Cosa significa Inquinamento atmosferico, 11 “respiro psicologico” degli
prendersi cura pag. 12 salute e possibili relazioni italiani nella pandemia pag. 24
con COVID-19 pag. 17
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E ancora presto per dire cosa restera di questa dura prova
che ci ha visti tutti insieme coinvolti, possiamo pero gia affermare
che nulla sara piti come prima.

Adriano Vaghi - Presidente AIPO-ITS
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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 lIstituzioni e
Societa Scientifiche, nella lotta
per la salute e nel dare voce ai
pazienti.

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

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

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

Chiara Finotti

“Perché fiorire si puo e si
deve, anche in mezzo al de-
serto, perché se le cose fragili
come un fiore di ginestra lo
sanno fare, anche noi siamo
chiamati a fare altrettanto”.

[Yuna poesia di Giaco-
mo Leopardi intito-

lata “La Ginestra” a dircelo.
Uno tzunami ha sconvolto le
nostre vite e lo ha fatto nel-
la maniera pitt democratica
possibile. Nessuno ¢ stato ri-
sparmiato. In questo tempo
non esiste individuo libero
di affermare che la sua vita
non sia stata scalfita da que-
sto nemico chiamato SARS-
CoV-2 o, pitt comunemente,
coronavirus. Dopo due mesi
di lockdown ora I'Ttalia sta
provando a ripartire. Una
domanda pero rimane come
un rumore di fondo nelle no-
stre vite: ci sara una seconda
ondata? Gli esperti sono di-
visi: chi si sbilancia dicendo
che non ci sara, chi parla di
una riduzione dell’aggres-
sivita del virus o di una sua

Coordinamento di Redazione

potenziale scomparsa e chi
ancora profetizza un ritorno
in autunno in stile influenza.
Quel che ¢ certo, ad oggi, ¢
che il virus non & scomparso
e il numero di contagiati ne
¢ la conferma. Possiamo dire
che la pandemia in corso ci
ha mostrato due lati di una
stessa medaglia. Infatti, se da
un lato ha messo in evidenza
le fragilita di un Servizio Sa-
nitario Nazionale (SSN) che,
con difficolta, ha saputo ge-
stire un’emergenza di queste
dimensioni, per mancanza
di posti letto, di apparec-
chiature, di risorse e di per-
sonale, dall’altro ha eviden-
ziato la prontezza di riflessi
di una comunitd scientifica
che si ¢ trovata ad affrontare
un nemico del tutto scono-
sciuto ma che, in soli quattro
mesi & riuscita ad avere un
quadro sempre piu chiaro,
anche se non completo, del
nemico che aveva di fronte.
E che cosa ha scoperto?
Innanzitutto che nei mala-
ti pit gravi si innesca una

risposta inflammatoria ab- p»
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» norme che gli addetti ai lavori
chiamano “tempesta citochini-
ca”. In un secondo tempo i cli-
nici hanno osservato che que-
sta eccessiva inflammazione, a
livello polmonare, provoca la
formazione di trombi in altri
distretti corporei quali cervel-
lo, reni e cuore. Sulla base di
queste osservazioni sono tut-
tora impiegati nel trattamento
dell'infezione da coronavirus,
farmaci antinflammatori e
anticoagulanti. Ha poi preso
piede la terapia basata sull'im-
piego di plasma iperimmune,
a partire dall’esperienza matu-
rata nella gestione di infezioni
passate. I plasma di pazienti
guariti, ricco di anticorpi svi-
luppati in seguito al contatto
con il virus, viene iniettato in
soggetti affetti da COVID-19
e i risultati di questo approccio
terapeutico sono stati senz’al-
tro positivi anche se si tratta
di una strada che richiede cer-
te cautele. Dallo studio della
struttura del virus i ricercatori
hanno provato anche a utiliz-
zare farmaci antivirali. Nelle
scorse settimane 1'Organizza-
zione Mondiale della Sanita
(OMS) ha accolto con favore i

risultati emersi dai primi studi
clinici condotti in Gran Bre-
tagna sul desametasone, un
farmaco anti infiammatorio
capace di ridurre la mortali-
ta in pazienti con forme gravi
di infezione, in particolare, in
quelli che richiedono supporto
di ossigeno. Questo ha portato
allavvio di centinaia di stu-
di clinici, condotti in tutto il
mondo, finalizzati alla scoperta
di farmaci e vaccini efficaci ma
tutto cio richiede molto tempo.

Ora ripartire non ¢ facile e
gli effetti, di varia natura, eco-
nomica, sociale e psicologica,
sono variegati e numerosi.
Non li abbiamo visti ancora
tutti e solo fra anni potremo
capire limpatto che questa
pandemia ha avuto sulle nostre
vite. Certamente non trascura-
bili sono gli effetti psicologi-
ci riconducibili al periodo di
quarantena. Innanzitutto 'au-
mento di depressione e ansia.
La comunita scientifica lancia
l'allarme segnalando, negli ul-
timi due mesi, un sensibile au-
mento dei sintomi depressivi
nella popolazione generale. Ad
alimentarli certamente hanno
contribuito fattori come i lutti,
la solitudine, il distanziamento
sociale e la paura del contagio
tutti aspetti legati all'emergen-
za sanitaria in corso.

Gli esperti prevedono un ag-
gravamento dei sintomi legato
allimminente crisi economica
le cui conseguenze saranno re-
almente tangibili solo fra qual-
che mese. I numeri dicono che
basso reddito, dovuto alla per-
dita o diminuzione del lavoro,
e aumento della disoccupazio-
ne determineranno un rischio
di 2-3 volte superiore di am-
malarsi di depressione. Senza

contare poi il trauma di chi ha
subito la perdita di una perso-
na cara a causa della pandemia.

Vi ¢ poi quella che & sta-
ta denominata “La sindrome
della capanna”, cabin fever in
inglese. Uno stato d’animo
che spinge lindividuo a ri-
manere al sicuro nel proprio
rifugio evitando il confronto
con il mondo esterno. Sono
state proprio la chiusura del-
le scuole e la nuova modali-
ta di lavoro da remoto detta
smart working a portare al
consolidamento di una nuova
quotidianita costruita all'in-
terno delle mura domestiche.
I sintomi piu frequenti della
sindrome della capanna sono:
episodi di irritabilita, tristezza,
paura, angoscia, frustrazione;
stato di letargia, stanchezza,
percezione di malessere fisico,
difficolta di concentrazione e
demotivazione. Non si tratta
di un vero e proprio disturbo
mentale, ma & certamente le-
gato a una condizione prolun-
gata di isolamento.

Ora siamo chiamati a guar-
dare avanti e ad affrontare la
sfida della ripartenza che non
significa tornare alle vite di pri-
ma ma imparare a convivere
con il virus costruendo nuovi
equilibri e nuovi modelli di
vita. Per farlo dobbiamo foca-
lizzarci su cio che ¢ realmente
importante per noi. Forse ¢ sta-
ta proprio questa pandemia ad
aiutarci a vedere con maggiore
chiarezza quali sono i pilastri
delle nostre esistenze. Ed ¢ da li
che dobbiamo ripartire. Il

chiara.finotti@sintexservizi.it
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Primavera, tempo di allergia

Claudio Micheletto

Non per tutti € in arri-
vo la bella stagione. Per
almeno il 10% degli italiani
la primavera, con la classica
esposizione ai pollini, porta
starnuti, lacrimazioni, tosse e
difficolta respiratorie. L’asma
bronchiale, in particolare nei
soggetti predisposti, puo peg-
giorare durante 'esposizione
a graminacee e parietaria, che
in questo mese raggiungono
nell’'aria i massimi livelli di
esposizione.

I soggetti allergici hanno
una predisposizione genetica
a queste malattie, sviluppa-
no una classe particolare di
anticorpi  (Immunoglobuli-
ne E), che interagiscono con
i pollini e determinano una
inflammazione a livello della
mucosa nasale, nel caso della
rinite, oppure della mucosa
bronchiale nel caso dell’asma.

Difendersi dai pollini non ¢
facile, in alcune aree italiane

UOC di Pneumologia, Azienda Ospeda-
liera Universitaria Integrata di Verona

la fioritura delle piante espo-
ne le persone a livelli pollinici
molto elevati ma, dopo una
corretta diagnosi, con una
adeguata terapia si possono
controllare i sintomi.

Sintomi tipici dell’asma

e della rinite allergica

Gli asmatici esordiscono
con tosse persistente, ac-
centuata dallo sforzo fisico.
Compare inoltre un senso di
costrizione toracica, sino ad
arrivare alle vere e proprie cri-
si di broncospasmo: la perso-
na affetta avverte il fiato corto
e dei sibili quando espira, dif-
ficolta a svolgere azioni quo-
tidiane, come salire le scale o
camminare.

I sintomi possono anche es-
sere notturni, dopo esposizio-
ne pollinica durante il giorno,

con tosse persistente, risvegli
improvvisi con fame d’aria,
episodi di broncospasmo.

Larinite allergica ¢ una ma-
nifestazione che colpisce le
prime vie aeree (naso e gola),
ma anche gli occhi, provocan-
do sintomi simili a quelli di
un comune raffreddore, quali
lacrimazione, starnuti, pruri-
to al naso e agli occhi, naso
che cola, congestione delle
mucose nasali.

Diagnosi

L’asma ¢ definita come una
malattia  cronico-ostruttiva,
su base inflammatoria. Quin-
di per fare una diagnosi cor-
retta si deve eseguire la spiro-
metria, un test semplice, non
invasivo, in grado di verifica-
re la salute respiratoria. Il test

verifica se vi € una ostruzione »



» bronchiale reversibile, carat-
teristica fondamentale dell’a-
sma bronchiale. Nel caso la
spirometria risulti normale, lo
specialista Pneumologo puo
richiedere dei test di secon-
do livello come, ad esempio,
il test di provocazione bron-
chiale alla metacolina.

Dopo aver verificato la dia-
gnosi si possono ricercare le
possibili cause. Nel caso di
allergia si possono eseguire
i prick test, le prove cutanee
nei confronti degli allergeni
inalatori. In alternativa si puo
eseguire il Rast Test, test sie-
rologico per la ricerca diretta
delle immunoglobuline IgE
responsabili della reazione
allergica.

Per quanto riguarda la rini-
te allergica, secondo le linee
guida ARIA, i test di routine
prevedono: la storia clinica e
Pesame obiettivo del pazien-
te, alcuni test allergologici
quali appunto lo skin-prick,
il RAST (per gli anticorpi nel
sangue), l'endoscopia nasale,
lanalisi delle secrezioni nasali
e il test di provocazione nasale
con l'allergene, oltre a even-
tuale TAC e radiografia. Tra
gli esami opzionali vi sono la

biopsia nasale, il tampone per
identificare eventuali batteri,
la risonanza magnetica e la
valutazione della pervieta del-
le vie aeree superiori.

Trattamento

L’asma bronchiale ¢ una
malattia cronica che non puo
essere curata, ma controllata
efficacemente con le terapie
che abbiamo a disposizio-
ne, sia nei bambini che negli
adulti. Vi sono gravita diver-
se, ma la maggior parte degli
asmatici puo condurre una
vita pressoché normale, com-
presa lattivita sportiva. Molti
asmatici possono anche svol-
gere attivita agonistica, an-
dare alle Olimpiadi e vincere
qualche medaglia.

Il farmaco fondamentale
¢ il cortisonico inalatorio,
che riduce l'inflammazione,
agendo cosi sulla causa della
malattia. La maggior parte
delle persone puo usare basse
dosi, che agiscono localmen-
te, quindi i cortisonici inala-
tori non hanno un rilevante
assorbimento sistemico e non
presentano effetti collaterali. I
cortisonici inalatori possono
essere usati in associazione ai

lacrimazione
starnuti

prurito al naso
prurito agli occhi
naso che cola

disturbi del sonno

I SINTOMI DELLA RINITE ALLERGICA SONO:

congestione delle mucose nasali
difficolta a respirare (dispnea)
senso di oppressione al torace

complicazioni della condizione asmatica

broncodilatatori, che miglio-
rano il sintomo e risultano
cosi immediatamente efficaci.

Il concetto importante,
sottolineato dalle ultime linee
guida internazionali, & che gli
asmatici non devono curarsi
solamente con un broncodi-
latatore al bisogno, il famoso
salbutamolo. Questa strategia
terapeutica li espone a gravi
rischi. II broncodilatatore,
da solo, ¢ solo un sintomati-
co, apre momentaneamente
i bronchi ma non ha alcun
effetto  sull'infiammazione.
Pertanto, il paziente asmati-
co abusa del farmaco, senza
curarsi, correndo il rischio
di incorrere nei gravi effetti
collaterali del sovradosaggio.

Quindi lo steroide non
deve mai mancare, anche a
basso dosaggio, anche asso-
ciato al broncodilatatore.

Il trattamento della rinite
cambia in relazione alla gra-
vita della rinite allergica e alla
sua classificazione. La rinite
puo essere lieve o moderata,
intermittente o persistente.
Stabilito il tipo di rinite aller-
gica e la sostanza (o le sostan-
ze) alla quale si ¢ allergici, le
terapie disponibili sono dif-
ferenti. L’unica terapia speci-
fica per il tipo di allergene ¢
I'immunoterapia specifica (i
cosiddetti “vaccini”), indicata
nei pazienti in cui il disturbo
sia sicuramente IgE mediato,
con sintomi di lunga durata
o in cui la terapia farmaco-
logica non ¢ efficace o induce
effetti collaterali. Per quanto
riguarda la terapia farmaco-
logica, ¢ opportuno ricordare
che leffetto dei farmaci cessa
alla loro sospensione. Pertan-

to, nel caso di patologia per- »



) sistente ¢ necessario un trat-
tamento di mantenimento. In
caso di rinite lieve possono
essere sufficienti farmaci sin-
tomatici “al bisogno” come,
per esempio, gli antistaminici
per via orale o nasale, o i de-
congestionanti nasali, ma per
non piu di dieci giorni e per
non piu di due volte al mese.
Anche il lavaggio nasale con
una soluzione fisiologica ste-
rile puo portare beneficio.

Se il disturbo & moderato/
grave e intermittente, agli an-
tistaminici si associano anche
steroidi topici nasali. Se si
tratta di una rinite allergica
persistente viene suggerito
un approccio a gradini: per
prima cosa si utilizza uno ste-
roide topico nasale al quale si
puo associare, in caso di naso
molto chiuso, un breve ciclo
di steroidi orali insieme a de-
congestionanti nasali per non
pit di 10 giorni.

Rinite o COVID-19?

La febbre € uno dei sinto-
mi sospetti di infezione CO-
VID-19, ma ¢ assente nelle
manifestazioni allergiche.

Inoltre, la rinite allergica si
manifesta in modo diverso:
infatti, gli starnuti nell’aller-
gia sono uno dietro ’altro, il
naso gocciola molto, cosa che
non avviene in chi e positivo
al coronavirus. Un sintomo
piuttosto comune tra polli-
nosi e COVID-19 ¢ invece la
congiuntivite. Altro sintomo
che puo preoccupare ¢ la dif-
ficolta a respirare, che € tipica
dell’asma allergico, ma puo
essere anche presente nei pa-
zienti con infezione da CO-
VID-19: in quest’ultimo caso,
pero, solitamente la difficolta

a respirare peggiora o si ma-
nifesta unicamente durante
sforzi fisici anche lievi ed &
poco responsiva ai farmaci
antiasmatici.

Gestione dell’asma ai

tempi del COVID-19

[ soggetti asmatici hanno
avuto la grande paura di con-
trarre questa grave malattia
negli ultimi mesi. Giustamen-
te sono stati molto attenti
a non esporsi, hanno usato
con grande attenzione guanti
e mascherine, anche perché
sono abituati a prevenire le in-
fezioni virali, nel loro vissuto
hanno provato pil volte che
Pasma puo peggiorare in cor-
so diinfluenza o di altre virosi.

[ dati che sono stati rac-
colti nel mondo sono pero
incoraggianti: 'asma non ¢
sostanzialmente un fattore di
rischio per contrarre la pol-
monite da COVID-19.

Sin dalla prima casistica,
pubblicata dai medici cine-
si, solo il 2,3% dei ricoverati
per una polmonite da CO-
VID-19 riferiva una pree-
sistente asma bronchiale o
bronchite cronica.

In diverse rilevazioni italia-
ne, che hanno valutato casisti-
che molto consistenti nei mesi
di marzo e aprile, il numero
degli asmatici era bassissimo.
Una valutazione multicentrica
tra i centri dell’Associazione
Italiana Pneumologi Ospeda-
lieri - Italian Thoracic Society
(AIPO-ITS) e I'Associazione
Allergologi Immunologi Ita-
liani Territoriali e Ospedalie-
ri (AAIITO) che si occupano
di asma grave, ha verificato
incidenza di polmonite da
COVID-19 nei pazienti affetti
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da asma grave, che sono sot-
toposti a livello ospedaliero a
un trattamento con un farma-
co biologico. Anche in questo
caso lincidenza ¢ risultata
praticamente inesistente.

