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Il luogo di incontro dei Pazienti affetti
da patologie respiratorie croniche

La Consulta della Pneumologia mira a trasformare l’assistenza respiratoria e  
ridurre la mortalità in Italia entro il 2030, in linea con gli obiettivi di sviluppo 
sostenibile delle Nazioni Unite.
 
Questo luogo di incontro promuove strategie presso le Istituzioni italiane fina-
lizzate a migliorare la salute respiratoria a qualsiasi livello, con una leadership 
condivisa e responsabile, attraverso 4 azioni fondamentali:
 
• Riduzione del rischio di insorgenza delle Patologie Respiratorie (Prevenzione);
• Impegno affinché ogni individuo possa ricevere cure appropriate in tempi ade-

guati (Trattamento);
• Riduzione delle barriere economiche e sociali che limitano l’accesso alle cure, 

assicurando un servizio sanitario più giusto e accessibile (Accesso alle cure);
• Sostegno alla ricerca e alla produzione di evidenze scientifiche per migliorare 

la qualità della salute respiratoria (Ricerca).

www.consultapneumologia.it
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Il cambiamento climati-
co è stato riconosciuto 

come una delle maggiori 
minacce alla salute globa-
le nel XXI secolo. L’Orga-
nizzazione Mondiale della 
Sanità stima che i decessi 
correlati al cambiamento 
climatico potrebbero rag-
giungere quota 250.000 
l’anno tra il 2030 e il 2050. 
Una recente pubblicazione 
su JAMA (Journal of Ameri-
can Medical Association) ha 
stimato che solo negli Stati 
Uniti il settore sanitario è 
responsabile di 554 milioni 
di tonnellate di emissioni di 
anidride carbonica l’anno, 
ovvero di circa l’8% delle 
emissioni nazionali. Una 
parte significativa di que-
ste emissioni proviene da 
prodotti farmaceutici e di-
spositivi medici, ma anche 
gli inalatori pre-dosati che 
usiamo per l’asma e per la 
BPCO svolgono un ruolo 
determinante.

Nel 2022, gli inalatori 
prescritti negli Stati Uniti 
hanno generato circa 1,15 
milioni di tonnellate di 
emissioni di CO2, equiva-
lenti al consumo annuo di 
elettricità di circa 300.000 
abitazioni. Dalla loro intro-
duzione, nel 1956, gli inala-
tori dosati rimangono quel-
li comunemente prescritti 
negli Stati Uniti, rappresen-
tando oltre il 70% di tutte 
le prescrizioni di inalatori. 
All’interno della categoria 
degli inalatori, i broncodi-
latatori β2-agonisti a breve 
durata d’azione sono i più 
frequentemente prescritti 
(35,3 milioni di richieste). 
Gli inalatori predosati uti-
lizzano propellenti a base di 
idrofluorocarburi (HFC), 
principalmente HFC-134a 
e HFC-227ea, che sono 
gas serra con elevati po-
tenziali di riscaldamento 
globale a 100 anni, rispet-
tivamente di 1.530 e 3.600. 
Il potenziale di riscalda-
mento globale è la misura 
della quantità di calore che 
il propellente intrappola 
nell’atmosfera nell’arco di 
100 anni rispetto al gas ser-
ra di riferimento, l’anidride 
carbonica, che ha un po-
tenziale di riscaldamento 
globale pari a 1. 8

Riduzione delle 
emissioni di gas serra 
legate agli inalatori

EDITORIALE RESPIRO  Estate  2025

DOVE CI TROVI 
RESPIRO, trimestrale dedicato 
all’informazione, alla prevenzio-
ne e al benessere, si rivolge a 
cittadini, Associazioni di Pazien-
ti, medici e operatori sanitari e 
vuole essere uno strumento di 
educazione e promozione di uno 
stile di vita sano e consapevole 
per la salute respiratoria.

La rivista dedica ampio spazio 
alla CONSULTA DELLA PNEU-
MOLOGIA, luogo di incontro 
dei pazienti affetti da patologie 
respiratorie croniche attraverso 
iniziative e progetti, spesso in 
collaborazione con le Istituzioni, 
per dare voce alle esigenze dei 
pazienti e sostenerne i diritti.

RESPIRO è distribuita gratui-
tamente negli ospedali e negli 
ambulatori medici o a chi ne 
faccia richiesta, e può esse-
re acquistata da Enti Pubblici 
e Aziende private interessati 
a promuovere la cultura della 
prevenzione della salute respi-
ratoria e a offrire un servizio 
informativo alla collettività.

