in-
successo delle cure palliative
domiciliari e di conseguenza
con la non applicazione dei
criteri previsti dalla legge 38
e dai Livelli Essenziali di As-
sistenza (Lea). E la situazione
varia moltissimo fra regioni
e, addirittura, fra province. ll

Associazione
Un Respiro di Speranza Onlus

Un Respiro di Speranza Onlus

Azienda Ospedaliera San Camillo Forlanini

Padiglione Marchiafava, Ill° p.
Tel.: +39 333 2605460

unrespirodisperanza@hotmail.com

www.unrespirodisperanza.it



Acquisti prendendosi un Respiro

“UN RESPIRO DI SPERANZA"
ASSOCIAZIONE DI PAZIENTI
ONLUS

Lombardia

’Associazione “Un Respi-

ro di Speranza Lombar-
dia” ¢ da anni impegnata sul
territorio al fine di allargare
gli orizzonti della conoscen-
za sulla Fibrosi Polmonare
Idiopatica (IPF), una patolo-
gia rara, ancora poco cono-
sciuta, che toglie il respiro e
rende difficoltoso compiere
anche gesti semplici come
fare la spesa, allacciarsi le
scarpe o parlare al telefono.

Ci impegniamo stando ac-
canto alle persone che soffro-
no di questa terribile malat-
tia perché non si sentano sole
e lavoriamo costantemente
perché chi ¢ colpito da IPF
mantenga una buona quali-
ta di vita, che gli permetta di
rendersi autonomo il piu a
lungo possibile.

Il nostro impegno ¢ anche
rivolto a chi, purtroppo, non
sa di essere malato, non rico-
nosce o sottovaluta i sintomi
e giunge troppo tardi a una
diagnosi corretta che gli per-
metta di attivare velocemen-
te un percorso terapeutico
efficace.

Lo scorso ottobre abbiamo
raggiunto un primo traguar-

do organizzando “La Passeg-
giata della Speranza” all'in-
terno del Parco di Monza.
Questa manifestazione ci
ha permesso, non solo di vi-
vere un momento di aggrega-
zione importante, ma anche
di sensibilizzare chi non co-
nosce questa patologia. Du-
rante 'evento, oltre a distri-
buire flyer informativi, ¢ stato
eseguito da parte di operatori
sanitari qualificati un esame
facile, non invasivo, impor-
tantissimo per conoscere lo
stato di salute dei polmoni.
Siamo andati oltre il tra-

guardo prefissato e ben oltre
le nostre aspettative e questo
ci ha dato la spinta per fare
di pit.

Far conoscere la Fibro-
si Polmonare Idiopatica a
quante piu persone possibili
¢ il nostro costante obiettivo.
Lo scopo ¢ far si che vengano
avviati degli studi clinici per
trovare dei farmaci efficaci
che possano finalmente cu-
rare e non solo tenere sotto
controllo la malattia.

Non possiamo permet-
terci di perdere tempo per

mancanza di conoscenza o M



per disattenzione. Arrivare
in tempo significa avere pill
tempo da vivere.

Chi ¢ malato lo sa bene, chi
non sa di essere malato deve
saperlo!

Per continuare la nostra
battaglia siamo alla costante
ricerca di collaborazione con
aziende importanti, sensibili
al benessere, alla salute e alla
cura delle persone.

Al nostro appello ha rispo-
sto Coop Lombardia, dan-
doci attenzione e completa
disponibilita e insieme ab-
biamo pensato a un progetto
importante a cui tutti siete
invitati a partecipare.

Nei prossimi mesi, presso
uno dei punti vendita Coop
della Brianza, partira il pro-
getto pilota.

L’importante dato di ri-
scontro ci consentira di al-
largare liniziativa su altri
punti vendita Coop della
Lombardia.

L’iniziativa verra promos-
sa, tramite il sito internet
dell’associazione www.unre-

spirodisperanzalombardia.
com e resa nota anche attra-
verso social media, riviste,
testate giornalistiche e co-
municati stampa.

Vi invitiamo dunque a
fare un gesto semplice men-
tre effettuate i vostri acqui-
sti, regalatevi del tempo per
controllare il vostro respi-
ro. I nostri volontari ospiti
all'interno del punto vendita
Coop aderente all'iniziativa
vi chiederanno di compila-
re un semplice questionario
redatto da un’équipe medica
specializzata in pneumolo-
gia, che mostrera le abitudini
potenzialmente rischiose che
possono compromettere la
salute polmonare.

I partecipanti alla manife-
stazione, qualora ne avessero
necessita, potranno aderire a
uno screening pitl approfon-

dito previo appuntamento,
presso la struttura ospeda-
liera San Gerardo di Monza
(MB), convenzionata con
I’Associazione.

Partecipare a questa inizia-
tiva, & semplice come fare la
spesal

Sara l'associazione “Un
Respiro di Speranza Lom-
bardia” ad accompagnarvi
in un momento quotidia-
no della vostra giornata. Vi
spiegheremo come ascoltare
il vostro respiro e a voi chie-
deremo il fiato che manca ai
malati di IPF per continuare
a invitare le persone a fare
prevenzione.

La nostra grande speranza &
arrivare a sconfiggere la Fibro-
si Polmonare Idiopatica grazie
alla ricerca. Sostenere l'attivita
dell’Associazione contribuisce
ad aiutare chi da anni si impe-
gna nello studio di questa rara
patologia.

Prevenire ¢ meglio che cu-
rare ma € bene ricordarlo
sempre, lassociazione “Un
Respiro di Speranza Lombar-
dia”, fa di tutto perché voi
non lo dimentichiate mai! H

Pamela Giampietro

Membro del Direttivo

Un Respiro di Speranza
Lombardia

Un Respiro di Speranza Lombardia

via Pergolesi, 33
C/O ASST di Monza 20900 (MB)

www.unrespirodisperanzalombardia.com



Il nostro network,
Il vOStro successc

Efficienza, flessibilita e velocita.

Con un proprio network di porti e centri
intermodali, T.O. Delta € in grado di coprire tutte
le fasi della catena logistica: trasporto, stoccaggio
e distribuzione delle merci ovunque nel mondo.

| sistemi innovativi dedicati alle specificita

di ciascun cliente, fanno di T.O. Delta il partner
logistico ideale per l'operatore che desidera
migliorare i propri risultati.

T.O. DELTA

OUR NETWORK YO CESS

T.O. Delta spa Terminal Operator

Piazza Casali 1, 34134 Trieste, Italy
tel. / fax +39 040 6702 200 / 222
info@todelta.it - www.todelta.it
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FDITORIA alla conoscenza & una

strada che passa per
dei buoni incontri.
Baruch Spinoza

editoria@sintexservizi.it
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Trimestrale per
professionisti
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pneumologica,
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Rivista scientifica
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Rivista
trimestrale di
SITAB dedicata
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e delle patologie
fumo-correlate

Una realta dinamica e qualificata che crede

nella sinergia delle competenze:
collegare risorse diverse per dare
il passo al cambiamento!

Visita la sezione
Editoria del sito
www.sintexservizi.it
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