Una possibile spiegazione
puo essere 'estrema attenzio-
ne degli asmatici a non con-
trarre la malattia. Una secon-
da ipotesi riguarda il possibile
effetto dei farmaci. Gli asma-
tici usano infatti regolarmen-
te steroidi inalatori, farmaci
che riducono localmente I'in-
flammazione.

Il periodo della pandemia da
COVID-19 i lascia anche in-
segnamenti positivi. Le visite
ambulatoriali sono state prati-
camente bloccate, ma i pazien-
ti non sono stati lasciati a se
stessi. La telemetria puo essere
d’aiuto, anche nella fase due.
Anche un telefonino puo esse-
re in grado di misurare satura-
zione, frequenza cardiaca e
consentire 'esecuzione di una
spirometria semplice presso-
ché perfetta. Gli ospedali si
stanno gradualmente riapren-
do, ma i moderni strumenti
telematici possono consentire
un controllo anche da remoto
e un dialogo anche con il pro-
prio medico. M

claudio.micheletto
@aovr.veneto.it



Cosa significa prendersi cura?
La storia della piccola Tafida

Chiara Finotti

Arriva da Genova una sto-
ria importante alla quale
forse non ¢ stata data la giu-
sta risonanza mediatica. Non
¢ una storia recentissima ma
questo non incide minima-
mente sul suo valore e signi-
ficato. Sono infatti molteplici
le riflessioni che ci sfidano
di fronte a una vicenda cosi
complessa e carica di umani-
ta. Per raccontarla partiamo
dalle dichiarazioni del Diret-
tore Generale dell’Ospeda-
le Gaslini di Genova: “non
sempre si puo guarire ma €
sempre doveroso prendersi
cura’. Lo ha detto durante
la conferenza stampa in cui
si annunciava ai media che
la piccola Tafida avrebbe la-
sciato la terapia intensiva per
essere trasferita nel “Guscio
dei bimbi”, la struttura di ac-
coglienza del Gaslini volta a
preparare i piccoli pazienti al
ritorno a casa.

Giornalista, Sintex Servizi Srl

Tafida ¢ una bambina in-
glese di 5 anni alla quale i
medici del Royal London
Hospital non avevano lascia-
to alcuna speranza di cura e
di sopravvivenza. Il 9 febbra-
io 2019 la piccola Tafida, che
vive a Londra con i genitori,
viene colpita da emorragia
cerebrale dovuta, si scoprira
in seguito, a una malforma-
zione fin li non diagnosticata.
Viene operata d’urgenza al
Kings College Hospital. Il 25
aprile viene trasferita al Royal
London Hospital in uno sta-
to di minima coscienza dove
i medici vogliono sospendere
la ventilazione artificiale. Ri-
tengono infatti che il suo sia
uno stato di coma vegetale ir-
reversibile per il quale risulta
inutile qualsiasi tentativo di
cura e/o assistenza. I genitori
si oppongono strenuamente
implorando: “date tempo alla
nostra bambina” e chiedono
all’Alta Corte inglese di poter

trasferire la piccola in Italia,
all'Ospedale Gaslini che, nel
frattempo si € reso disponibi-
lea curarla. Il tribunale valuta
testimonianze, documenti e
consulenze. Fra queste anche
quella dei medici italiani del
Gaslini che volano a Londra
per valutare il caso mettendo
a disposizione professionali-
ta, competenze ed esperienze
ma, soprattutto, una grande
umanita. Il 3 ottobre arri-
va la sentenza del tribunale:
Tafida puo essere sottoposta
ai trattamenti che le consen-
tono di sopravvivere. 11 15
ottobre un aereo ambulanza
sorvola prima i cieli inglesi
e poi quelli italiani per arri-
vare a Genova. Ad accompa-
gnare e sostenere la famiglia
durante il trasferimento c’¢
anche Andrea Moscatelli, il
Direttore della terapia in-
tensiva del Gaslini. Dopo le
cure profuse all'ospedale ge-

novese la piccola Tafida ha ))



» lasciato le stanze della tera-
pia intensiva per iniziare un
nuovo percorso il cui obietti-
vo finale ¢ quello di arrivare
a un’assistenza domiciliare
per la quale i genitori si stan-
no preparando. A distanza di
quattro mesi dal suo trasferi-
mento in Italia, Tafida muo-
ve talvolta un braccio, apre e
chiude gli occhi spostandoli
in direzione della mamma
che le parla. Le infermiere
che, insieme alla mamma
la assistono, riferiscono che
non ¢ possibile escludere una
forma di coscienza. Respi-
ra ormai sette ore al giorno
da sola, senza macchine. La
mamma le da da mangiare
attraverso un buco nello sto-
maco e sa usare il ventilatore
collegato alla trachea. Se si
intende la guarigione come
un ritorno a come era prima
probabilmente Tafida non
guarira mai ma i margini di
miglioramento sono ancora
notevoli: ha conquistato tem-
po e spazio. Un giorno forse
potra tornare a casa. Secondo
il Comitato Nazionale di Bio-
etica che si ¢ espresso sulla
vicenda, la cura deve essere
proporzionata, non ci deve
essere accanimento terapeu-
tico solo perché i genitori lo
richiedono. Ma cosa significa
cura proporzionata? Secon-
do il Direttore del Guscio
sono quattro i parametri che
definiscono una cura propor-
zionata: possibilita di succes-
so, aumento della quantita
di vita, aumento della sua
qualita, rispetto della dignita
del paziente e della sua fami-
glia. Nel caso di Tafida tutte
e quattro le condizioni sono
soddisfatte.

I medici del Guscio di Ge-
nova hanno chiarito: Tafida
non ¢ guaribile ma ¢ curabi-
le. E il primo dovere dei me-
dici & prendersi cura dei pro-
pri pazienti. Il fatto che una
bimba sia pitt malata di altri
non la rende meno degna o
meritevole delle cure di cui
necessita.

La storia della piccola Tafi-
da conferma l'eccellenza del
sistema sanitario italiano pur
nelle mille sue lacune e, nel
contempo, pone tanti inter-
rogativi. Tra i primi, perché i
medici inglesi non sono in-
tervenuti cosi come hanno
fatto quelli italiani? Secondo
quanto riportato dai media,
hanno ritenuto inutile mette-
re in atto una costosissima
assistenza sanitaria di fronte
a uno stato di coma vegetati-
vo ritenuto profondo e irre-
versibile. Nel loro agire ha
forse prevalso un’ottica me-
ramente utilitaristica dettata
da motivi squisitamente eco-
nomici? Queste rimangono
domande aperte. In ogni caso
continuo a pensare e, per for-
tuna, non sono l'unica, che la
vita umana abbia un valore

intrinseco in sé e una dignita
che non possono essere mes-
se alla mercé di valutazioni di
tipo meramente economico
e/o utilitaristico. Da questo
punto vista, il sistema sanita-
rio italiano ha dimostrato di
non aver ancora perso, sep-
pur con tutti i suoi limiti,
quel senso di umanita che ci
consente di pensare a un pa-
ziente prima di tutto come a
una persona invece che come
a un mezzo, oggetto, ostacolo
o nemico. Una persona di cui
prendersi cura anche se in-
guaribile. Il

chiara.finotti@sintexservizi.it



Sliding Doors: quando la scelta
terapeutica del medico influenza
il destino del paziente

Serpico Marchini

Vi chiederete cosa C’entra
il titolo di un film cult del
1998 che ha come protagoni-
sta Gwyneth Paltrow con le
scelte terapeutiche del medico.
Ottima domanda. Questo bre-
ve articolo rispondera proprio
a tale quesito. Per farmi capi-
re, si rende necessario qualche
cenno a Sliding Doors, film
drammatico sentimentale, che
in termini di sceneggiatura ha
cambiato i paradigmi del cine-
ma. Infatti, un evento legato al
caso che tocca la protagonista,
il prendere o meno la metro-
politana, e nello specifico tro-
vare le porte scorrevoli aperte
o chiuse (da cui deriva il titolo
del film), crea un bivio e fa si
che si sviluppino due storie
parallele:

Helen prende la metropo-
litana: sul treno incontra Ja-

mes, di cui poi si innamorera,
e quando si dirige verso casa
trova il suo compagno a letto
con l'ex fidanzata. Si rifa una
vita con l'affascinante James,
ma un giorno attraversando
la strada viene investita da
un’auto e muore.

Helen perde la metropoli-
tana: decide quindi di pren-
dere un taxi che la fara rinca-
sare pil tardi, trovando cosi il
fidanzato solo. La loro storia
si logora, conosce James in
ascensore, sboccia 'amore e
pilt 0 meno finisce che tutti
vissero felici e contenti.

Il paradigma di questo film
che tratta il tema destino puo
collegarsi con una certa at-
tendibilita al momento in cui
il medico deve fare una scelta
terapeutica. Se ci pensate, il
bivio nel caso dell’esperienza
clinica, una volta definita la
diagnosi, risiede nella strate-
gia terapeutica del medico. 11
paziente puo intraprendere
un percorso o un altro sulla
base delle motivazioni che
orientano la scelta di un far-
maco rispetto ad un altro da
parte del medico.

Pensando alle patologie
respiratorie pit comuni e fa-
cendo una zummata sugli ele-
menti che possono influen-
zare il decorso/destino del
paziente, la scelta della classe
terapeutica, il tipo di device e
la posologia (una vs due volte
al giorno o terapia continua-
tiva vs terapia al bisogno) gio-
cano un ruolo fondamentale.

Se pensiamo a una pato-
logia come la broncopneu-
mopatia cronica ostruttiva
(BPCO), un interessante stu-
dio del Prof. Claudio Tantuc-
ci del 2012, che rappresenta
una pietra angolare nella cura
di questa malattia, ci mostra
come il declino della funzio-
nalita respiratoria ¢ inesora-
bile e di 41 ml 'anno. Se fos-
simo nelle trame narrative di
Vonnegut, potremmo defini-
re la storia del paziente come
from bad to worse (di male
in peggio). Su questa base, la
scelta terapeutica piu razio-
nale dovrebbe considerare
che, quando piu c’¢ da per-
dere ¢ il momento di fare di
pitl, e quindi anticipare il pit

possibile la terapia pili poten- »p



» te ed efficace nelle fasi iniziali
di malattia. Allo stesso tempo,
sappiamo benissimo quan-
to questo tema sia dibattuto,
e anche le pil recenti Linee
Guida GOLD raccomandano
un approccio graduale di step-
up alla terapia per mantenere
una riserva terapeutica che
assicuri il miglioramento dei
sintomi e la qualita di vita del
paziente accompagnandolo
nel suo viaggio con la BPCO.

Ecco che si ripresentano le
sliding doors, il bivio, la scel-
ta del medico che influenza il
destino del paziente. Questo
paradigma si consolida an-
che se pensiamo all’asma, che
anche nelle forme meno seve-
re, tutt’ora registra degli esiti
infausti legati alle riacutiz-
zazioni, nonostante vi siano
opzioni terapeutiche di sicura
efficacia che possono mini-
mizzare tale rischio. Anche in
questo caso, c¢’¢ un dibattito
aperto su terapia continua-
tiva o su terapia al bisogno,
con evidenze cliniche a volte
contrastanti. Gli stessi docu-
menti di indirizzo, come le
linee guida GINA, possono
orientare 0 meno il medico
verso scelte terapeutiche pill
easy/smart per il paziente (lo
assumo quando ne ho biso-
gno) rispetto a una terapia di
fondo che segue un concetto
di controllo/protezione. Ecco
ripresentarsi il concetto delle
porte scorrevoli.

Per non parlare della scelta
degli inalatori, i cosiddetti de-
vice, come riportato nel tito-
lo di un editoriale di qualche
hanno fa del New England
Journal of Medicine. Quand’é
che un farmaco inalatorio
funziona? Quando viene as-

sunto. Si tratta di un tema
ripreso dal Dr. Andrea Me-
lani in un articolo del 2011
su come il cattivo utilizzo
del device possa influenzare
il controllo della patologia.
Quindi scegliere un inalatore
semplice, facile da spiegare,
utilizzare e memorizzare da
parte del paziente ha un suo
perché. Ci permette di evitare
i cosidetti errori critici, come
li ha definiti Van Der Palen,
cioe quelle azioni errate dei
pazienti nell’'utilizzo dell'ina-
latore che portano alla non
assunzione o assunzione di
un dosaggio non terapeutico
di farmaco. Queste evidenze
assieme al parere degli esper-
ti ci dimostra come la scelta
dell'inalatore polvere o spray,
con pilt 0 meno manovre, che
registra o meno l'assunzione
e cosi via, giochi un ruolo
fondamentale nel destino del
paziente e I'inesorabile sliding
doors. E anche vero che non
basta scegliere la miglior te-
rapia/device, anche il counsel-

ling e la formazione del pa-
ziente all’appropriato utilizzo
dellinalatore, nonché pre-
vedere nelle visite di follow-
up una verifica del corretto
utilizzo, sono cruciali (come
riportato da Laube nel suo
paper del 2011 dal titolo Cosa
gli specialisti dovrebbero sape-
re sugli inalatori).

Poi chiaramente la parti-
ta si gioca in due, non ¢ solo
latto medico della scelta tera-
peutica, in quanto ¢ risaputo
che il paziente sta, sempre
pit, assumendo un ruolo di
protagonista, si informa, met-
te in discussione le scelte te-
rapeutiche del medico. Dopo
aver ricevuto la prescrizione
va su Internet e controlla, se
per caso ha un effetto collate-
rale, una complicanza, 'avvo-
cato ¢ dietro 'angolo. Questa
dinamica rischia di far cadere
il medico nella medicina di-
fensiva. Altre volte il pazien-
te ha un approccio passivo.
Cio avviene in particolare nel

caso della BPCO, dove accetta pp
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» la patologia, fa una vita seden-
taria, ha il divano per amico e
appena sta meglio sospende
la terapia, e nel caso dellasma
dove, pur essendo in generale
pill giovane e informato, non
riesce ad assumere la terapia
in modo continuativo. Ine-
sorabilmente, la sliding door
ritorna.

In conclusione, volendo
confrontare il decorso clinico
del paziente respiratorio a dei
concetti cari allo storytelling,
possiamo dire che per favori-
re una traiettoria favorevole
nell’arco di fortuna dell’eroe,
sia che si tratti di asma che di
BPCO, la scelta del farmaco e
del device pit appropriato, sin
dall’inizio da parte del medi-
co, e 'educazione del paziente
possono cambiare in maniera
sostanziale il viaggio dell’e-

9 Localita Mondotella - 25010 Pozzolengo (BS) - Italy

roe-paziente. Ma non dimen-
tichiamo che poi c’¢ il follow-
up e il continuo della storia e
tutti gli attori/personaggi del-
la salute del paziente, quali
infermieri, farmacisti, assi-
stenti di studio, associazioni
pazienti che, come in tutte le
storie, possono giocare il ruo-
lo degli alleati e tenere il piu

@ www.relaismondotella.it

sismagilasov

lontano possibile la disinfor-
mazione o la cattiva informa-
zione che possono influenzare
le scelte inappropriate del pa-
ziente. E solo cosi, sorte per-
mettendo, il paziente non € in
balia del proprio destino (sli-
ding doors). W
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Inquinamento atmosferico, salute
e possibili relazioni con COVID-19

Celestino Panizza

&

Inquinamento atmosferico

e salute

L’esposizione all'inquina-
mento atmosferico negli am-
bienti chiusi (indoor) e in
ambiente (outdoor) e in par-
ticolare al materiale particel-
lare PM (PM10, PM2.5), agli
ossidi di azoto (NO e NO»),
nonché all’ozono (0Os), puo
determinare un insieme di
effetti sanitari avversi gia am-
piamente descritti nella lette-
ratura scientifica accreditata.
Nel 2016, I'Organizzazione
Mondiale della Sanita (OMS)
ha stimato che globalmente
sono circa 7 milioni le morti
premature all’anno correla-
te a questo fattore di rischio,
con il 91% di questi decessi
a carico dei Paesi a basso-
medio reddito e relativi alle
popolazioni delle aree del

Medico Specializzato in Medicina
del lavoro ed epidemiologia, Presi-
dente sezione ISDE Brescia

sud asiatico, sub-sahariane e
dell’ America latina. In parti-
colare, per la popolazione eu-
ropea sono state stimate circa
550.000 morti premature.

Un gran numero di stu-
di epidemiologici ha rilevato
un’associazione tra i livelli di
inquinamento atmosferico e
svariati effetti sulla salute sia a
breve termine, cioé nei giorni
immediatamente seguenti ai
picchi di inquinamento, che a
lungo termine, negli anni che
seguono al perdurare dell’e-
sposizione agli inquinanti at-
mosferici.