Per acquistare copie della rivista, 
è possibile scrivere a
editoria@sintexservizi.it 
o visitare il sito 
www.respiro.news
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Poiché non contengono 
propellenti, gli inalatori a 
polvere secca e a soft mist 
(nebbia leggera) hanno 
un’impronta di gas serra 
molto bassa, pari a circa 1 kg 
di emissioni di CO2 per ina-
latore. Al contrario, gli inala-
tori predosati hanno un’im-
pronta di gas serra elevata, 
fino a 48,1 kg di emissioni 
di CO2 per inalatore, a causa 
dei loro propellenti ad alto 
potenziale di riscaldamento 
globale. Il passaggio dagli 
inalatori pre-dosati agli ina-
latori a polvere secca e a neb-
bia leggera mitiga le emis-
sioni di gas serra correlate 
all’uso degli inalatori. Nono-
stante i loro evidenti benefici 
ambientali, negli Stati Uniti 
gli inalatori a polvere secca e 
a nebbia leggera sono molto 
meno utilizzati rispetto agli 
inalatori predosati, rappre-
sentando – nel 2022 – solo il 
30% degli inalatori prescritti 
ai beneficiari di Medicare e 
Medicaid. Con l’aggravarsi 
degli effetti del cambiamen-
to climatico sulla salute re-
spiratoria, i sistemi sanitari 
possono adottare misure 
per mitigare rapidamente le 

emissioni di gas serra corre-
late all’uso degli inalatori.

Ottimizzazione delle pra-
tiche di prescrizione degli 
inalatori

L’aderenza alle pratiche 
di prescrizione basate sulle 
linee guida può ridurre so-
stanzialmente l’uso non ne-
cessario di inalatori e le rela-
tive emissioni di gas serra. La 
Broncopneumopatia Cronica 
Ostruttiva (BPCO), una delle 
principali condizioni per cui 
vengono prescritti gli inala-
tori, richiede la spirometria 
per confermare la diagnosi. 
Le attuali linee guida sia per 
l’asma che per la BPCO racco-
mandano test di funzionalità 
polmonare per determinare 
se sia presente ostruzione al 
flusso aereo. La sicurezza e 
l’accessibilità dei β-agonisti 
a breve durata d’azione pos-
sono incoraggiare i medici a 
prescriverli per le infezioni 
acute delle vie respiratorie 
superiori. Mentre alcuni dati 
suggeriscono un’aumenta-
ta incidenza di asma dopo 
l’infezione da SARS-CoV-2, 
un’infezione delle vie respi-
ratorie superiori da sola non 

costituisce un’indicazione per 
la terapia broncodilatatrice a 
lungo termine.

Per ridurre i costi am-
bientali e sanitari, i medici 
dovrebbero effettuare riva-
lutazioni regolari dell’utiliz-
zo degli inalatori durante le 
visite di controllo, per deter-
minare se le prescrizioni di 
inalatori siano appropriate 
rispetto alle indicazioni. 

Il passaggio dagli inalatori 
predosati agli inalatori a pol-
vere secca e a nebulizzazione 
leggera è il modo più ovvio 
per ridurre le emissioni le-
gate agli inalatori. Tuttavia, 
mantenere il controllo dell’a-
sma è anche un modo effica-
ce per ridurre le emissioni, 
riducendo quelle legate al 
trasporto associate a visite 
cliniche od ospedaliere non 
programmate, e prevenendo 
l’abuso di β-agonisti a breve 
durata d’azione.

Tra i β-agonisti a breve du-
rata d’azione con un numero 
equivalente di inalazioni per 
bomboletta, il salbutamo-
lo presenta le emissioni più 
elevate, pari a 28,7 kg di CO2 
per inalatore. Altre opzio-
ni di inalatori dosati a basse 
emissioni, come il beclome-
tasone dipropionato, che ha 
16,6 kg di emissioni di CO2 
per inalatore, o la ciclesoni-
de, che ha 10,8 kg di emissio-
ni di CO2 per inalatore, sono 
attualmente disponibili per 
la terapia di mantenimento 
dell’asma e possono essere 
utilizzate quando gli inalato-
ri a polvere secca o a soft mist 
non sono disponibili. 

Diversi problemi ostacola-
no l’adozione diffusa di ina-
latori a polvere secca negli 
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Stati Uniti, tra cui il costo, 
la copertura assicurativa, la 
consapevolezza del medico e 
la disponibilità delle formu-
lazioni. Nel 2022, gli inalatori 
a polvere secca e a nebuliz-
zazione delicata rappresen-
tavano il 30% delle richieste 
di rimborso per inalatori 
Medicare e Medicaid, ma co-
stituivano quasi i due terzi 
della spesa totale per inala-
tori, superando i 12 miliardi 
di dollari. Attualmente negli 
USA vi sono poche opzioni a 
polvere secca per i β-agonisti 
a breve durata d’azione. Le 
opzioni limitate e la man-
canza di copertura prontua-
ria per gli inalatori a polvere 
secca per i β-agonisti a breve 
durata d’azione contribui-
scono al continuo utilizzo di 
inalatori a dose misurata per 
i β-agonisti a breve durata 
d’azione, che possono emet-
tere fino a 144 g di CO2 per 
inalazione, l’equivalente di 
un percorso di 600 metri da 
parte di un veicolo passeg-
geri medio a benzina. Anche 
nei Paesi in cui gli inalatori 
a polvere secca sono ampia-
mente adottati, gli inalatori 
dosati di β-agonisti a breve 
durata d’azione sono abu-
sati, il che riflette potenzial-
mente problemi più ampi nel 
mantenimento del controllo 
dell’asma.

Lo sviluppo di propellen-
ti a basso potenziale di ri-
scaldamento globale, come 
l’HFC-152a e l’idrofluoroolefi-
na-1234ze (HFO-1234ze), po-
trebbe ridurre le emissioni di 
gas serra degli inalatori predo-
sati a un livello paragonabile a 
quello degli inalatori a polvere 
secca, con un conseguente ef-

fetto benefico sull’ambiente. 
Nonostante il loro potenzia-
le come sostituti degli attuali 
inalatori contenenti propel-
lenti HFC, l’accesso a inalatori 
con propellenti a basso poten-
ziale di riscaldamento globale 
(GWP) potrebbe essere limi-
tato a causa dei maggiori costi 
previsti e dell’estensione dei 
brevetti sui dispositivi, che 
potrebbero limitare la concor-
renza dei farmaci generici.

Sebbene siano stati dimo-
strati risultati clinici simili 
con diversi dispositivi ina-
latori, i medici dovrebbero 
valutare diversi fattori nella 
scelta della terapia inalatoria, 
tra cui la spesa, i costi diret-
ti, le comorbilità, le intolle-
ranze e l’età. Gli inalatori a 
polvere secca devono essere 
evitati nei pazienti con gra-
ve allergia al latte vaccino e 
non sono adatti ai bambini 
piccoli, che spesso non sono 
in grado di generare flussi in-
spiratori sufficienti e di trat-
tenere il respiro. Sebbene in 
precedenza si pensasse che 
gli inalatori predosati con 
distanziatori fossero preferi-
bili anche per i pazienti con 
BPCO avanzata e gravi limi-
tazioni del flusso aereo, studi 
recenti hanno suggerito che 
gli inalatori a polvere secca 
possono essere altrettanto ef-
ficaci in questa popolazione. 

Alla luce di queste con-
siderazioni, la transizione 
dei pazienti dagli inalatori 
dosati ad alternative a bas-
se emissioni rappresenta 
sia un’opportunità che una 
sfida. Sebbene tali transizio-
ni richiedano un processo 
decisionale condiviso e un 
attento monitoraggio per 

mantenere il controllo della 
malattia, offrono anche una 
strada fondamentale per l’ot-
timizzazione sia della parte 
medica che di quella am-
bientale, in particolare per i 
pazienti con asma o BPCO 
non controllata, che fanno 
affidamento sugli inalatori 
dosati a base di β-agonisti a 
breve durata d’azione.

Un progetto attuato nel Re-
gno Unito esemplifica questo 
approccio, trasferendo con 
successo i pazienti dipendenti 
da β-agonisti a breve durata 
d’azione alla terapia di man-
tenimento con conseguente 
riduzione delle esacerbazioni, 
delle prescrizioni di β-agonisti 
a breve durata d’azione e delle 
emissioni di gas serra. Analo-
gamente, il Dipartimento per 
gli Affari dei Veterani degli 
Stati Uniti ha implementato 
una transizione del formula-
rio dagli inalatori predosati 
agli inalatori a polvere secca, 
dimostrando che i cambia-
menti istituzionali su larga 
scala hanno il potenziale per 
ottenere risultati ambiental-
mente sostenibili. 