Effetti a breve termine

Gia negli anni 70 i primi
studi osservarono che nei
giorni a maggior inquina-
mento la mortalita per cause
cardiovascolari e respiratorie
aumentava nella popolazio-
ne esposta. Studi successivi
hanno anche chiarito che I'ec-

cesso di decessi osservato nei
giorni che seguono 'aumento
del PM atmosferico non ¢ se-
guito da una riduzione di de-
cessi. Questa osservazione €
importante perché ¢ indicati-
va di un deterioramento della
salute su tutta la popolazione
esposta e non solo sulle per-
sone “suscettibili”. Infatti se
da un lato 'aumento dell'in-
quinamento atmosferico fa
precipitare lo stato di salute di
un pool di persone particolar-
mente suscettibili provocan-
done la morte, dall’altro peg-
giora lo stato di salute di altri
soggetti esposti reclutandoli
all'interno dello stesso pool e
quindji, con il permanere della
condizione di inquinamento,
anche per queste persone Ie-
vento morte viene anticipato.

Effetti a lungo termine
Gli effetti dell'inquinamen-

to atmosferico sulla mortalita pp



» sono stati documentati an-
che per esposizioni a lungo
termine. Gli studi che hanno
osservato per un tempo con-
siderevole grandi gruppi di
individui esposti a differenti
concentrazioni di inquina-
mento atmosferico hanno
rilevato come per ogni incre-
mento di 10 pg/m’ di espo-
sizione a particolato “fine”
(PM2.5, che rappresenta circa
1’80% del PM10) vi sia un au-
mento della mortalita cardio-
polmonare del 9%. Gli effetti
a lungo termine sono quindi
di un ordine di grandezza su-
periori a quelli a breve termi-
ne, che sono dell'ordine dello
0,6% per ogni aumento di
particolato PM10.

Le ricadute dell’inquina-

mento atmosferico sulla

salute sono molteplici

Una delle conseguenze del-
la complessita dell'inquina-
mento atmosferico € il fatto
che anche i suoi effetti sulla
salute sono complessi e varie-
gati. La Figura 1 rappresenta
in forma schematica gravita
e dimensione delle ricadute
sanitarie sulla popolazione
esposta all'inquinamento at-
mosferico e la Tabella 1 de-
scrive le principali patologie
riscontrate negli studi epide-
miologici.

Inoltre, vi ¢ una crescente
evidenza di un’associazione
tra l'esposizione all’aria inqui-
nata nei periodi prenatale e
postnatale e la compromissio-
ne dello sviluppo neurologico
infantile. Vi sono prove, sep-
pure non sempre definitive,
che linquinamento dell’aria
possa influire negativamente
sullo sviluppo mentale e mo-

Gravita dell'effetto
sulla salute

A Mortalita
prematura

Ricoveri ospedalieri

Visite presso strutture
di pronto soccorso

Visite ambulatoriali

Riduzione dell'attivita e delle prestazioni

Utilizzo di farmaci

Sintomi

Variazioni fisiologiche trascurabili

< Proporzione di

colpita

Figura 1. Piramide della dimensione degli effetti sulla salute associati

all'inquinamento atmosferico.

torio dei bambini e vi sia un
legame tra I'esposizione pre-
natale all'inquinamento atmo-
sferico da traffico e lo sviluppo
cognitivo e psicomotorio.

L’inquinamento dell’aria &
stato collegato ad un aumen-
tato rischio di disturbi dello
spettro autistico (osservazio-
ni fatte in particolare negli
studi negli Stati Uniti).

Mortalita cardiovascolare
Morbilita cardiovascolare

Asma negli adulti

Allergie

Mortalita per qualsiasi causa

Inquinamento atmosferi-

co e malattie infettive re-

spiratorie

La rapida diffusione dell’e-
pidemia da COVID-19 ve-
rificatasi in Cina, nel nord
Italia, in Spagna, negli Stati
Uniti e in molti altri Paesi, ed
il conseguente impatto sulla
mortalita hanno suscitato
attenzione sul ruolo svolto »

Incidenza e diffusione dell'asma

Aggravamento dei sintomi nei bambini affetti da asma
Aggravamento dei sintomi nei bambini non affetti da asma
Ricorso all'assistenza sanitaria

Sintomi respiratori negli adulti
Funzioni polmonari (tutte le eta)

Broncopneumopatia cronica

Effetti alla nascita (mortalita infantile, basso peso alla

nascita nascite pretermine ecc.)

Cancro

Relazione con malattie neuro-degenerative

Tabella 1. Principali ricadute sulla salute dell'inquinamento atmosferico

sulla salute.



» dalle elevate concentrazioni
locali di particolato nell’aria
(PM) nella diffusione del vi-
rus e nell’aggravarne gli ef-
fetti sulla salute.

E noto che l'inquinamento
atmosferico rappresenta un
rischio di mortalita e di pa-
tologie dell’apparato respira-
torio oltre che di altri organi
e apparati. L’inquinamento
atmosferico peggiora i sinto-
mi nei pazienti con malattie
croniche delle vie aeree. Inol-
tre, la prognosi delle malattie
delle infezioni respiratorie
pud essere influenzata da
comorbilita correlate al PM
0, ad esempio, al fumo di ta-
bacco.

Alti livelli di inquinanti
atmosferici possono aumen-
tare gli attacchi d’asma, le
malattie polmonari ostrutti-
ve croniche (BPCO), il can-
cro ai polmoni e gli eventi
cardiovascolari e svolgono
cosi un ruolo importante
nella prognosi delle malattie
dell’apparato respiratorio.

La relazione tra particola-
to atmosferico e malattie re-
spiratorie ¢ stata valutata in
alcuni studi osservazionali.
Ad esempio, uno studio sug-
gerisce che la variabilita ge-
ografica della mortalita per
caso di SARS in Cina dal no-
vembre 2002 potrebbe essere
parzialmente spiegata dalle
pertinenti concentrazioni di
inquinamento atmosferico.

Alcuni studi hanno osser-
vato un legame trala concen-
trazione dell'inquinamento
atmosferico e i ricoveri do-
vuti a malattia respiratoria e
infezione acuta delle vie re-
spiratorie come la polmonite
e la bronchiolite.

Inquinamento atmosferico

e pandemia da COVID-19

Lo studio degli effetti dell’in-
quinamento atmosferico sulla
diffusione di COVID-19 e
sulla prognosi dei casi pone
problemi metodologici im-
portanti in quanto implica di
considerare molti fattori (sta-
to di salute preesistente, eta,
condizioni socio-economiche,
abitudini personali, comor-
bidita) e le loro reciproche
relazioni. Per esempio, nel-
la valutazione degli studi si
deve tener conto che nelle
epidemie con contagio per via
respiratoria i maggiori deter-
minanti della diffusione sono
la frequenza e la vicinanza
dei contatti tra le persone. E
quindi ragionevole aspettarsi
che un’area maggiormente in-
dustrializzata con un numero
elevato di contatti internazio-
nali (come ad esempio ¢ stato
documentato per i viaggi aerei
e non solo) sia maggiormente
suscettibile alla insorgenza e
diffusione dell’epidemia e che
sia contestualmente interessa-
ta dall'inquinamento dell’aria.

Per questi motivi, al mo-
mento, gli studi prodotti,
non presentano caratteri-
stiche di qualita tali da po-
ter dare indicazioni certe su
esistenza e dimensione della
relazione tra cattiva qualita
dell’aria e diffusione della
pandemia.

Le pur scarse evidenze ri-
scontrate negli studi epide-
miologici degli effetti sinergici
dell'inquinamento atmosferi-
co e delle infezioni virali, d’al-
tra parte, sono supportate dai
meccanismi biologici docu-
mentati. Questi meccanismi
agiscono sul danno cellulare,

sullo stress ossidativo, sull’in-
flammazione e sulla coagula-
zione; alterano la funzionalita
delle proteine tensioattive de-
gli alveoli polmonari che sono
coinvolte nella difesa dagli
agenti patogeni.

Recenti osservazioni sug-
geriscono che i pazienti con
preesistenti malattie cardio-
vascolari possono essere pit
sensibili alle complicanze
pit avverse di COVID-19,
compresa la morte. In que-
sta direzione anche il fumo
di sigaretta gioca un ruolo di
cofattore: una recente nota
dell’Istituto Superiore di Sa-
nita (ISS) ha indicato che i
fumatori COVID-19 positivi
avevano una situazione cli-
nica peggiore rispetto ai non
fumatori e per loro il rischio
di richiedere cure intensive e
ventilazione meccanica era
piu che doppio.

La correlazione tra l'al-
to livello di grave sindrome
respiratoria acuta da Coro-
naVirus, letalita e inquina-
mento atmosferico nel Nord
Italia ¢ stata avanzata anche
da alcuni ricercatori.!

Queste evidenze di carat-
tere scientifico, tuttavia, non
chiariscono e neppure in sé
avvalorano un punto che ¢
stato posto all’attenzione e
che riguarda l'ipotesi che il
PM sia il veicolo che trasporta
il virus e determina I'espan-
dersi dell’'epidemia (carrier,
ipotesi formulata di recente
da alcuni ricercatori) e non
solo un amplificatore degli
effetti delle infezioni (boo-
ster) dovute alla contestuale
presenza di elevate concen-
trazioni di particolato e/o di
altri inquinanti atmosferici.
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Questi studi invece indaga-
no la relazione che si presume
possa manifestarsi tra inqui-
namento atmosferico e dan-
no alla salute da virus, cioe se
vi sia un effetto della cattiva
qualita dell’aria sull’evoluzio-
ne dell'infezione che si svilup-
pa nelle persone infettate.

Diverso ¢ il problema quan-
do si parla di ambienti chiusi
dove la trasmissione aerea
¢ possibile. 11 virus SARS-
CoV-2 si trasmette con gli
aerosol. Il maggior rischio di
trasmissione avviene a distan-
za ravvicinata, dove & possi-
bile che particelle contami-
nate possano accumularsi nel
tempo in spazi chiusi o anche

essere trasmesse su distan-
ze maggiori: 'aumento della
ventilazione (ma non il ricir-
colo dell’aria) puo contribuire
in qualche modo a garantire
che gli aerosol infettivi siano
diluiti.

Ultima considerazione. E
stato affermato che la riduzio-
ne dell'inquinamento atmo-
sferico a seguito delle misure
di contenimento (lockdown)
della pandemia da COVID-19,
paradossalmente,  potrebbe
aver diminuito il numero to-
tale di decessi da inquinamen-
to atmosferico durante questo
periodo (le emissioni di CO;
della Cina sono diminuite di
un quarto).

In sintesi

E ragionevole assumere che
linquinamento atmosferico
abbia un ruolo concausale nel
decorso della malattia CO-
VID-19 in quanto il PM come
il virus SARS-CoV-2 sembra
agire a livello cellulare con
meccanismi molecolari ana-
loghi che inducono la rapida
insorgenza di uno stato di
infiammazione e che, per la
loro azione sinergica, portano
ad amplificare gli effetti sulla
salute.

Le prove che il particolato
atmosferico sia veicolo della
diffusione del virus sono, ad
oggi, quantomeno molto de-
boli.

La grande maggioranza dei
contagi avviene tra persone
con esposizioni ravvicinate,
in ambienti chiusi. E molto
difficile che ci si contagi in
strada, salvo assembramen-
ti. La trasmissione tramite
aerosol di agenti patogeni ¢
stata documentata in spazi
confinati.

Si ritiene che la trasmissio-
ne di SARS-CoV-2 nell'uomo
avvenga attraverso |'inalazio-
ne di goccioline liquide pro-
dotte da stretto contatto con
persone infette e/o con super-
fici contaminate. H

cele.panizza@gmail.com
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Asma e sport

Campioni sportivi asmatici? E possibile!

Sara Zanella, Stefania Zanconato?, Martina Prette®

S. Zanella

’asma rappresenta una

delle principali patolo-
gie croniche dell'infanzia. La
prevalenza ¢ stimata tra il 2,8
e il 37,6% in bambini al di so-
pra dei 6-7 anni di eta.

E caratterizzato da infiam-
mazione e iperreattivita bron-
chiale. Le principali manife-
stazioni cliniche sono tosse,
wheezing (respiro sibilante),
sensazione di “fiato corto”,
dolore o pressione a livello
toracico.

Le infezioni delle vie respi-
ratorie rappresentano uno
dei principali trigger di attac-
co asmatico. Accanto a que-
ste sono fattori scatenanti i
cambiamenti climatici, le-
sposizione a fumo e allergeni

1 Scuola di Specializzazione in Pedia-
tria, Universita degli Studi di Padova

2 Pneumologia ed Allergologia Pediatri-

ca, Padova

3 Psicologa, Scuola di Specializzazione
in Psicoterapia Cognitiva M.in.D,
Centro Clinico Crocetta

o irritanti e lo stress.

La diagnosi di asma si basa
sul riscontro anamnestico di
sintomi cronici e intermit-
tenti tipici e sul riscontro di
wheezing all’obiettivita toraci-
ca, associato a una limitazione
variabile del flusso espiratorio
(variable expiratory airflow li-
mitation), valutata attraverso
la spirometria (nei bambini
sopra i 4-5 anni di eta).

A livello psicologico, I'asma
ha un impatto sulla qualita di
vita di chi ne ¢ affetto, in parti-
colar modo se si tratta di bam-
bini che, come in tutte le pa-
tologie croniche, si trovano a
dover ogni giorno convivere e
gestire terapie farmacologiche
e sintomi che possono portare
a un peggioramento del livello
di benessere percepito.

Sport e asma
I bambini asmatici posso-
no presentare sintomi scate-

nati da attivita fisica inten-
sa, che prendono il nome
di “broncospasmo indotto
dall’esercizio” (exercised-in-
duced bronchospasm).

Per tale ragione I'asma puo
rappresentare un disincenti-
vo all’attivita fisica sia per il
bambino sia per i genitori
che si oppongono all’eserci-
zio fisico per evitare I'insor-
genza di sintomi.

Il broncospasmo indotto
dall’esercizio fisico puo veri-
ficarsi fino al 90% dei bambi-
ni con asma.

Proprio per questa ragio-
ne, il regolare svolgimento
di attivita fisica da parte del
bambino asmatico trova non
di rado ancora oggi diverse
limitazioni, in primis nella
famiglia, dove la paura dell’a-
sma indotto da esercizio fisi-
co porta i genitori a diventare
iperprotettivi e a limitare le

attivita sportive del bambino. »
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In uno studio di tipo tra-
sversale 115 ragazzitrai9 ei
19 anni e le loro madri sono
stati  intervistati riguardo
all’attivita fisica praticata e a
eventuali restrizioni imposte
dai genitori. Il 37% delle ma-
dri ha ammesso di imporre
restrizioni ai propri figli in
termini di attivita fisica per
timore di sintomi acuti.

Ad alimentare questo atteg-
giamento contribuisce 'am-
biente scolare, pill che altro
per disinformazione. Molti
insegnanti esonerano dall’ora
di educazione fisica i bambini
asmatici.

Broncospasmo indotto

dall’esercizio fisico

Il broncospasmo indot-
to dall’esercizio fisico ¢ una
manifestazione specifica del
bambino asmatico e un se-
gno di insufficiente controllo
del’asma. E diagnosticato
e monitorato sulla base dei
cambiamenti della funzione
polmonare in seguito a test
da sforzo.

Alla base del broncospa-
smo indotto dall’attivita fisica
viene ipotizzato un fenomeno
infiammatorio, conseguente
alle modifiche che si attuano
a livello bronchiale a causa
dell'incremento della venti-
lazione.

Il broncospasmo indotto
dall’esercizio fisico potrebbe
essere I'unica manifestazio-
ne di asma nel bambino e si
manifesta con “fiato corto”,
dolore toracico e tosse. Ge-
neralmente i sintomi si veri-
ficano dopo alcuni minuti di
esercizio e si risolvono nor-
malmente con il riposo dopo
30-60 minuti.

Alcuni tipi di esercizio
sembrano essere meno as-
sociati a broncospasmo. Ad
esempio in una revisione si-
stematica della letteratura,
pazienti con asma stabile che
partecipavano ad allenamen-
ti di nuoto, dimostravano un
miglioramento della capacita
polmonare e delle prestazio-
ni fisiche, senza esacerbazio-
ni asmatiche. Tuttavia persi-
ste un dibattito sull’eventuale
danno polmonare causato da
ripetuta esposizione a cloro
in nuotatori sensibili.

Grazie alle nuove possi-
bilita terapeutiche, anche i
pazienti con asma da sforzo
e con asma grave, possono
praticare sport, seppur sotto
stretto controllo dello specia-
lista Pneumologo. Numerosi
sono infatti i casi di atleti af-
fetti da asma bronchiale che
hanno ottenuto traguardi di
successo nello sport persi-
no a livello agonistico come
Federica Pellegrini, Mario
Cipollini, Gianni Poli, David
Beckham etc.