Attualmente, negli Stati 
Uniti, l’impatto ambienta-
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le degli inalatori è proba-
bilmente sottovalutato da 
molti medici. Integrando la 
contabilità delle immissioni 
con pratiche di prescrizio-
ne attente al clima nei pro-
grammi di formazione me-
dica, nei congressi medici e 
negli strumenti di supporto 
alle decisioni cliniche, i me-
dici potranno comprendere 
meglio gli effetti ambientali 
delle scelte relative ai di-
spositivi inalatori, molti dei 
quali offrono un’efficacia 
clinica comparabile. Questo 
approccio può promuovere 
una cultura della sostenibilità 
ambientale nell’assistenza sa-
nitaria e consentire ai medici 
di discutere consapevolmen-
te con i pazienti le opzioni di 
inalazione a basse emissioni, 
trasformando la consapevo-
lezza in azioni concrete.

Le strutture sanitarie che 
desiderano ridurre le emis-
sioni legate agli inalatori 
possono adottare misure 
per implementare program-
mi di decarbonizzazione. Le 
cartelle cliniche elettroniche 
possono integrare strumenti 
di supporto alle decisioni cli-
niche, come avvisi non inter-
ruttivi o etichette relative alle 
emissioni di gas serra asso-
ciate alla scelta degli inalato-
ri, per supportare pratiche di 
prescrizione di device sia eco-
compatibili che convenienti. 
Le strutture sanitarie posso-
no calcolare le emissioni degli 
inalatori per pazienti ricove-
rati e ambulatoriali sulla base 
dei dati di prescrizione e delle 
emissioni individuali pub-
blicate. Le strutture sanitarie 
possono implementare cam-
pagne informative sulle emis-

sioni di gas serra associate alla 
scelta dei dispositivi inalatori 
per incoraggiare i medici a 
seguire le raccomandazioni 
GINA, fornire prescrizioni 
di β-agonisti a breve durata 
d’azione basate sull’evidenza 
e prendere in considerazio-
ne inalatori a basse emissioni 
per i pazienti che non sono 
in grado di assumere la tera-
pia di mantenimento e al bi-
sogno consigliate dalle linee 
guida. Le emissioni correlate 
agli inalatori potrebbero esse-
re monitorate annualmente e 
incluse nella contabilizzazio-
ne del carbonio delle struttu-
re sanitarie.

La ricerca futura dovrebbe 
concentrarsi sulla valutazione 
di come le considerazioni am-
bientali influenzino i modelli 
di prescrizione degli inalato-
ri, e sulla conduzione di con-
fronti diretti su larga scala tra 
diversi dispositivi inalatori. 
Tali studi fornirebbero prove 
più solide per rassicurare me-
dici e pazienti – in particolare 
quelli abituati agli inalatori a 
dose misurata – sulla sicurez-
za e l’efficacia delle opzioni di 
inalazione a polvere secca e a 
nebulizzazione leggera. Sono 
incoraggianti le evidenze 
emergenti indicative del fatto 
che gli inalatori ecosostenibili 
potrebbero non solo risultare 
equivalenti, ma in alcuni casi 
persino superiori, agli ina-

latori a dose misurata. Seb-
bene si preveda che gli ina-
latori dosati con propellenti 
a basso potenziale di riscal-
damento globale saranno di-
sponibili negli Stati Uniti tra 
diversi anni, questi inalatori 
potrebbero non essere im-
mediatamente ampiamente 
accessibili o coperti dai piani 
assicurativi. 

In Italia il problema è 
meno evidente, visto che non 
vi sono limitazioni all’acces-
so dei farmaci e la percen-
tuale di pazienti trattati con 
inalatori a polveri secche è 
molto più consistente.