In ogni caso il bambino
asmatico non deve essere
spinto a scegliere uno speci-
fico sport, dato che puo po-
tenzialmente partecipare a
sport di qualsiasi livello con
il trattamento adeguato.

Al contrario, se non tratta-
to, il broncospasmo indotto
dall’esercizio fisico puo por-
tare a preferire una vita se-
dentaria.

Ne deriva facilmente un
circolo vizioso “sedentarieta
- minore efficienza fisica - se-
dentarieta” che si ripercuote
negativamente sulla malattia
asmatica portando il bambino
a un progressivo isolamento
dai coetanei, con effetti spia-
cevoli sia sul suo sviluppo psi-
chico che sociale, oltre che su
quello fisico aumentando la
possibilita di diventare “ber-
saglio” di discriminazione,
scherno e bullismo.

D’altronde le molteplici
Linee Guida per la gestione
dell'asma infantile si pre-
ﬁggono, tra i vari obiettivi,
quello di una ottimale qua-
lita della vita, caratterizzata
dalla normale partecipazio-
ne a tutte le attivita ludico-
ricreative tipiche dell’eta,
compresa quella sportiva.

Di qui l'esigenza di una
migliore conoscenza della
problematica, tramite pro-
grammi educazionali, e di
una stretta collaborazione tra
Pediatra, Famiglia e Scuola
(soprattutto insegnanti di
educazione fisica) finalizza-
ta a consentire al bambino
asmatico di svolgere una at-
tivita fisica a lui congeniale,
con contemporaneo miglior
controllo della malattia e mi-
glior benessere psicofisico.

»
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Terapia

La terapia dell'asma pre-
vede come prima linea l'uti-
lizzo di corticosteroidi inala-
tori. Se tale terapia risultasse
insufficiente possono essere
aggiunti LABA e anti-leuco-
trieni.

[2-agonisti a breve e lunga
durata d’azione come salbu-
tamolo, salmeterolo e forme-
terolo alle dosi terapeutiche
e corticosteroidi inalatori
sono consentiti dalla WADA
(World Anti Doping Agency,
Prohibited List 2020).

I benefici dell’attivita spor-

tiva sul bambino asmatico

In una revisione sistema-
tica della letteratura che ha
incluso 27 studi (17 studi in
bambini con asma e 10 con
fibrosi cistica) per un totale
di 1009 partecipanti tra gli
8 €120 anni, veniva riporta-
to un importante beneficio
dell’attivita fisica in termini
di funzione cardiovascolare
e di qualita della vita, con
effetti positivi anche sull'in-
fiammazione.

Lo sport ha effetti bene-
fici anche sul sovrappeso e
sullobesita che a loro volta
possono peggiorare l'asma
determinando dispnea.

Nelle linee guida GINA
2019, lattivita fisica € consi-
gliata come fattore non far-
macologico per il controllo
dell’asma e come elemento
di benessere generale.

Previa valutazione funzio-
nale e certificazione del me-
dico dello sport la maggior
parte dei giovani atleti asma-
tici € in grado di gareggiare
senza restrizioni, e perfino di
competere ad alto livello.

Praticare sport spesso rap-
presenta il primo step di un
cambiamento dello stile di
vita, svolgere in maniera re-
golare un’attivita sportiva,
anche a basso impatto, mi-
gliora linterazione sociale,
aumenta il senso di control-
lo, lautostima, il livello di
consapevolezza: fattori psi-
cologici che favoriscono sia
l'adattamento ad una malat-
tia cronica come I'asma, sia la
sua gestione a lungo termine.

Conclusioni

In conclusione ¢ un errore
evitare lo sport nel timore
di broncospasmo. L’obiet-
tivo ¢ ottenere un adeguato
controllo dell'asma in modo
che il broncospasmo non si
manifesti. Un trattamento
appropriato dell’asma do-
vrebbe consentire una par-
tecipazione completa del
bambino all’attivita sportiva.
Infatti i bambini affetti da
asma, adeguatamente trat-
tati, possono partecipare a
sport di ogni livello, incluse
le Olimpiadi!

Di fatto I'esercizio & parte
della strategia per ottenere il
miglior controllo dell’asma
nell’'infanzia, ma ¢ necessa-
rio ottimizzare il controllo
dell’asma prima di iniziare
Pesercizio.

Con lo sport i bambini
inoltre impareranno a cono-
scere i propri limiti e a gestir-
si in piena autonomia 'uso
del broncodilatatore.

La fiducia in se stessi, non-
ché la percezione di essere
soggetti competenti, passa
anche attraverso la presta-
zione sportiva, basti pensare
alla sola possibilita di speri-
mentarsi come atleti in una
gara, nonché allidentifica-
zione in un gruppo di pari
che va oltre la malattia; ac-
quisendo maggior stima e fi-
ducia in se stessi sara piu fa-
cile accettare e integrare
parti del sé piu fragili e vul-
nerabili legate anche alla pa-
tologia asmatica cronica. ll

sara.zanella.87@gmail.com
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I1 “respiro psicologico”
degli italiani nella pandemia

David Lazzari

urante 'emergenza CO-

VID-19 il Consiglio
Nazionale dell'Ordine degli
Psicologi, tramite [IIstituto
Piepoli, ha continuato a mo-
nitorare i livelli di stress degli
italiani, secondo il modello
dello “stressometro”.! Tale
rilevazione, iniziata nel 2019,
aveva registrato un livello me-
dio di stress elevato (punteggi
8-10) intorno al 30% con un
indicatore di stress (punteggi
da 6 a 10) del 55%. Con I'ini-
zio dell'emergenza sanitaria
la percentuale di popolazione
con stress elevato passa dal
27% del 2 marzo al 43% del 9
marzo, livelli che si manten-
gono sino al 41% del 6 aprile
e iniziano a scendere lenta-
mente. Solo con l'annuncio
della riapertura il 18 maggio

Azienda Ospedaliera-Universitaria S. Ma-
ria, Terni; Universita di Torino e L'Aquila;
Societa Italiana Psiconeuroendocrinoim-
munologia; Presidente del Consiglio Na-
zionale dell'Ordine degli Psicologi (CNOP)

si collocano al 29% per poi
risalire al 37% nella settimana
successiva (Figura 1).

1’8 aprile & stato fatto,
sempre dall’Istituto Piepoli
per il CNOP, un approfon-
dimento delle caratteristiche
del distress psicologico, che
hanno evidenziato i punteggi

visibili nel grafico della Figu-
ra 1. Si consideri che prima
della pandemia, secondo stu-
di internazionali che hanno
incluso anche I'Ttalia, i dati di
prevalenza erano compresi
in un range tra il 4 e il 6,7%
per 'ansia e trail 4% e il 5,4%

per la depressione. UISTAT, »

Variazioni punteggi di stress negli italiani adulti prima e dopo il lockdown

Punteggi 02.03.20 09.03.20
Alto 27% 43%
Medio 45% 45%
Basso 28% 12%

06.04.20 18.05.20 25.05.20
41% 29% 37%
38% 41% 44%
21% 30% 19%

1 - Principali forme di disagio psicologico

DISTRESS/ANSIA _
D
IRRITABILITA _

PROBLEMI ALIMENTARI _
PROBLEMI RELAZIONALI _

DONNE M UOMINI MTOTALE

Fonte: Ist. Piepoli per CNOP 2020 8 aprile 2020

Figura 1. Dati rilevazioni indici di stress nella popolazione italiana - perio-

do 2 marzo/25 maggio 2020.



» nellambito di una “Indagi-
ne multiscopo sulle famiglie
italiane” aveva rilevato che
il 5,14% degli intervistati di-
chiarava sintomi depressivi
in atto, mentre il 3,6% sinto-
mi di ansia.?

Cio che emerge & un forte
aumento del disagio psicolo-
gico, che trova i suoi presup-
posti non solo nelle condizio-
ni/restrizioni della pandemia
(51%) ma anche - e sempre
di pitt - nelle preoccupazioni
legate alle prospettive sociali
ed economiche (58%). L’e-
mergenza sanitaria compro-
mette il benessere psicologico
sia degli individui (es. insicu-
rezza, confusione, isolamen-
to emotivo, stigma) che delle
comunita  (preoccupazioni
per economia, lavoro, scuo-
la, cure, ecc.), innescando
situazioni diffuse di disagio
psicologico, comportamenti
negativi e non aderenza alle
indicazioni di sicurezza.’

Approfondendo le diver-
se dinamiche di tale disagio
si rileva quanto evidenziato
nella Figura 2. La crisi sanita-
ria innesca forme di disagio
psicologico sia direttamente
(non solo nelle persone col-
pite, negli operatori stressati,
ma anche per le paure lega-
te al contagio, le limitazioni,
ecc.), ma anche indiretta-
mente, tramite le ansie e le
preoccupazioni di tipo socia-
le ed economico.

Tale dinamica produ-
ce delle forme di malessere
psicologico che - come di-
mostrano le evidenze dispo-
nibili**” - hanno una “retro-
azione”, innescano cioé¢ un
circuito negativo di ritorno
in ambito sanitario e socioe-

conomico, come mostrano le
linee tratteggiate nella Figura
2. Stiamo parlando dell'im-
patto del disagio psicologico
sui processi biologici, sulla
percezione delle cose, sui
comportamenti, sulla stes-
sa capacita di iniziativa e di
fronteggiamento delle situa-
zioni, sugli equilibri adattivi.
In altre parole della resilien-
za biologica e psico-compor-
tamentale. E noto infatti che
il disagio psicologico ¢ un
importante fattore di rischio
per la salute fisica, abbassa le
difese immunitarie, ci ren-
de pili pessimisti e irritabili,
meno efficienti nelle cose che
facciamo. In generale, ab-
bassa la performance sociale
e lavorativa, anche le scelte
economiche ne risentono.
Poiché questo articolo ¢
pubblicato in una rivista che
si chiama Respiro € significa-
tivo ricordare come il temine
psiche nella lingua greca de-
signi originariamente pro-
prio il respiro. Che ¢é essen-
ziale per la vita e ha un ritmo
che accompagna il nostro
funzionamento e il nostro
rapporto con la realta. Nelle
difficolta il respiro diviene
pitt “corto” o addirittura af-
fannoso e questo a sua volta
- ecco il circuito - modifica i

CRISI SOCIALE
ED ECONOMICA

CRISI SANITARIA | <

processi fisiologici del nostro
organismo. Inoltre il respiro
ha una valenza di scambio
continuo con il mondo, con
il contesto. Ecco, possiamo
dire che ¢ una buona me-
tafora della psiche e delle
sue funzioni. Infatti respiro
e funzioni psichiche sono
molto legati.

Quindi si puo dire che la
pandemia ha reso il respiro
psicologico piu affannoso
nella maggior parte delle
persone. Prima per la paura
della malattia e per il confi-
namento e oggi per il timore
del contagio, per le difficolta
a organizzare comporta-
menti nuovi e protettivi, per
un mondo visto spesso come
complicato e insicuro, ma
anche per i timori del futu-
ro, delle prospettive econo-
miche per molti veramente
difficili.

Certamente non possiamo
fare una analisi tutta in nega-
tivo: la “giostra” sociale nella
quale siamo immersi, con i
suoi tempi e ritmi innaturali,
si & fermata come per magia.
E questo tempo ¢ stato anche
un “tempo ritrovato”, che ci
ha dato la possibilita di spe-
rimentare un nuovo rappor-
to con noi stessi, con i nostri

figli, i nostri cari, con la re- »

DISAGIO
PSICOSOCIALE

Figura 2. Interazione tra crisi sanitaria, socioeconomica e disagio psicosociale.
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» alta. La speranza ¢ che si sia
imparato qualcosa di nuovo,
come un sapore di un frutto
antico oggi ritrovato e che
non vogliamo perdere, che
porteremo dentro di noi e
cercheremo ancora perché lo
abbiamo conosciuto.

Questi aspetti positivi non
cancellano pero gli elevati e
diffusi indici di disagio che,
se non troveranno adeguate
forme di ascolto e risposta,
andranno ad aggravare pe-
santemente i costi umani ed
economici di questa pande-
mia. Credo non sia un caso
che in una societa dove la sa-
lute ¢ un fatto privato, come
gli USA, che stanno affron-
tando la pandemia senza una
vera rete di protezione so-
ciale, sia esplosa tutta questa
aggressivita e violenza.

Il Italia la dimensione psi-
cologica del benessere e della
salute ¢ molto trascurata. La
Psicologia ¢ vista come una
opzione privata, un lusso
o un ingrediente bello ma
non essenziale. Ed infatti la
rete pubblica di Psicologia
¢ molto debole: pochi e mal
organizzati nella Sanita, nes-
suno nelle Cure Primarie,
nella Scuola o nei Servizi
Sociali. Questo impedisce
strategie di prevenzione e
di promozione della salute e
lascia spazio solo per prova-

re a “riparare” le situazioni
pitt compromesse. Visto il
rapporto costi-benefici degli
interventi psicologici non
si tratta di un problema di
risorse economiche ma di
cultura: in Italia non si sce-
glie in base alle evidenze e ai
dati, ma purtroppo non si fa
neanche una adeguata anali-
si dei bisogni.

Se non si attueranno in-
terventi per rendere dispo-
nibili interventi psicologici,
a cominciare dalle fasce pili
a rischio (sopravvissuti al
COVID, parenti dei decedu-
ti, operatori sanitari), ci sa-
ranno conseguenze pesanti
per la popolazione, perché &
noto l'andamento ingrave-
scente delle forme di disagio
psicologico non affrontate.

La Comunita professio-
nale, attraverso il Consiglio
Nazionale dell’Ordine e la
Consulta delle Societa Scien-
tifiche, si ¢ mobilitata nella
pandemia e ha fatto molte
proposte nei diversi setto-
ri (Sanita, Lavoro, Scuola,
Comuni, ecc.). Sono stati
migliaia gli psicologi che si
sono attivati con iniziative di
solidarieta, basti pensare al
“Numero verde di sostegno
psicologico” del Ministero
della Salute, dove oltre due-
mila psicologi e psicotera-
peuti stanno prestando da
due mesi la loro opera a tito-
lo gratuito. Ma ¢ evidente che
questa prima risposta non
basta, ci vogliono iniziative
strutturali e di prossimita, e
inoltre non si puo chiedere a
dei professionisti di lavorare
in solidarieta per mesi.

In questi ultimi anni, sot-
to la spinta delle evidenze

scientifiche e dei bisogni
emergenti, la normativa del-
la Sanita ha preso in conside-
razione i bisogni psicologici
e l'esigenza di un approccio
pill integrato alla salute e alla
cura, con I'inserimento dello
Psicologo, nelle équipe e nei
contesti di cura (vedi i nuovi
Livelli Essenziali di Assisten-
za e il Piano nazionale delle
malattie croniche) ma tali
previsioni sono rimaste tutte
sulla carta.

La salute psicologica meri-
ta risposte e tutele migliori e
la pandemia deve essere I'oc-
casione per mettere mano a
questi temi. H

lazzarid@aospterni.it
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Come si comportano, solitamente, i
virus con 'aumento delle temperature

Intervista a cura di Pazienti.it al Dr. Josuel Ora,
specialista in Pneumologia

Josuel Ora

In questo clima di incertez-
ze e di non poche preoccu-
pazioni, facciamo il punto su
virus (respiratori) e aumento
delle temperature, assieme al
Dr. Josuel Ora, Pneumologo.

» In che modo, solitamente,
il caldo agisce sui virus re-
spiratori e perché?

E esperienza comune che ci
si ammala di patologie respi-
ratorie acute maggiormente
durante linverno rispetto
all’estate. Infatti, la maggior
parte dei virus respiratori,
quali il virus influenzale, il
virus respiratorio sinciziale
(RSV) e i rinovirus umani
(HRV), mostra una stretta
stagionalita.

Ci sono diverse ipotesi per
cui ci sia questo fenomeno
della stagionalita, ma nessu-
na conclusiva. Alcune sono

UOC Malattie dell’Apparato Respira-
torio, Policlinico Tor Vergata, Roma

legate appunto al clima, qua-
li Peffetto del caldo e dell’u-
midita sulla replicazione dei
virus, altre all’effetto che il
freddo puo avere sull’ospite
(riduzione della vitamina D,
riduzione del battito ciliare
dell’epitelio respiratorio); al-
tre, al diverso comportamen-
to umano nella stagione cal-
da e in quella fredda (attivita
all'aperto, rispetto a quelle al
chiuso).

Il coronavirus dovrebbe ri-
spettare questa stagionalita.

» Secondo un recente studio
francese svolto dai ricer-
catori dell’Universita Aix-
Marsille, il Coronavirus
morirebbe a una tempera-
tura di 90°: il caldo estivo,
comunque, potrebbe ral-
lentarne la diffusione se-
condo lei? E se si, perché?
Ovviamente la domanda

che ci stiamo facendo tut-

ti € cosa succedera a questo
coronavirus (SARS-CoV-2)
questa estate.

La verita ¢ che nessuno lo
sa, almeno fino a settembre,
quando saremo tutti esper-
ti di COVID-19 nel perio-
do estivo. Ci sono comun-
que studi sui cugini stretti,
il MERS-CoV e il SARS-
CoV-1, che dimostrano come
le alte temperature (90° C)
inattivino il virus, ma anche
temperature pit basse come
56°C e 60°C diminuiscano la
replicazione di questi virus.

Il MERS-CoV ad esempio
si & dimostrato essere pil
resistente in condizioni di
laboratorio a 23°C con alta
umidita rispetto ai 38°C sec-
chi, ma poi nella realta si ¢
sviluppato in Medio Oriente
proprio con quelle tempera-
ture meno favorevoli.

Credo che i dati epidemio-

logici stiano dimostrando una »



» progressivariduzione della dif-
fusione del virus e, anche se
¢ difficile capirne la causa (le
restrizioni sociali, il caldo, il
sole), il clima potrebbe giocare
un ruolo a nostro favore. Per-
sonalmente sarei prudente,
ma ottimista.

»> Il virus potrebbe trattener-
si sulle superfici in spiag-
gia, sotto il sole, come sab-
bia, ombrelloni o sdraio,
se non sanificate opportu-
namente? In mare i virus
respiratori, e in particola-
re il COVID-19, si disper-
dono?

Partiamo da quello che si
sa. Uno studio sul New En-
gland Journal of Medicine ha
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dimostrato che la persistenza
del virus puo arrivare fino a
80 ore circa su una superficie
di plastica, 60 ore su superfici
di acciaio, 40 ore sul cartone e
circa 10 sul rame.

Ma questi dati sono stati
ottenuti in laboratorio per si-
mulare le superfici ospedaliere
e non in mare che ¢ caratte-
rizzato da condizioni clima-
tiche completamente diverse
(vento, sole, luce, calore, sale).
Inoltre, questi dati non sono
cosi diversi da quelli ottenu-
ti con il SARS-CoV-1 (il suo
cugino stretto responsabile
della SARS) e quindi indicano
implicitamente che la trasmis-
sione del virus ¢ sicuramente
legata ad altri fenomeni.

LA TUA SALUTE E IMPORTANTE
NON PERDERE TEMPO

vai suwww. CEEIU0D

Attualmente infatti la tra-
smissione ¢ prettamente noso-
comiale, cioe legata a strutture
sanitarie con alte concentra-
zioni di virus e pazienti. Anche
se qualcuno dimostrera pure
che un paziente si ¢ infettato
nei bagni degli stabilimenti
balneari, vedo pit probabile
la trasmissione stando vicino
a persone infette piuttosto che
toccando un ombrellone al
mare.

Questo ovviamente non
vuol dire che non dobbia-
mo rispettare le regole fon-
damentali: lavarsi le mani e
mantenere condizioni igie-
nico-sanitarie decenti.

Se mi permette, vorrei solo
aggiungere uno spunto di ri-
flessione. Se il virus & termo-
sensibile e come ¢ noto la
difesa contro i virus ¢& la feb-
bre, che ¢ un meccanismo
naturale di difesa che ha piu
di duemila anni di storia e
che coinvolge non solo les-
sere umano ma anche molte
altre specie animali, quale ¢l
valore clinico di ridurre la
temperatura in corso di infe-
zione virale? W

Pazienti.it
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Adotta un giornalista in corsia e
dai valore al tempo della malattia

Letizia Dottorini

-~

Eappena partita la campa-
gna di sensibilizzazione

promossa da “Il Bullone”,
giornale mensile della Fon-
dazione Near Onlus, nato
dalla collaborazione con al-
cuni giornalisti de “Il Cor-
riere della Sera”. “Il Bullone”
¢ diretta espressione dei B.
Livers, ovvero ragazzi tra i
18 e i 30 anni che hanno vis-
suto o ancora vivono l'espe-
rienza della malattia (HIV,
tumori, malattie genetiche,
disturbi dell’alimentazione)
e che si trovano a reinserirsi
nel mondo del lavoro dopo
anni letteralmente bloccati
tra terapie e ospedali. Ogni
mese i ragazzi contribuisco-
no attivamente alla creazio-
ne del giornale, donando il

Partnerships development manager,
Fondazione Near Onlus, Monza (MB)

Bastano 10 euro al mese per fare la differenza!
Abbonati al giornale Il Bullone su ilbullone.org
o fai un bonifico a:
Banca Sella IBAN: IT 98 Z 03268 01603 052176130370

DONA IL TUO 5x1000 A "IL BULLONE"” CF - 94624410158 - Fondazione Near Onlus

proprio pensiero, la propria
esperienza di vita, metten-
dosi alla prova con interviste
importanti, da Isabel Allen-
de a Paolo Barilla, da Filip-
po Grandi a Renzo Piano
e Ilaria Capua. Partecipare
attivamente al progetto for-
nisce loro un obiettivo che
va al di la del momento che

stanno vivendo e li proietta
nel futuro permettendogli di
fare tesoro delle competen-
ze professionali acquisite in
questo percorso.
“Vorremmo che lespe-
rienza de “Il Bullone” en-
trasse sempre di pitt negli
ospedali - afferma Bill Nia-

da, ideatore di Fondazio- »



ne Near Onlus - occupare
il tempo, riempire le flebo,
liberare le menti. Vorrem-
mo che i ragazzi, costretti a
vivere nell’attesa, potessero
volare fuori da quelle mura,
sognare un mondo migliore,
fare un’esperienza lavorativa

all’altezza delle loro aspira-
zioni, ma senza attendere
che le mura cadano e le te-
rapie finiscano”. Ogni anno
infatti in Italia circa 11.000
persone di eta compresa tra
i 15 e i 39 anni si ammala-
no di tumore (Fonte: Istat),
mentre sono circa 120.000 i
bambini e ragazzi con ma-
lattie genetiche rare (Fonte:
Osservatorio Malattie Rare).
Si aggiungono circa 400 gio-
vani sieropositivi tra i 25 e i
29 anni registrati nell’'ultimo
anno (Fonte: Istat) e 9.000
nuovi casi di ragazzi, preva-
lentemente nella fascia 12-25
anni, con disturbi dell’ali-
mentazione. Un patrimonio
fatto di menti e di cuori cui
“Il Bullone” vorrebbe contri-
buire a dare un futuro.

“La malattia, grazie a chi
decidera di aderire a que-
sta campagna devolvendo il

proprio 5x1000 o abbonan-
dosi al nostro giornale, puo
diventare  un’opportunita
per diventare giornalisti -
continua Bill - liberi pensa-
tori, costruttori di futuro, in-
cubatori di speranza. Come i
bulloni che tengono insieme
le viti, cosi “Il Bullone” vor-
rebbe aiutarli a stringere i
pezzi della loro vita per farne
una costruzione solida, ca-
pace di reggersi da sola e di
brillare, accogliere, attrarre”.

La Fondazione, infatti, tra-
mite la rivista, andra a soste-
nere lattivita di formazione
giornalistica dei ragazzi, con
lo scopo di permettere loro
di entrare in contatto con
una professione e, se lo vor-
ranno, di farla diventare la
loro. M

letizia.dottorini
@fondazionenear.org



Il “signor Fissan”
Una incredibile vita per gli altri

Antonio Schiavulli

R;mane difficile immagi-
are che qualcuno nel
nostro Paese non conosca
quella crema che da no-
vant’anni cura I'arrossamen-
to dei sederini dei nostri ne-
onati, la Pasta Fissan.

Piu facile pensare che po-
chi conoscano lincredibile
storia di un italiano dal nome
non usuale, Osiride, che ha
legato la sua vita a quella del-
la pasta Fissan, realizzando
traguardi, dei quali ancora
oggi si celebra la memoria:
un uomo speciale, che da fi-
lantropo e generoso benefat-
tore, ha saputo condividere
il successo con le persone
meno fortunate.

Osiride Brovedani, nato a
Trieste nel 1893 e scompar-
so nel 1970, € un uomo dalla
complessa personalita, non
facile da comprendere e co-
noscere. Per penetrare nel
suo mondo occorre nomina-
re due sue creature: la Fissan
e la Fondazione Brovedani.

In esse si racchiude, in un
certo senso, tutta la vita di un
Direttore Responsabile di Respiro

uomo, che, dopo aver rag-
giunto 'apice della sua attivi-
ta creativa e produttiva nella
Fissan, si & voluto ricordare
di quella che era stata la sua
base di partenza ardua, diffi-
cile e sofferta, che lo indusse,
in uno slancio di umana so-
lidarieta e altruismo, a voler
risparmiare a quanti piu gio-
vani poteva le sue sofferenze
e offrire loro la sua esperien-
za per affrontare la vita con
quella serenita e sicurezza
che a lui erano mancate.

Il Museo “Casa di Osiride
Brovedani”, realizzato a Trie-

ste, ce ne racconta puntual-
mente la storia. E dallo stabile
di via Alberti 6, infatti, che
tutto ¢ iniziato. E i che Osiri-
de abitava con la moglie Fer-
nanda, ed ¢ nel salotto di casa
sua che riceveva gli appunta-
menti di lavoro, trasformando
il tavolo della sala da pranzo
in scrivania. Ma soprattutto, ¢
nello scantinato che nacque la
Fissan, nel 1930.

Nato in una modesta fa-
miglia, composta dal padre
Giovanni, impiegato all'Uf-
ficio Esattoriale Comunale,
dalla madre Noemi, casalinga, »



» e dalle due sorelle maggiori,
Aristea ed Armida, Osiride
si impegno fortemente negli
studi fino a quando, mentre
frequentava la seconda liceo
scientifico, fu costretto ad in-
terromperli per aiutare, con il
suo lavoro, il padre che non ri-
usciva a sostenere la famiglia.

Suo primo impiego fu il
“galoppino tuttofare” al gior-
nale “Il Piccolo”. In seguito,
grazie alla sua versatilita ed
intelligenza, riusci a passa-
re da “correttore di bozze” a
“critico d’arte” nel giornale
“Il Lavoratore”, che meglio

esprimeva in quel tempo la
sua ideologia politica. Nel
frattempo non smise mai di
studiare per conto proprio,
spinto da una grande curio-
sita di conoscere e di sapere.
Il giornale lo invio spesso a
Vienna come corrisponden-
te ed ebbe cosi 'opportunita
di migliorare la conoscenza
della lingua tedesca, appro-
fondendo inoltre il suo amore
per la letteratura germanica.
Nel 1930 passo dal giornali-
smo ad un altro lavoro, che gli
avrebbe cambiato la vita: ad
una fiera di Milano, il dottor

Arthur Sauer, medico tedesco
inventore dei prodotti Fissan,
gli propose di diventare rap-
presentante per tutta I'Ttalia
dei suoi prodotti. Accetto il
rischio di introdurre e propa-
gandare una novita assoluta.
Ottenne cosi la concessione
per la commercializzazione
della Pasta di Fissan e suc-
cessivamente, dalla Deutsche
Milchwerke di Zwingenberg,
anche quella per la produzio-
ne. Il nome Fissan ¢ una sin-
tesi latina da un imperativo
categorico Fissuram Sanare:
sanare le screpolature.

Gli inizi furono difficilis-
simi: la sua capacita, la sua
volonta di affermarsi supe-
rarono ogni scoglio. Venne
aiutato molto dalla moglie
che, lasciato l'impiego di
commessa di boutique, la-
vord sempre accanto a lui,
incoraggiandolo e sostenen-
dolo. In quaranta anni fece
della sua piccola ditta un’in-
dustria di importanza nazio-
nale nel campo dei prodotti
per l'igiene dei bambini.

Era partito dallo scanti-
nato della sua casa nel rione
di San Giacomo, installando
un piccolo laboratorio, che
diede vita alla ditta “Osiride
Brovedani”.

Lo scadere della conces-
sione coincise con i 72 anni
di Brovedani. La casa madre
aveva all’epoca deliberato
la costruzione di un nuovo
stabilimento nella zona indu-
striale di Trieste e gli propose
lincarico di amministratore,
che egli accetto. Dopo la sua
morte, la moglie Fernanda af-
fido a Raffaele De Rit, di cui
entrambi avevano apprezzato

le qualita, il compito di am- »»



» ministrare la Fissan. Lo sta-
bilimento Fissan si ingrandi
sotto la nuova guida aziendale
e, anche attraverso la ricerca e
grazie a nuovi impianti e tec-
nologie, la produzione fu am-
pliata con una vasta gamma
di nuovi articoli per la cura
della persona. Questo succes-
so imprenditoriale contribui
a dare compimento alle ulti-
me volonta della signora Fer-
nanda Brovedani.

L’obiettivo del Museo ¢
diventare un luogo della me-
moria per far conoscere la fi-
gura di Osiride Brovedani ai
cittadini e soprattutto ai gio-
vani e ai ragazzi delle scuole.

Il tutto per trasmettere
Iinsegnamento che con la
sua vita ha lasciato: la forza
di credere in se stessi e nelle
proprie risorse, di implemen-
tarle attraverso il coraggio e
la disciplina, e di non lasciar-
si piegare dalle avversita della
vita, ma di utilizzare nel bene
e nel male cio che accade, svi-
luppando un livello di resi-
lienza che permetta la realiz-
zazione dei propri obiettivi.

Quelli esposti non sono
solo luoghi del passato, e og-
getti in vetrina, ma racchiu-
dono in sé un concentrato di
storie ed esperienze, anche
tragiche, che servono a sol-
lecitare le domande fonda-

Sopra: Osiride Brovedani in una foto
al campo di concentramento di Dora;
sotto: la divisa esposta al Museo.

mentali intorno allidentita
delle persone, ad aggiungere
storie e riflessioni alla nostra
conoscenza, come stimolo
all’esercizio della solidarieta
e della buona volonta.

Dal punto di vista stori-
co, si vuole creare un centro

di studio e di didattica per
mantenere viva e presente
nella societa civile la memo-
ria della Shoah, contribuire
alla promozione dei valori
dell'uguaglianza e della pace
tra i popoli con I'affermazio-
ne del principio di fratellan-
za e di accoglienza di ogni
diversita, contro ogni forma
di razzismo e di discrimina-
zione fra gli uomini.
L’origine semitica di Osi-
ride da parte di madre lo co-
strinse a una terribile prova
durante la seconda guerra
mondiale: nel luglio del 1944
venne arrestato e rinchiuso
nelle carceri del Coroneo sen-
za conoscerne la motivazio-
ne. Apprese in seguito che era
stato accusato di “ascoltare
Radio Londra”. Pochi giorni
dopo fu deportato in Ger-
mania dove lo attendevano
i campi di concentramento
pilt tristemente noti: Bu-
chenwald, Dora, Belsen. Du-
rante internamento, scrisse
un diario che malgrado le
pressioni di un suo compagno
di prigionia, il noto scrittore
Giovannino Guareschi, non
volle mai pubblicare. Dopo
la sua morte, il manoscritto
venne pubblicato dalla Fissan
per onorarne la memoria e,
stampato in ben trentamila

copie, venne distribuito a tut- »
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» ti i farmacisti d’Italia e molti
medici. Una seconda edizio-
ne, di altre trentamila copie,
¢ stata pubblicata a cura della
Fondazione Brovedani.

La Fondazione nacque nel
1973 per volonta testamen-
taria della signora Fernanda
Brovedani, che realizzo cosi
il desiderio espresso in vita
dal marito di dare un’istru-
zione ai ragazzi che prove-
nivano da famiglie disagiate:
venne eretto un Convitto nel
1980 a Gradisca d’Isonzo, in
cui si offriva gratuitamente
accoglienza a ragazzi orfani
anche di un solo genitore, in
eta compresa fra i 6 ed i 21
anni, provvedendo alle loro
esigenze per lintero ciclo
della formazione scolastica
in scuole pubbliche, fino agli
studi superiori, secondo una
concezione assistenziale libe-
ra da schemi tradizionali.

Il concetto conduttore del
progetto era di assecondare
Pesigenza di autonomia dei
ragazzi, favorendo al tempo
stesso l'organizzazione della
vita in comune.

Il Convitto, che negli anni
ha ospitato circa 150 ragazzi,
che non ricevettero solo vitto
e alloggio, ma anche un’edu-
cazione e un sostegno che li
accompagnassero  attraverso
il percorso scolastico e soprat-
tutto verso una vita da adulti.

A seguito della legge n.
149 del 2001 che imponeva
la chiusura degli orfanotrofi,
nel 2003 uscirono dal Con-
vitto, una volta diplomati, gli
ultimi ragazzi.