Mentre il settore sanitario 
affronta le sfide del cambia-
mento climatico, le emissioni 
legate agli inalatori rappre-
sentano una reale opportuni-
tà per un cambiamento signi-
ficativo. Dando priorità alla 
prescrizione basata sull’evi-
denza scientifica, aumentan-
do l’accesso a inalatori a bas-
se emissioni e promuovendo 
la consapevolezza di medici e 
pazienti, la comunità medica 
può adottare misure concrete 
per ridurre le emissioni di 
gas serra legate agli inalatori. 
Inoltre, i decisori politici e gli 
stakeholder del settore do-
vrebbero collaborare per su-
perare le barriere economi-
che e di accesso, in modo che 
opzioni di inalazione ecoso-
stenibili siano disponibili e 
pratiche per i pazienti. In de-
finitiva, affrontare l’impatto 
ambientale degli inalatori 
rappresenta anche un passo 
avanti nell’erogazione di cure 
di alta qualità.  

claudio.micheletto@univr.it
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L’asma bronchiale, che col-
pisce circa 300 milioni di 

persone in tutto il mondo, è 
tra le malattie respiratorie 
croniche più diffuse, e rap-
presenta un onere conside-
revole sia per le persone che 
per la società. Sono stati iden-
tificati vari fattori ambientali 
e professionali in grado di 
influenzare sia l’esordio che il 
decorso dell’asma. Tra questi 
fattori, i disinfettanti e i pro-
dotti per la pulizia (disinfec-
tants and cleaning products, 
DCP) ampiamente utilizzati a 
casa e in alcuni contesti lavo-
rativi, potrebbero svolgere un 
ruolo come fattori scatenanti 
dell’asma bronchiale (Tabella 
1). In soggetti predisposti, in 
particolare che presentano 
iperreattività bronchiale, l’e-
sposizione prolungata a que-
sti irritanti potrebbe favore 

l’insorgenza o il peggiora-
mento dell’asma bronchiale.

Negli studi epidemiologici 
che hanno valutato i rischi 

derivanti dall’uso di DCP sul 
lavoro per la salute respira-
toria, le esposizioni profes-
sionali a disinfettanti, così 8

L’uso persistente di disinfettanti e 
prodotti per la pulizia può aumentare 
il rischio di asma bronchiale
Secondo i risultati pubblicati su Allergy, i giovani adulti che utilizzano 
settimanalmente queste sostanze presentano una maggiore probabilità 
di sviluppare la patologia
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Claudio Micheletto

Direttore Responsabile di Respiro

SENSIBILIZZATORI
	 Composti amminici (monoetanolammina)
	 Disinfettanti (aldeidi)
	 Composti di ammonio quaternario (benzalconio cloruro)
	 Profumi contenenti terpeni (pinene, d-limonene, eugenolo)
	 Isotiazolinoni, formaldeide (conservanti)
	 Altro (lattice di gomma naturale)

IRRITANTI
	 Cloro (candeggina)
	 Ammoniaca
	 Acido cloridrico
	 Monoclorammina
	 Miscelare candeggina e acido o ammoniaca
	 Idrossido di sodio (soda caustica)
	 Composti dell’ammonio quaternario
	 Monoetanolammina

Tabella 1. Sostanze chimiche presenti nei prodotti per la pulizia comune-
mente coinvolte nei sintomi respiratori legati al lavoro
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come a DCP spruzzati, sono 
state associate sia all’asma 
attuale che al rischio futuro 
di insorgenza. Considerando 
che diversi DCP utilizzati sul 
posto di lavoro sono comu-
nemente usati anche a casa, 
un numero crescente di studi 
epidemiologici ha indagato 
in che misura l’uso dome-
stico dei DCP possa influen-
zare l’asma: nel complesso, 
questi studi hanno mostra-
to un’associazione tra uso a 
breve termine (ovvero, l’uso 
negli ultimi 12 mesi) di DCP 
contenenti irritanti respira-
tori (ad esempio candeggina, 
acidi, solventi e ammoniaca) 
o di quelli utilizzati in for-
ma spray. La pulizia a casa e 
durante l’attività lavorativa 
implica l’uso simultaneo di 
più DCP, portando quindi gli 
utenti a essere esposti a una 
miscela di ingredienti chimi-
ci e modalità di applicazione, 

ad esempio liquido, spray e 
salvietta. Tuttavia, la maggior 
parte degli studi epidemiolo-
gici non ha considerato la 
molteplicità e le correlazio-
ni delle esposizioni ai DCP 
perché l’uso professionale o 
domestico dei DCP è stato 
auto-riportato tramite que-
stionari, dove le esposizioni 
non si escludevano a vicenda. 