E il Convitto si trasformo,
a cura della Fondazione, in
Casa Albergo, dedicata alle
persone anziane, offrendo
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Il Museo Casa di Osiride Bro-
vedani si trova a Trieste, in via
Leon Battista Alberti 6. Per pre-
notare una visita guidata fuori
orario e per le visite di gruppo
contattare il numero +39 366
6766799 oppure scrivere a mu-
seo@fondazionebrovedani.it.

www.fondazionebrovedani.it

oltre a vitto, alloggio e ser-
vizi collegati gratuiti, com-
presi tutti quegli interventi
di natura assistenziale idonei
a migliorare la qualita di una
fase della vita che deve conti-
nuare ad essere interessante
e appagante.

Il Museo, inaugurato I'l1
febbraio 2013, precisamente
a 120 anni dalla nascita del
“signor Fissan”, & stato sot-
toposto a un riallestimento
e ampliamento degli spazi e
riaperto al pubblico il 19 set-
tembre 2017.

La collezione museale con i
documenti originali del seco-
lo scorso non ¢ che lo spunto
per iniziare un percorso alla
scoperta di questo eclettico
personaggio e del mondo che
gli ruotava intorno.

Molta attenzione viene ri-
servata agli aspetti educativi
che un’esperienza come la
deportazione puo insegna-
re: durante la visita vengono
veicolati valori quali la resi-
lienza, la fiducia in se stessi e
la volonta di riuscire. Fonda-
mentali per riflettere sono le-
sposizione dell’archivio stori-
co, del manoscritto del diario
della prigionia e della famige-
rata casacca da deportato.

Attraverso 'itinerario pre-
disposto e le esperienze di-
dattiche, gli alunni potranno
approfondire la conoscenza
della storia e della geografia
europea del XX secolo, vi-
vendo la storia economica
tramite le innovazioni tecni-
che implementate dall'indu-
stria Fissan.

Il tutto grazie a Osiride Bro-
vedani, il “signor Fissan”. H

schiavulliantonio@gmail.com



COVID-19/Allergia al lattice:
I'emergenza raddoppia

OVID-19, un’emergenza

nell'’emergenza. Comeas-
sociazione siamo costretti a
lanciare un allarme: il lattice
puod causare reazioni avver-
se, anche gravi, e I'uso dello
stesso contribuisce all'incre-
mento della sensibilizzazione
collettiva all’allergene.

Le prescrizioni nazionali
obbligano all'utilizzo di di-
spositivi di protezione indivi-
duale (DPI), tuttavia & impor-
tante educare ad un acquisto
consapevole di prodotti latex
free, mascherine ma soprat-
tutto guanti. I guanti in latti-
ce, infatti, hanno un potere di
disperdere nell’aria le protei-
ne responsabili delle reazioni
allergiche da inalazione e da
contatto.

L’Associazione Allergici al
Lattice, ¢ nata a Brescia nel
2008 per tutelare le persone
allergiche del territorio nazio-
nale e nella gestione di questa
patologia molto invalidante.

ne

VINILE

#nonscelgoillattice

Dalle ultime ricerche mon-
diali risulta che il 4% della
popolazione ne ¢ affetta; la
percentuale arriva fino al 9%
tra gli operatori sanitari. La
gamma delle reazioni aller-
giche puo variare dall’ortica-
ria e rino-congiuntivite, fino
all’anafilassi, talvolta mortale.

Dai primi anni duemila,

POLIETILENE

grazie al costante confronto
con le istituzioni, abbiamo
assistito ad un progressivo
uso di DPI privi di lattice, alla
predisposizione di protocolli
latex safe e a una sensibile
attenzione al tema in Italia.
Sicuramente il quadro sopra
descritto ¢ ancora a macchia

di leopardo tra le diverse re-



» gioni e non trasversale a tutti
i settori, ma si ¢ tradotto in
un calo delle percentuali di
nuovi allergici.

Lo scenario pandemico
attuale dovuto al virus CO-
VID-19, rischia di vanifica-
re tale impegno e ci pone di
fronte a una problematica
molto complessa da gestire,
che va ben oltre il rischio di
contagio stesso.

In primo luogo I'esposizio-
ne all’allergene dei pazienti
allergici al lattice, con le rela-
tive conseguenze per la loro
salute.

In secondo luogo la diffi-
colta a reperire DPI certifica-
ti latex free, soprattutto con
protezione FFP2-3, ad oggi
quasi ad esclusivo appannag-
gio del personale sanitario.
Sicuramente tale categoria
ha priorita nell'uso di tali
strumenti di protezione in-
dividuale, ma costituiscono
I'unica barriera parziale per

E o
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gli allergici al lattice da ina-
lazione.

Terzo, ma non ultimo pro-
blema, il rischio di sensibiliz-
zazione collettiva della popo-
lazione: ¢ importante sapere
che per sviluppare l'allergia
al lattice puo essere sufficien-
te lesposizione frequente
alla gomma naturale.

Ci aspettiamo purtroppo
un incremento dell’inci-
denza dell’allergia al lattice
naturale dai prossimi mesi,
con costi personali, sociali ed
economici elevatissimi.

Come Associazione, sin
dalla fase di stesura dei pro-
tocolli di sicurezza per lav-
vio della fase 2, ci siamo po-

AAL

sti quali interlocutori delle
istituzioni nazionali e locali,
oltre che delle principali as-
sociazioni di categoria, per
sensibilizzare alla problema-
tica e affinché venissero uti-
lizzati DPI latex free.

Auspichiamo che la nostra
voce non rimanga inascolta-
ta e invitiamo ogni singolo
cittadino a dare il proprio
contributo, nelle scelte d’ac-
quisto, per il bene proprio e
del prossimo. 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/



Indagine (COVID-19) - Coronavirus

La parola ai pazienti - Criticita e spunti di riflessione
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Associazione
Italiana Pazienti
BPCO Onlus

broncopneumopatia cronica ostruttiva

a tragica pandemia da

COVID-19 ci ha precipi-
tati in scenari drammatici di
cui avevamo conoscenza solo
dai libri di storia o dalle pagi-
ne del Manzoni nei Promessi
Sposi.

Su suggerimento della
dott.ssa Rosanna Franchi, in
piena emergenza sanitaria,
abbiamo quindi pensato di
proporre ai nostri associati
un questionario per cogliere
lo stato d’animo, il coinvol-
gimento emotivo con cui si
stava affrontando questo de-
licato periodo.

Innanzitutto va sottoline-
ato lo straordinario successo
che I'iniziativa ha ottenuto,
testimoniato da centinaia di

Clinic Center

risposte inviate fin dalle pri-
me ore dopo la trasmissione
del questionario, a dimostra-
re non solo l'interesse per la
problematica, ma l'appren-
sione, il timore, le perplessita
che questa suscita in una po-
polazione che si sente fragile
e particolarmente vulnera-
bile. Le risposte sono state
475. 11 70,7% ha espresso la
convinzione che, in quanto
affetti da BPCO, sono pill a
rischio di contagio, il 17,8%
esprime perplessita e solo
'11% non mette in correla-
zione lo stato di malattia cro-
nica con la maggiore fragilita
rispetto al contagio. Chiaria-
mo ancora una volta che una
patologia preesistente non

CASADICURA e
POLIAMBULATORIO
SPECIALISTICO

Viale Maria Bakunin, 171

Parco S. Paolo - 80126 Napoli
Centralino T 081.7283144

www.cliniccenter.it
info@cliniccenter.it

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

NumeroVerde

800194848

facilita linfezione, mentre
sicuramente peggiora la pro-
gnosi una volta contratta la
malattia. Questo concetto,
insieme alle indicazioni per
difendersi dal contagio, &
stato pil volte ripetuto dagli
esperti intervistati nei nu-
merosi programmi televisivi
che sono andati in onda su
tutte le reti, ma evidente-
mente con scarso seguito,
considerato che solo il 55%
ha giudicato I'informazione
data da giornali e TV abba-
stanza corretta. Sinceramen-
te non ci aspettavamo un tale
riscontro dato che nei mo-
menti pit drammatici della
crisi sanitaria abbiamo scelto

di non ripetere informazioni »

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

Programmi riabilitativi differenziati.

Ambulatorio specialistico con attivita tecnica
e diagnostica.

Centro di specializzazione broncopneumologico
e di allergologia respiratoria.

Centro Anti Fumo della Rete Campania AIPO.

Centro per i Disturbi Respiratori durante
il Sonno.



» e concetti che venivano quo-
tidianamente ribaditi met-
tendoci a disposizioni con
i nostri recapiti, telefonici e
e-mail, per eventuali contatti
diretti che in realta sono stati
poco utilizzati.

Molto interessanti sono
state le varie perplessita
espresse in questa indagine
circa l'incertezza del rischio,
la paura del dopo, la non
prevedibilita della durata,
la preoccupazione per figli
e nipoti; problematiche evi-
dentemente senza risposte
di fronte ad una pandemia
nuova, imprevedibile e parti-
colarmente severa.

Si coglie anche una certa
insofferenza per le Istituzio-
ni che non tutelerebbero la
categoria dei malati cronici,
mostrando una maggiore at-
tenzione solo a politici e VIP,
mentre si richiede all’Asso-
ciazione una maggiore azio-
ne, addirittura con la stesura
di Linee Guida che in realta
non possono essere diffor-
mi da quanto stabilito dagli

organi centrali. Interessante
¢ anche losservazione che
a fronte di una pressoché
unanime forte richiesta di
maggiore incisivita dell'ope-
rato dell'organizzazione di
volontariato, vengono anche
sottolineate l'importanza e
la necessita di una maggiore
partecipazione di ogni iscrit-
to o simpatizzante.

Sicuramente dobbiamo e
vogliamo essere piti vicini e
utilia tutti. E un compito diffi-
cile sia per la difficolta di que-
sti momenti che per le limi-
tazioni organizzative, ma va
sottolineata anche la necessita
di un diverso atteggiamento
di ogni singolo associato che
potra sentirsi molto pili utile e
vicino con una partecipazione
attiva e stimolante.

Abbiamo oggi a disposizio-
ne opportunita impensabili
fino a qualche anno fa, la rete
ci permette un dialogo faci-
le, rapido, che pero fino ad
ora ¢ stato poco utilizzato se
non per risposta a specifiche
richieste, ma con lo straordi-
nario riscontro di circa 500
pareri in pochi giorni.

Dobbiamo sfruttare queste
opportunita di confronto, di
stimolo, di critica costruttiva
che servira a tutti per cresce-
re, aumentare la consapevo-
lezza dei nostri diritti, ma an-
che di chiarezza per quanto
riguarda indebite pretese. H

Salvatore D’Antonio
Presidente
Associazione Italiana
Pazienti BPCO Onlus

Associazione Italiana Pazienti BPCO Onlus

via Cassia 605 - 00189 Roma

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

infopazientibpco@gmail.com
www.pazientibpco.it



Dopo la notte
arriva un giorno nuovo

ASSOCIAZIONE 1PF E
MALATTIE RARE DEL POLMONE

HRDEN

’Associazione di Volonta-

riato IPF e Malattie Rare
Sardegna di Dorgali ¢ rimasta
bloccata nelle sue iniziative a
causa della emergenza della
pandemia COVID-19 e del
conseguente lockdown.

I presidente Tindaro Gian-
no si era attivato per l'opera
di sensibilizzazione delle ma-
lattie polmonari cercando un
primo approccio con i giovani.
Si era recato al liceo scientifico
“Michelangelo Pira” di Dorga-
li e aveva espresso il desiderio
dell’Associazione di fare pre-
venzione, nei confronti delle
nuove generazioni, al Preside
e alla Vice Preside dellIsti-
tuto, Prof. S.F. Lai, e alla vice
Preside, M.G. Catuogno.

Loro si sono mostrati di-
sponibili all'iniziativa che ¢
stata accolta con entusiasmo.
Lo stesso invito venne fatto
alla dirigente scolastica della
scuola media di Dorgali, Prof.
ssa Marina Cei, anche lei d’ac-
cordo a partecipare all’evento.

Il presidente Tindaro ha

contattato gli specialisti e gia
a fine febbraio ¢ stata fissata
la data della manifestazione.
Nella mattinata di sabato 4
aprile, nel teatro del Centro
Culturale di Dorgali, sareb-
bero stati presenti gli studen-
ti del liceo e quelli di II e III
media. Era prevista la par-
tecipazione di 350 studenti.
Relatori sarebbero stati i di-
rigenti medici della Pneumo-
logia dell'Ospedale Binaghi di
Cagliari, la Dott.ssa Caterina
Zucca del reparto di Fisiopa-
tologia Respiratoria dell’O-
spedale Binaghi e la Dott.ssa
Elisabetta Sortino, Respon-
sabile del Centro Antifumo
del’ASSL di Cagliari presso la
Struttura Complessa di Pneu-
mologia Territoriale del Bina-
ghi. Uno dei temi principali
sarebbe stato [lesposizione
degli effetti dannosi del fumo,
non per spaventare i giovani,
ma per cercare di sensibiliz-
zarli per mezzo dell’educazio-
ne sanitaria, per cui la scelta
di non fumare avviene non

per un divieto ma per convin-
zione, perché fa bene alla pro-
pria salute. L’altra iniziativa
che i componenti dell’Asso-
ciazione, che conta numero-
si iscritti, hanno gia iniziato
a programmare, ¢ il “Ciclo
Sardegna” rivolta alle persone
affette da malattie polmonari.

Si sarebbe dovuta svolgere
nella seconda meta di settem-
bre ma la situazione attuale
non consente di fare alcuna
pianificazione. L'iniziativa pre-
vede, in un contesto di festa
che richiamera persone da
ogni regione, un percorso in
bicicletta che tocchera le cit-
ta di Olbia, Sassari, Dorgali
e Cagliari. L'idea & quella di
sensibilizzare la popolazione
locale circa l'importanza delle
malattie respiratorie e le asso-
ciazioni pazienti. Da Dorgali
si scendera a Calagonone con
arrivo sul lungomare Palma-
sera e una visita all'Acqua-
rio. Hanno gia assicurato la
loro partecipazione i nostri

ciclisti, Achille Abbondanza, »



Vicepresidente Nazionale FI-
MARP e Walter Pramotton.
Si spera che terminata la pan-
demia si possa al piu presto
riprogrammare con precisio-
ne queste iniziative sospese.
Linverno del nostro Presi-
dente Tindaro € stato una lun-
ga odissea. Dopo le peripezie
burocratiche, di cui abbiamo
scritto nel numero scorso
della nostra rivista “Respiro”,
con la compagnia aerea Vo-
latea per volare da Cagliari a
Torino con il concentratore
di ossigeno a bordo, Tinda-
ro raggiunge Torino e il 18
dicembre 2019 si presenta
allOspedale “Le Molinette”
per eseguire gli esami di tipiz-
zazione in vista del trapianto.
Quel giorno pero le équipe di
cardiochirurgia de “Le Moli-
nette” sono impegnate nell’ef-
fettuare i trapianti per cui non
puo essere visitato. Tindaro
ritorna in Sardegna a casa e
viene richiamato il 6 marzo a
“Le Molinette” dove rimane
nel reparto di cardiochirurgia
sino al 15 marzo per com-
pletare liter ai fini di essere

eventualmente inserito nella
lista dei trapianti. Il suo corpo
viene scandagliato con la mas-
sima professionalita scientifi-
ca. Esegue esami del sangue,
radiografie, TAC, ecocardio-
grafia, ecodoppler, coronaro-
grafia, scintigrafia polmonare,
esofagogastro duodenoscopia,
panoramica dentale, spirome-
tria, broncoscopia, valutazio-
ne psicologica dei trapianti.
Al termine di tutti gli esami e
visite preparatorie la risposta
¢ positiva: Tindaro ¢ ammes-
so in lista trapianti. Potrebbe
ritornare a Dorgali a casa sua,
invece non puo, perché & gia
scattato il divieto di viaggiare
a causa del lockdown. Affitta
un alloggio vicino a “Le Moli-
nette”, dove rimarra insieme a
sua moglie sino al 10 maggio,
quando ¢ possibile ritornare
in Sardegna perché i divieti

di viaggiare per la pandemia
diventano meno rigidi. La
moglie Rina ¢ I'angelo custode
di Tindaro. Ogni passo viene
affrontato insieme, ogni diffi-
colta viene superata. Condi-
videre i sacrifici e le speranze
con il proprio amore familiare
¢ la prima garanzia di riuscita,
la colonna per non abbattersi
ma a cuiappoggiarsi. Durante
la permanenza a Torino viene
a mancare la mamma di Tin-
daro a causa del Coronavirus.
11 27 aprile riceve una tele-
fonata dal reparto di cardio-
chirurgia e gli viene comuni-
cato di tenersi pronto perché
vi € la possibilita di fare il tra-
pianto. Tindaro passa una
notte insonne, sono momenti
di massima tensione, un’atte-
sa snervante, rivede come in
un film i momenti della sua
vita, la moglie gli € accanto, il
pensiero corre veloce alla fa-
miglia che hanno creato, ai fi-
gli e ai nipoti, mentre le lacri-
me si fanno preghiera. Passata
la notte, al mattino “Le Moli-
nette” richiamano Tindaro.
Non si puo fare il trapianto
perché il polmone donato non
¢ trapiantabile. Ora fra gli af-
fetti familiari attende la pros-
sima chiamata. Fiducioso,
sorridente, come sempre.

Gaetano Solano

Socio

Associazione IPF e Malattie
Rare del Polmone Sardegna

Associazione IPF e Malattie Rare
del Polmone Sardegna

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



Not(t)e di Respiri 2020

Il Respiro é vita, il Respiro é condivisione

Associazione Morgagni
Malattie Polmonari 0.N.L.U.S.

15 settembre prendera vita

a Forli la seconda edizione
di Not(t)e di Respiri www.
nottedirespiri.com, progetto
internazionale che ha ricevu-
to il Patrocinio di EU-IPFF e
di FIMARP dedicato a tutti
i pazienti Europei affetti da
patologie dell’apparato re-
spiratorio per sottolineare
l'importanza di un Respiro.

“Uniti abbiamo deciso di
non farci sopraffare da questa
pandemia che sta colpendo
cosi duramente il mondo ag-
gredendo proprio i polmoni,
i nostri amici polmoni, che
ogni giorno ci impegniamo
a sostenere con iniziative e
progetti dedicati alla ricerca
scientifica, alla prevenzione e
al sostegno dei pazienti affetti
da malattie rare” commenta
il Presidente di AMMP OdV
Ing. Matteo Buccioli.

Oggi, piu di prima, voglia-
mo essere vicini a tutte le
persone che si vedono rubare
Respiri.

Musica e parole per dare
voce a tutti i pazienti affetti

da patologie che colpiscono
lapparato respiratorio per ri-
cordare ancora una volta che
il respiro e quel gesto naturale
e semplice che ognuno di noi
da per scontato fin da quando
nasce, cosi semplice da passa-
re inosservato fino a quando,
purtroppo, il respiro inizia
a mancare. Ecco, proprio in
quel momento ci rendiamo

conto dell'importanza che
quel piccolo, automatico, in-
sospettabile atto ha per la no-
stra vita quotidiana.

Ogni anno oltre 100.000
persone si ammalano di pato-
logie rare che colpiscono l'ap-
parato respiratorio rubando
loro ogni giorno Respiri.
Queste patologie a causa del-

le loro “raritd” non possie- M



» dono cure definitive e quindi
costringono il paziente a lot-
tare contro una prognosi in-
fausta, con una aspettativa di
vita media di 3-5 anni. Solo il
trapianto polmonare ad oggi
puo rappresentare per loro
una speranza.

Proprio da qui nasce il pro-
getto Not(t)e di Respiri www.
nottedirespiri.com.

Alle 21.30 come nel 2019
prendera vita #BreatheToge-
ther un minuto di respiro de-
dicato a tutti i pazienti affetti
da patologie polmonari che
rubano loro respiri in modo
irreversibile. Un minuto di
respiro a ritmo di musica
con il Maestro Marco Sabiu,
insieme in tutto il mondo
per sottolineare I'importanza
di proteggere e condividere
questo semplice gesto soprat-
tutto in questo momento di
pandemia mondiale.

Il programma dell’even-
to prevede per settembre lo
spettacolo Not(t)e di Respiri
www.nottedirespiri.com che,
presentato dal Dott. Cristia-
no Collinelli e diretto dal
Maestro Marco Sabiu, porte-
ra sul palco Ivano Marescot-
ti, Tita Ruggeri, Mattia Filip-
pelli, Inerticity Train Gospel
Choir, i ragazzi di CavaRei -
Valori Spazi e Persone, I’ Ate-
neo Danza della Citta di Forlj,
la Sharing Breath Orchestra
https://www.youtube.com/
watch?v=ucQLgdoVtsA.

Sara presente il vincito-
re del Concorso per Autori,
concluso il 30 maggio scorso,
a cui hanno partecipato circa
800 autori inviando testi de-
dicati al Respiro, che ascolte-
ra le sue parole trasformate
in musica da Luca Bollini e
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dal Maestro Sabiu con la voce
di Gabriele Graziani.

Il 6 settembre andra in
scena la Giornata dedicata ai
Pazienti affetti da patologie
rare polmonari con la parte-
cipazione di medici da tutto
il territorio nazionale per
discutere insieme di ricerca
scientifica, trapianto, preven-
zione e ossigenoterapia anche
in relazione agli aggiorna-
menti normativi degli ultimi
mesi.

Musica e parole per dare
voce a tutti i pazienti in Eu-
ropa riunendoli in unico
grande Respiro che possa te-
stimoniare la forza e I'impe-
gno necessari per continuare
insieme a costruire un futuro
migliore per tutti i pazienti
affetti da patologie respira-
torie.

Il format & stato lanciato
da Associazione Morgagni
Malattie Polmonari - AMMP

ODV di Forli, Unione Tra-
piantati Polmone di Padova
e Un Soffio di Speranza. Il
Sogno di Emanuela di Pisto-
ia, insieme al Maestro Marco
Sabiu, Luca Bollini e Luca
Coralli, a settembre 2018 e
continua il suo percorso di
condivisione del respiro at-
traverso la musica.

Not(t)e di Respiri sara tra-
smesso in diretta streaming
e la Giornata dedicata ai Pa-
zienti sara organizzata in vi-
deoconferenza per permettere
a tutti i pazienti di intervenire
ad entrambi gli eventi.

Seguiteci su FB @Sharin-
gBreath e sul sito web www.
nottedirespiri.com. Wl

Matteo Buccioli
Presidente

Associazione Morgagni
per le Malattie Polmonari

Associazione Morgagni
Malattie Polmonari (AMMP) ONLUS

piazza Falcone Borsellino 6 - 47121 Forli
Indirizzo postale: AMMP Casella Postale n. 103 - 47121 Forli
Centro, Tel. +39 3201656474, www.ammpforlung.it



Vacanza?

Insieme & possibile

( :ome ogni anno, nel pe-
riodo invernale, I'asso-

ciazione AMOR organizza
per i suoi iscritti un soggior-
no educazionale riabilitativo
assistito ad Alassio, per bene-
ficiare della salubrita del cli-
ma e per rispondere a bisogni
fondamentali della persona:

» godere di un tempo di pia-
cere che possa rigenerare
non solo il corpo, ma an-
che lo spirito;

» aumentare la socialita delle
persone affette da patolo-
gie respiratorie, che tendo-
no a preservare la propria
salute rinchiudendosi in

casa o anche per le difficol-
ta pratiche di muoversi in
esterno con I'ossigeno;

» accrescere le competenze di

cura di sé rispetto alla pa-
tologia specifica, confron-
tandosi con altre persone
che vivono e gestiscono
nella quotidianita la stes- »




sa problematica di salute,
usufruendo di sedute gior-
naliere di ginnastica respi-
ratoria, partecipando ad un
gruppo di sostegno psicolo-
gico con una specialista.

Il gruppo in questo sog-
giorno ¢ riuscito ad integra-
re con vivacita ed interesse
i nuovi membri, ha goduto
di buona salute generale, in
quanto nessuno dei parteci-
panti ha dovuto affrontare
problematiche aggiuntive di
salute. La sintonia dell’ équipe
di lavoro (infermiera, fisiote-
rapista, assistente al gruppo e
all'équipe, psicologa) sembra
essere passata nella sua flui-
dita anche al gruppo dei par-
tecipanti, che come in uno
specchio ha rimandato que-
sta immagine di freschezza e
voglia di partecipare, nonché
di godere del benessere della
vacanza, nei suoi aspetti per-
sonali e sociali. La vacanza,
purtroppo, si € dovuta con-
cludere prematuramente per
Iemergenza sanitaria da CO-
VID-19, che tutt’ora stiamo
vivendo.

Fiduciosi, vogliamo con-
cludere con la testimonianza
di Elena Veronese, la nostra
nuova ﬁsioterapista, che si ¢
approcciata con delicatezza ed
entusiasmo al gruppo, raffor-
zando quel collante di estrema
importanza per le persone af-
fette da tali patologie, collante
che si chiama relazionalita: I'i-
solamento a cui tendono gra-
va non solo sull’irrigidimento
corporeo, ma anche sul tono
dell'umore e sull’energia glo-
bale della persona. Con le sue
parole vi salutiamo:

“In qualita di neolaureata in
scienze e tecniche delle attivita
motorie preventive e adattate,
nella mia prima esperienza

AMOR Onlus

con AMOR ho potuto mettere
in pratica e ampliare le mie co-
noscenze riguardanti I'impor-
tante tema della ginnastica re-
spiratoria, che assume un
ruolo centrale per malati con
ossigenoterapia. Ho apprezza-
to in particolare il poter lavo-
rare e collaborare in équipe,
fondamentale per unire mo-
menti riabilitativi e di benesse-
re psicofisico con un approc-
cio globale, che ha permesso di
porre la persona al centro di
questo soggiorno. Fin da subi-
to ho avuto un riscontro e
feedback positivi da tutto il
gruppo per lattivita da me
proposta, creando cosi un am-
biente di fiducia, armonia e
condivisione. Ho percepito in
questo gruppo la forza di met-
tersi in gioco, partecipando in
modo attivo anche ai momenti
ricreativi, resi pitt piacevoli dal
profumo del mare e dal calore
del sole. E stata una crescita
formativa, ma soprattutto per-
sonale: mi porto nel cuore le
belle parole, i sorrisi, gli ab-
bracci di persone che si impe-
gnano ogni giorno ad affron-
tare nel migliore delle loro
possibilita la loro condizione
di salute”. M

Daniela Brana
Psicologa e psicoterapeuta

Associazione Malati in Ossigeno-
ventiloterapia e Riabilitazione

c/o Padiglione 10 - Ala C

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

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

Facebook: AmorOnlus



Respiriamo Insieme
al tempo del COVID-19

"Umanita con l'inizio del

nuovo anno si ¢ trovata
a combattere una pandemia
sulla quale non era preparata e
che purtroppo ha mietuto mi-
gliaia di vittime in ogni nazio-
ne, visto che la maggioranza
degli uomini non aveva difese
immunitarie contro questo
nuovo virus, SARS-CoV-2.

Anche I'Italia a fine febbra-
io ¢ stata travolta da questa
emergenza sanitaria e tutto il
SSN si ¢ trovato a doversi rapi-
damente ristrutturare per fare
fronte alla “Sindrome respira-
toria acuta grave coronavirus
2” che in pochi giorni ha ri-
empito le terapie intensive e
gli ospedali di tutta Italia.

Per i pazienti con patologia
respiratoria cronica pregressa,
questo virus, che ha come ber-
saglio principale i polmoni, ha
inevitabilmente comportato
importanti preoccupazioni ed
ansia e ne ha drasticamente
modificato abitudini e stile di
vita ancor prima che le Auto-
rita Sanitarie abbiano imposto
misure di distanziamento so-

ciale per evitare il diffondersi
del contagio.

Questi pazienti hanno da
subito avuto pressante neces-
sitd di avere delle indicazioni
chiare, oltre che per conoscere
meglio i sintomi del virus, al-
cuni compatibili con quelli ti-
pici della propria malattia, an-
che e soprattutto per orientarsi
meglio sull'indispensabilita o
meno di recarsi in ospedale per
visite o somministrazioni di
terapie visto il comprensibile
timore di rischiare il contagio.
Essendo tutti i sanitari diret-
tamente impegnati nella lotta
contro la pandemia e quindi
meno accessibili per i pazienti,
tutte le associazioni di pazienti
sono state da questi identifica-
te immediatamente come pun-
ti di riferimento privilegiato
per ottenere le risposte urgenti
di cui abbisognavano.

La nostra Associazione si ¢
quindi prontamente attivata
redigendo un vademecum, ela-
borato in collaborazione con il
proprio Comitato Scientifico,
che potesse fornire un valido

aiuto per i pazienti asmatici e
allergici particolarmente sen-
sibili al timore di contagio e
per offrire un valido sostegno
per affrontare con maggior se-
renita la corretta gestione della
propria malattia anche in pie-
na emergenza da COVID-19.

Si ¢ quindi proseguito da
fine marzo fino a giugno 2020,
attraverso il progetto “Do-
mande all’esperto al tempo
del Covid-19” a fornire, gra-
zie alla consolidata esperienza
specialistica dei componen-
ti del Comitato Scientifico
dell’ Associazione, un servizio
di corrette informazioni ed
utili supporti a distanza attra-
verso delle dirette Facebook
settimanali rivolte alla popo-
lazione interessata, ai familia-
ri e cargiver ed ai pazienti af-
fetti da patologia respiratoria
ed allergica su tutto il territo-
rio italiano.

Per garantire una piena ri-
sposta ai bisogni avanzati da
soci e pazienti, 'Associazione
ha inoltre potenziato le attivi-
ta gia in corso:

»



» » Spazio di ascolto psicolo-
gico, appuntamento con la
psicologa;

> Sportello Problem solving,
appuntamento con lassi-
stente sociale;

» Sportello Legale, appunta-
mento con l'avvocato;

» Chiedilo all’esperto, ap-
puntamento con i membri
del Comitato Scientifico;

> Spazio informativo, ap-
puntamento con i referenti
regionali dell’associazione.

Sono stati invece attivati ex
novo i seguenti servizi:

> consegna mascherine e
guanti ai reparti ospedalieri
di broncopneumologia con
cui lassociazione collabora
che ce ne hanno fatto richie-
sta essendo in difficolta;

» consegna mascherine e
guanti o assistenza infer-
mieristica e riabilitativa do-
miciliare ai soci in ossige-

noterapia che ce ne hanno
fatto richiesta per protegger-
si dal rischio di infezione.

Essendo fondamentale esse-
re preparati a veicolare le cor-
rette informazioni ai pazienti,
tutti i referenti regionali vo-
lontari dell’Associazione (che
quindi hanno l'incarico di ri-
spondere ai pazienti del loro
territorio) sono stati coinvolti
in un processo di formazione
attraverso numerosi webinar
sul COVID-19 proposti dalle
Societa Scientifiche, dalle orga-
nizzazioni internazionali a cui
aderisce lassociazione (ELF,
ERS, GAAPP) e dal Comitato
Scientifico dell’associazione.

Avendo da pochissimo lan-
ciato presso il Ministero della
Salute la Campagna Nazionale
“Ho I’asma e faccio sport” ed
essendo tutta Italia costretta al
proprio domicilio dalle dispo-
sizioni ministeriali di isola-

DOMANDE ALL'ESPERTO
al tempo del Covid-19:
Asma e Gravidanza

Grazi

lla consolidata esperienza degli specialisti

con cui l'Associazione di pazienti colla
questa diretta Facebook rivolta
e ai loro familiari uno spazio di informazione ed uttll su orl
serenamente una gravidanza pur in p

Mercoledi 20.05.2020 alle ore :|.7 30
diretta Facebook

a cura di Simona Barb
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mento sociale per contrastare

il virus, abbiamo riorganizza-

to il sito con l'inserimento di

una pagina dedicata all'emer-

genza COVID-19. Sono state
infatti create:

» Sezioni di attivita motoria
dedicata ai ragazzi con I'in-
serimento di video per I'alle-
namento a casa per mante-
nere una buona funzionalita
respiratoria e una buona sa-
lute, malgrado I'isolamento,
e video lezioni di Yoga una
volta a settimana con lin-
segnante Emilia Ciminelli
(prima lezione venerdi 10
aprile 2020). Lo Yoga € una
disciplina molto appropria-
ta nei pazienti con asma e
patologie respiratorie per-
ché coinvolge i muscoli che
principalmente sostengono
la respirazione (diaframma,
intercostali interni ed ester-
ni, toracici ed addominali).

» Sezioni di attivita motoria
dedicata agli adulti con in-
serimento di video per I'alle-
namento a casa per mante-
nere una buona funzionalita
respiratoria e una buona sa-
lute malgrado I'isolamento.
Sono stati inoltre promos-

si momenti di condivisio-

ne e scambio di esperien-
ze virtuali con i soci come

I“Aperitivid-19” del venerdi

partito il 20 marzo 2020 fino

alla conclusione dell’emergen-
za in cui i soci, collegati tutti
virtualmente attraverso la piat-
taforma Zoom, hanno potuto
riconnettersi e ritrovarsi uniti
anche se distanti fisicamen-
te per scambiarsi sane e calde
relazioni ed esperienze di vita
in questo particolare e difficile
momento tutta ITtalia sta attra-

versando. Sard presente anche M



) una nostra giovane specializ-
zanda in pneumologia che po-
tra fornire, se necessarie, rassi-
curazioni e/o informazioni sul
virus in relazione ad una dia-
gnosi di patologia respiratoria.

Per cercare di sostenere an-
che i genitori di piccoli pazien-
ti con patologia cronica, ab-
biamo inoltre proposto alcune
attivita ludico-educative de-
dicate ai ragazzi come i labo-
ratori di creativita e letture di
fiabe animate per intrattenere
i piti piccoli ed agevolare una
serena e costruttiva perma-
nenza a casa dei bambini con-
sentendo di riscoprire le sane
relazioni con i genitori condi-
vise attraverso i canali social
dell’Associazione.