Un recente lavoro, pubbli-
cato su Allergy, prestigiosa 
rivista scientifica internazio-
nale, ha valutato il rischio 
di insorgenza di asma bron-
chiale in un lungo periodo di 
osservazione – ben 10 anni 
–  considerando diverse cate-
gorie di esposizione.

“Tra i profili di esposizio-
ne identificati, solo un uso 
settimanale persistente di 
più disinfettanti e prodotti 
per la pulizia nel tempo sem-
brava avere un effetto negati-
vo sull’asma” ha scritto nelle 

conclusioni Emilie Pacheco 
Da Silva, dell’Université Pa-
ris-Saclay e dell’Istituto Na-
zionale Francese di Salute e 
Ricerca medica. Utilizzando 
i dati dello studio interna-
zionale di fase 2 su asma e 
allergie nell’infanzia, Pache-
co Da Silva e colleghi hanno 
valutato 1.143 giovani adulti 
(63% donne) provenienti dai 
centri coinvolti nello studio, 
per determinare i profili di 
esposizione a lungo termine 
sull’uso settimanale di spray 
disinfettanti, spray detergen-
ti e metodi di disinfezione 
non spray tramite analisi di 
classe latente. 

In seguito a questa analisi, 
i ricercatori hanno studiato il 
legame tra i diversi profili di 
esposizione e le probabilità 
di sviluppare asma e respiro 
sibilante. Il periodo di tempo 
di questo studio è compreso 
tra il 1995 e il 2018. Secon-
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8

4 do lo studio, l’uso di prodotti 
disinfettanti e per la pulizia 
tra i 19 e i 24 anni e tra i 29 
e i 34 anni ha influenzato i 
profili di esposizione.

Dei cinque profili indivi-
duati, la maggior parte degli 
adulti (55% complessivo; 
56,4% donne) apparteneva al 
gruppo “nessun uso settima-
nale” dei disinfettanti e dei 
prodotti per la pulizia deli-
neati. In questo gruppo non 
si evidenziava nessun fatto-
re di rischio nei confronti 
dell’asma bronchiale.

Due profili si sono concen-
trati sui cambiamenti nell’u-
so durante le due fasce di età 
delineate, con una percen-
tuale maggiore di aumento 
rispetto alla diminuzione 
dell’uso settimanale dei di-
sinfettanti tra i 29 e i 34 anni. 
Gli ultimi due profili si sono 
concentrati sulla persistenza, 
con l’8% (80,3% donne) della 
popolazione dello studio che 

rientrava nel gruppo di uti-
lizzo persistente settimanale 
di spray disinfettante, spray 
detergente e metodo di di-
sinfezione non spray e il 12% 
(65,5% donne) che rientrava 
nel gruppo di utilizzo persi-
stente settimanale di spray 
detergenti.

I ricercatori hanno osser-
vato probabilità elevate non 
significative di asma attuale 
tra i classificati come utiliz-
zatori persistenti di disinfet-
tanti e prodotti per la pulizia, 
rispetto a coloro con “nessun 
uso settimanale”. Lo stesso 
valeva per il respiro sibilan-
te attuale, con probabilità 
elevate non significative per 
questo risultato nel gruppo 
“uso persistente” rispetto a 
“nessun uso settimanale”.

I ricercatori hanno inoltre 
segnalato “stime di intervallo 
ampio” quando hanno ana-
lizzato le probabilità di asma 
incidente e respiro sibilante 

incidente.
“I futuri studi longitudina-

li su altre coorti basate sulla 
popolazione dovrebbero 
concentrarsi sulla valutazio-
ne ripetuta dell’uso di disin-
fettanti e prodotti per la pu-
lizia in sondaggi separati da 
periodi di tempo più brevi, 
al fine di caratterizzare me-
glio gli effetti deleteri a lungo 
termine dell’uso di disinfet-
tanti e prodotti per la pulizia 
sull’asma” hanno scritto Pa-
checo Da Silva e colleghi.

Lo studio, sostanzialmente, 
invita a un uso moderato di 
disinfettanti e prodotti per la 
pulizia della casa. Chi ne fa 
uso tutte le settimane per un 
lungo periodo di tempo, ha 
un rischio di sviluppare o di 
stimolare l’asma bronchiale, 
per cui le “grandi pulizie” 
possono essere fatte ogni 15 
giorni o mensilmente.  

claudio.micheletto@univr.it
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Alessandra Rozzi

Si chiama REMaRe In-
sieme, e il primo dei due 

termini scelti per battezzare 
l’iniziativa è l’acronimo di 
Roadshow Emersione Malat-
tie Respiratorie: si tratta infat-
ti di un importante progetto 
ideato da AIPO-ITS (Asso-
ciazione Italiana Pneumologi 
Ospedalieri-Italian Thoracic 
Society) e SIP/IRS (Società 
Italiana di Pneumologia/Ita-
lian Respiratory Society), che 
coinvolge la Consulta della 
Pneumologia con il coordi-
namento di Sintex Servizi e 
in collaborazione con Uni-
versità e Amministrazioni 
locali, ideato per promuovere 
conoscenza e consapevolez-
za su un tema – quello della 
salute respiratoria – sempre 
più importante in un mondo 
in cui le malattie respiratorie 
croniche sono tra le prime 
cinque cause di morte, e in 
un’Italia dove oltre 3 milio-
ni di persone convivono con 
una BPCO troppo spesso non 
diagnosticata.

Il progetto e i suoi obiettivi
L’iniziativa, itinerante dal 

Nord al Sud della Penisola, 
prevede un truck attrezzato 
– un vero e proprio poliam-
bulatorio mobile di 60 metri 
quadrati – che farà tappa, in 
otto date comprese tra il 4 e 
il 17 giugno 2025, in otto di-
verse città italiane. Nell’ordi-
ne il progetto interessa Tori-
no, Milano, Verona, Perugia, 
Bari, Reggio Calabria, Napoli 
e Roma. L’“ospedale su ruo-
te” sosterà in luoghi centrali e 
strategici, mettendo le sue at-
trezzature e il suo personale 
specializzato a disposizione 
delle persone che desiderano 
controllare lo stato di salute 
dei loro polmoni. Un’inizia-
tiva concreta, dunque, che 
porta la prevenzione respira-
toria tra la gente, nei luoghi 
dove si vive, ci si sposta e si 
lavora. 

Il progetto REMaRe Insie-
me, infatti, nasce con l’obiet-
tivo dichiarato di:
▶	 informare i cittadini sulle 

malattie respiratorie più 
diffuse (in particolare asma, 
BPCO, polmoniti);

▶	 prevenire attraverso l’edu-
cazione sanitaria e la sen-
sibilizzazione sui fattori di 
rischio;

▶	 diagnosticare precocemen-
te eventuali alterazioni del-
la funzione polmonare con 
test gratuiti e mirati.

L’ambulatorio mobile
L’“ospedale su ruote” è un 

vero e proprio poliambula-
torio di 60 metri quadrati, 
completamente attrezzato 
e accessibile, progettato per 
essere accogliente, funziona-
le e rispettoso della privacy. 8

Con il progetto REMaRe Insieme
il respiro della salute in otto città

Giornalista, Caporedattore Respiro, Sin-
tex Servizi, Milano
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8

A bordo si trovano infatti: 
sei box visita separati (dotati 
di finestre per garantire una 
corretta aerazione), un box 
dedicato alla spirometria, una 
sala d’attesa di 18 metri qua-
drati e servizi igienici proget-
tati anche per persone con 
disabilità, come del resto sono 
gli accessi, tutti facilitati. E alle 
pareti si trovano pannelli in-
formativi, infografiche chiare, 
e messaggi pensati in vista di  
lasciare un impatto duraturo 
su chi partecipa all’iniziativa. 

Come si prende parte a RE-
MaRe Insieme? È presto detto: 
durante la visita sarà possibile:
▶	 eseguire gratuitamente una 

spirometria, un test sem-
plice ma fondamentale per 
misurare la capacità respi-
ratoria di ciascuno e rileva-
re precocemente patologie 
come BPCO o asma. È un 
esame rapido, non invasi-
vo, e può salvare la vita;

▶	 parlare direttamente con 
medici pneumologi e ope-
ratori sanitari esperti, a di-
sposizione sul truck per ri-
spondere a dubbi, chiarire 
sintomi, dare consigli utili;

▶	 ricevere materiale infor-
mativo chiaro, aggiornato 
e comprensibile, pensato 
per diffondere conoscenze 
anche tra chi non ha fa-
miliarità con il linguaggio 
medico o con le problema-
tiche sanitarie legate alla 
salute respiratoria;

▶	 scoprire come evitare i 
principali fattori di rischio 
o come minimizzarne gli 
effetti: il fumo attivo e pas-
sivo, l’inquinamento atmo-
sferico, le esposizioni lavo-
rative a sostanze chimiche e 
la scarsa aderenza vaccinale.