Durante l'emergenza CO-
VID-19 I’Associazione ¢ stata
anche impegnata nel sostene-
re la ricerca attraverso il coin-
volgimento dei soci-pazienti
in alcuni studi come:

»lo studio realizzato dalla
Societa Italiana di Medicina
dell’Adolescenza (SIMA) in
collaborazione con il Child
in Mind Lab dell'Univer-
sita Vita-Salute San Raffa-
ele che aveva lobiettivo di
comprendere I'impatto del-
le restrizioni alla mobilita
e del distanziamento socia-
le dovuti a COVID-19 su
comportamenti, pensieri ed
emozioni dei ragazzi tra gli
11ei 18 anni;

» lo studio promosso dall’U-
niversita di Pisa intitolato
Impatto del distanziamen-
to sociale da COVID-19 sul
benessere psicologico e sugli
aspetti comportamentali della
popolazione adulta Italiana
che vuole valutare I'impatto
del COVID-19 (Malattia da

UN AIUTO NELLA GESTIONE DELLATUA
PATOLOGIA ASMATICA O ALLERGICA
Al TEMPI DELLINFEZIONE DA COVID-19

L'Umanita si sta trovando a comk la

degli uemini non ha difese immunitarie e che pubd causare la "Sinc
navirus 2' (SARS-Col-2l; per tale molivo le Autorita Sani

1o sociale per evitare il diffondersi del contagio.

E importante per | pazienti affetti da malattie allergiche Gn previsione anche della stagione pollinical e
sopraltutto a coloro che sono affetti da asma bronchiale ed altre patologie immunoallergiche, avere
i maglio sullindispensabilita o meno di recarsi in Ospeda-
le per visite o somministrazioni di terapie visto il comprensibile timore di rischiare il contagio,

delle hiare anche per ori

IL COMITATO SCIENTIFICO DELL'ASSOCIAZIONE Cl AIUTA
CON QUESTO ELENCO DI DOMANDE/RISPOSTE

- Sono un paziente asmatico, in questo periodo corro maggiori rischi?
Sebbene al momenlo non o siane ancora dati definitivi, | pazenti aifetti da asma bronchiale, soprat-
tutto se questo € ben controllato, non hanno un rischio maggiore fispetto ai non asmatici. infatti un
recente lavoro pubblicato in Cing in una corte df pazienti di Wahan(y) non ha evidenziato | disturbi re-
spiratori come principali fatiori di rischio a differenza del diabele e deil ipertensione:

- Sone il genitore di un bambino asmatico e deve recarmi in Ospedale per una visita ma ho paura,

«cosa mi consigliate?

1 genitori che si devono recare in ospedole con i figlh troveranno delle strutture predisposte per acco-
ghe:wpa:erm per cwrevrs!enonsmucwamr Infalti in questo periodo | percorsi di accesso olle

da i omlrollquale la maggioranza

aacuta grave coro-

e hanno imposto misure di

wisite ¢

5070
- Sonoun paziente affelto da asma grave posso interrompere la somministrazione perché ho pau-

ra di recarmi in Ospr

regole di ima sicurezza

le per la sommink

Ove si renda nacessmo accedere allombulatonio de.l'msma G'mre per la somministrazione. questo
occesso vieng organizzalto nello massima sicurezza per il paziente e per gii operatori
- Sono un paziente affetto da asma grave in terapla con farmaco blologico, posso interrompere la

somministrazione?

| pazienti con asma grave in terapia con farmaco
cala; Benvalizumab-Fasenra) NON devono sospendere la mmnstmmm del farmace & devono
mantenere la periodicitd delle somministrazioni. Per | pazienti a cui sl somministra i farmoco da parte
def curanie o che s trovano in auto-somministrazione, | PIANI TERAPEUTICH sano tutt! PROLLUNGATT e
del farmaco é regolare;
- Sono un paziente affetto da asma grave in terapia con farmaco biologico presso 'Ospedale (o
pressa il curante), posso fare il farmaco a casa?
NON & consigliato procedere alla auto-somministrazione al proprio domicilio s2nza adeguate, corret-
to e completa istruzione ma pual Confrontarti con il tue specialista sull oppartunita of essere avwiato o

i [

questo fose del tuo percorso di cura;

- Sono un paziente asmatico e mi @ stata prescritta una terapia con l'associazione di cortisonici
inalateri (ICS) e broncodilatatori a lunga durata d'azione (LABA). Ho un rischio maggiore ad utiliz-

zare il cortisone?

NO. la terapia inalatoria con IC5: Msﬂendmmbtepatemmwm&wo lo stato infiarmmalo-
rnemmmﬂmhmﬁmmpermdevem o dosagygi ¢

{Omalizumab-Xolair; Mepoli Nu

prescritti

dallo alista, Anzi si di

il curante per app i
ta di formaci ed evitore futl i fah‘m che lo possono scatanare la crisi asmatica. inolire va detto che

J g ung SCor-

Coronavirus SARS-CoV-2)
sulla qualita di vita e sul be-
nessere psico-sociale;

» lo studio della Prof.ssa Su-
sanna Esposito, Ordinario
di Pediatria all'Universita di
Parma e Direttore della Cli-
nica Pediatrica all'Ospedale
Pietro Barilla dell’Azienda
Ospedaliera-Universitaria
di Parma, che sta facendo
una ricerca sull'impatto di

COVID-19 sullo stato psi-
cologico degli adolescenti;
> lo studio sulla qualita del
sonno al tempo del Corona-
virus realizzato dai ricerca-
tori dell’Humanitas Ospe-

dale di Milano. M

Simona Barbaglia
Presidente

Associazione Respiriamo
Insieme Onlus

Associazione Respiriamo Insieme Onlus

via Niccolo Tommaseo, 94 - 35131 Padova

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



Una mamma speciale
e un libro che nasce dal cuore

™

e mamme sanno fare gran-

di cose per amore. Ed ¢ per
amore che Fabiola Bertinotti,
mamma monzese colpita dal
coronavirus, decide di entra-
re in segregazione nella sua
camera da letto per quaranta
giorni per evitare di contagiare
il figlio Jaya, che ha una distro-
fia muscolare, e gli anziani ge-
nitori. Da questa esperienza di
sofferenza e di solitudine nasce
qualcosa di prezioso, il libro
Segregata - Una madre contro il
coronavirus, un personale inno
“alla Gratitudine, alla Positivi-
ta e alla Speranza”.

Il libro, disponibile in for-
mato e-book, si snoda lungo
due filoni. Inizia con una testi-
monianza puntuale e accorata
sulliter della malattia, “un ne-
mico subdolo e pericolosissimo
contro cui I'umanita ¢ in guer-
ra”, e continua in un crescendo
di profonda analisi per cui, nel-
la stanza dove Fabiola ¢ reclusa
per amore, “si apre” una vera e
propria finestra sul mondo dal-
la quale lei osserva i fatti della
cronaca, della scienza e della
politica italiana e mondiale.

La prefazione ¢ di Vincenzo

Mollica che ha regalato all'au-
trice la poesia La Speranza,
contenuta nel libro.

Fabiola Bertinotti ha deci-
so di donare l'intero ricavato
della vendita a due associazio-
ni: UILDM, per supportare i
giovani con disabilita neuro-
muscolare a sperimentarsi in
percorsi di autonomia e vita
indipendente; Intensivamente
Insieme, associazione che la-
vora all'Ospedale San Gerardo
di Monza per I'acquisto di una
culla mobile per il trasporto di
emergenza dei neonati in peri-
colo di vita. Il sogno di Fabio-
la & raccogliere 100.000 Euro
entro il 30 dicembre 2020 per
celebrare la Vita e la Speranza.

Segregata - Una madre contro
il coronavirus viene distribuito
in Italia grazie al contributo di
Fondazione Cariplo e Fonda-
zione della Comunita di Monza
e Brianza, e presto sara dispo-
nibile anche in Francia, Gran
Bretagna e negli Stati Uniti.

L’e-book si ottiene con una
donazione libera tramite la

piattaforma di crowdfunding
ForFunding di Banca Intesa
San Paolo (https://www.for-
funding.intesasanpaolo.com/
DonationPlatform-ISP/nav/
progetto/aiuta-con-segregata)
e poi scaricandolo dal portale
editoriale Lipsie (https://www.
lipsie.com/it/traduzioni-soli-
dali/il-cuore-unisce/).

Scopri di pill su Segregata:
https://www.uildm.org/segre-
gata-una-madre-contro-il-co-
ronavirus. M

Alessandra Piva

Ufficio stampa e

comunicazione UILDM

UILDM - Unione Italiana Lotta
alla Distrofia Muscolare Onlus

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

Segreteria Nazionale: direzionenazionale@uildm.it

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

Segreteria Commissione Medico-Scientifica:

commissionemedica@uildm.it
www.uildm.org



COVID-19, #nonostantetuttocisiamo
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DI SPERANZA

1 2020 di certo non si fara

dimenticare. Anche se vor-
remmo dimenticarlo, dobbia-
mo rendergli almeno il merito
di averci insegnato molto.

Noi dell’Associazione un Re-
spiro di Speranza Lombardia
l'abbiamo iniziato pensando a
nuovi progetti per raccoglie-
re fondi da destinare alla ri-
cerca, per fare donazioni alle
strutture ospedaliere con noi
convenzionate programmando
incontri con i nostri soci per
organizzare al meglio il nostro
anno di “lavoro”.

Ma ci siamo dovuti fermare,
come tutti, quando il Corona-
virus € entrato a far parte delle
nostre vite.

A inizio emergenza la con-
fusione, la non chiarezza del-
le informazioni e le fake news
hanno contribuito a destabi-
lizzare tutti, emotivamente la
razionalita e la gestione della
quotidianita sono diventati un
grande problema, esacerbato
dalla chiusura degli ospedali
di riferimento.

Durante I'emergenza sani-
taria ¢ diventato impossibile
contattare i medici pneumo-
logi, impegnati “sul campo” a
combattere una guerra impari
contro un nemico pressoché
sconosciuto.

Quando si parla di una pa-
tologia rara, come lo ¢ I'TPF,
e in generale per chi soffre di
una patologia grave, non poter

raggiungere gli specialisti ac-
centua la paura e 'incertezza.

Paura di ammalarsi e con-
trarre il virus, ma anche e so-
prattutto, paura di non poter
accedere al percorso di cura
che prevede controlli perio-
dici fondamentali sia per il
proseguimento della terapia,
sia per il ritiro dei farmaci ne-
cessari e dispensati solo presso
la farmacia dell’ospedale di ri-
ferimento.

“Pazienti fragili” é stato det-
to milioni di volte in TV.

E tutti si sono sentiti chia-
mati all'appello, pazienti fra-
gili certo, ma abituati a essere
guerrieri. E noi accanto a loro,
soprattutto ora!

Anche a noi dell’Associazio-
ne ¢ stato vietato 'accesso alla
nostra sede, come ovvio, per
tutelare noi stessi e i nostri cari!

Abbiamo dovuto far fronte
allemergenza da lontano, im-
provvisando riunioni online,
con tutte le difficolta del caso,
abbiamo messo a disposizione
i nostri numeri di telefono a
cui abbiamo risposto agli orari
pilt improbabili.

Ci siamo, vuol dire esserci
sempre!

Tramite il nostro sito in-
ternet (www.unrespirodispe-
ranzalombardia.com) e i social
abbiamo giornalmente pubbli-
cato le informazioni utili ad af-
frontare I'emergenza sanitaria
e non abbiamo mai mancato di

far sentire la nostra presenza. M
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Non ci siamo fermati, sep-
pur distanti, abbiamo attivato
gli aiuti necessari a tutti.

Grazie alle disponibilita del-
le nostre psicologhe, il servi-
zio di sportello psicologico ¢
diventato online o telefonico
e questo ha dato la possibilita
a tutti i pazienti, e non solo, di
poter raccontare e affrontare
paura e insicurezza legate alla
situazione di emergenza.

Vista 'impossibilita di ese-
guire i controlli e raggiungere
telefonicamente i medici, ci
siamo messi a disposizione per
fare da filtro tra paziente e me-
dico, in modo che tutti potes-
sero ricevere risposte in tempi
ragionevoli senza sovraccari-
care il personale sanitario.

I casi pit1 urgenti e non dif-
feribili, hanno cosi potuto ave-
re una consulenza o una visita
programmata in modo sicuro,
evitando di esporsi al rischio
di contagio.

Per tutelare al meglio la salu-
te dei pazienti, abbiamo prov-
veduto ad acquistare masche-
rine protettive, distribuendole
gratuitamente a tutti coloro che
ne hanno fatto richiesta, atti-
vando un servizio di spedizione
tramite corriere, con consegna
a domicilio.

In divenire, si ¢ presentato
anche il problema dell’approv-
vigionamento del farmaco
utilizzato per tenere sotto con-
trollo I'IPF, il cui ritiro anche
in tempi non sospetti, avveni-
va da parte del paziente pres-
so la farmacia dell'ospedale di
riferimento.

Anche in questo caso, date
le linee guida della regione
e l'impossibilita di recarsi in
ospedale, abbiamo messo in
campo la nostra squadra di
volontari che ha provveduto al
ritiro dei farmaci e alla conse-
gna al domicilio del paziente.

E in seguito ci ¢ stata comu-
nicata da Roche l'attivazione
del servizio di consegna domi-
ciliare rivolto a tutti i pazienti
in cura con pirfenidone, dal
mese di giugno 2020.

E stato un periodo difficile, in
cui abbiamo perso degli amici,
in cui abbiamo dovuto fare i
conti con la mancanza quoti-
diana di un abbraccio, in mo-
menti in cui anche tenersi sem-

plicemente per mano vuol dire
sentirsi protetti e supportati.

I1 COVID-19 ha tolto molto
a tutti, e stato e sara ancora un
nemico da cui guardarsi, con
responsabilita!

Questa emergenza sanitaria
ci ha insegnato la cosa pill im-
portante di tutte, che la vita si
puo fare in un solo modo: in-
sieme.

Insieme, per noi dell’Asso-
ciazione un Respiro di Spe-
ranza Lombardia, vuol dire
da sempre prenderci cura dei
pazienti e di tutti.

Ecco cosa abbiamo potu-
to fare noi, insieme: abbiamo
continuato a respirare, impa-
rato a essere cauti e conservato
i nostri sorrisi, che sono im-
portanti anche indossando la
mascherina.

Un ringraziamento a tutti,
al personale sanitario, ai nostri
prof. che non hanno mai man-
cato di concludere le telefona-
te, con un tono rassicurante
e cauto, invitandoci ad avere
cura di noi!

A tutti coloro che ce 'hanno
fatta e a chi ci ha lasciato, con-
tinueremo a dedicare il nostro
impegno, per guardare al futu-
ro, grati della possibilita di po-
terlo fare sempre, nel migliore
dei modi. M

Pamela Giampietro
Vicepresidente
Associazione ODV

“Un Respiro di Speranza
Lombardia”

Un Respiro di Speranza Lombardia

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

info@unrespirodisperanzalombardia.com
www.unrespirodisperanzalombardia.com
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# |8 rondazione Mondo Respiro

Centro Studi per le malattie respiratorie - Onlus

Fondazione Mondo Respiro Onlus nasce nel settembre 2013 per realizzare azioni concrete volte a
prevenzione, diagnosi e cura delle malattie respiratorie.

La Fondazione Mondo Respiro si propone di
)  riunire, in modo trasversale. i pazienti, il pubblico generale e tutte le igure professionali nellambito
della medicina respiratoria
—) affrontare insieme ai diversi interlocutori con un approccio innovativo, le gravi problematiche
esistenti in questo ambito, legate essenzialmente ad una contrazione delle risorse sanitarie,
proprio in un momento di pit ampia e articolata richiesta

L'operare attraverso la Fondazione Mondo Respiro Onlus , un soggetto con assetto istituzionale diverso
dalla Societa Scientifica, si caratterizza per alcuni aspetti peculiari:
) agire con limmagine di un Ente non-profit e super partes
—eel)  attribuire una valenza istituzionale alle attivita svolte
-l pOter interagire direttamente con i pazienti ed il pubblico in generale a differenza di una Societa
Scientifica

Vi chiediamo pertanto di sostenere la Fondazione Mondo Respiro per coinvolgere tutti coloro che
operano nellambito della Medicina Respiratoria

DONAIL 5 PER MILLE ALLA
FONDAZIONE MONDO RESPIRO

CF:02379610039

Claudio F. Donner
Presidente
Fondazione Mondo Respiro ONLUS
Via Mons. Cavigioli, 10 | 28021 Borgomanero (NO)
@ +39 0322 83 67 18 - Fax 0322 869950

: | | P< vdonner@mondorespiro.it - & www.mondorespiro.it |
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