L’importanza di partecipare
Se è vero che respirare bene 

significa vivere meglio, è pur-
troppo un fatto che le malat-
tie respiratorie come asma, 
bronchite cronica o la stessa 
BPCO spesso si manifestino 
in modo silente, e vengano 
sottovalutate fino ad evolver-
si e a diventare invalidanti. 

Partecipare a REMaRe Insie-
me, dunque, significa prender-
si cura di sé in modo semplice 
e gratuito, intercettando pre-
cocemente eventuali problemi 
e – last but not least – contri-
buendo, attraverso la compila-
zione di brevi questionari ano-
nimi, a un’indagine nazionale 
sulla consapevolezza respira-
toria che potrà fornire un’utile 
base per future campagne.

Ogni incontro è progettato 
come un’esperienza educa-
tiva altamente partecipata, e 
prevede dimostrazioni prati-
che sulle più efficaci tecniche 
di respirazione, esercizi utili 
per chi soffre di patologie re-
spiratorie croniche, e non da 
ultimo consigli per adottare 
– e soprattutto mantenere –
uno stile di vita sano.

Il calendario delle tappe
Per conoscere date e indi-

rizzi delle tappe del progetto 

REMaRe Insieme sono dispo-
nibili diversi canali: 
▶	 i social media attraverso 

l’hashtag #SaluteRespirato-
ria su Instagram, Facebook 
e LinkedIn;

▶	 gli ospedali o gli ambula-
tori universitari delle otto 
città interessate dal proget-
to, che spesso collaborano 
attivamente;

▶	 le farmacie e i luoghi pubbli-
ci delle otto città interessate, 
che distribuiscono volantini 
e affiggono locandine. 
REMaRe Insieme, dunque, 

non è solo un’iniziativa sani-
taria innovativa, ma rappre-
senta un invito esplicito alla 
consapevolezza, alla cura di 
sé e alla prevenzione. È inoltre 
un modo per restituire alla cit-
tadinanza il diritto fondamen-
tale alla salute e all’accesso alle 
cure, anche al di fuori del pe-
rimetro ospedaliero. Perché, 
come recita il motto del pro-
getto, La salute inizia con un 
respiro consapevole.

Il progetto si realizza con il 
contributo non condizionante 
di GlaxoSmithKline e A. Me-
narini Industrie Farmaceuti-
che Riunite.  

alessandra.rozzi@sintexservizi.it

4 LA TABELLA DEGLI APPUNTAMENTI PREVISTI

mercoledì 4 giugno 2025 TORINO piazza Castello

giovedì 5 giugno 2025 MILANO piazzale Cadorna

venerdì 6 giugno 2025 VERONA piazza San Zeno

lunedì 9 giugno 2025 PERUGIA piazza IV Novembre

giovedì 12 giugno 2025 BARI piazza della Libertà

sabato 14 giugno 2025 REGGIO CALABRIA lungomare Italo Falcomatà

lunedì 16 giugno 2025 NAPOLI piazza Dante

martedì 17 giugno 2025 ROMA lungotevere Castello
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Consigli per chi vuole smet-
tere di fumare ma ha una 

forte componente gestuale?
Non tutti i fumatori sono 

legati alla gestualità del fu-
mare: tenere in mano una 
sigaretta, aspirare del fumo, 
tenere occupate le mani. 

Ai fumatori che confessano 
una forte componente gestua-
le, oltre alla terapia con citisi-
na o altri trattamenti di prima 
linea, viene raccomandato 
l’uso di dispositivi puramen-
te gestuali. Questi, se usati da 
soli, avrebbero poche possibi-
lità di essere risolutivi, ma, in 
aggiunta ai farmaci sopra di-
scussi, possono rappresentare 
la classica ciliegina sulla torta. 
Ci sono quindi sigarette sen-
za tabacco (che si trovano in 
farmacia o in Internet), che si 
possono accendere e fumare 
liberamente non contenendo 
nicotina, oppure delle pipette 
aromatiche che non si accen-
dono ma che danno l’illusio-
ne di fumare. 

Dev’essere comunque ben 
chiaro che la gestualità va 
considerata come componen-
te secondaria della dipenden-
za da nicotina: quindi i far-
maci, insieme al sostegno 
relazionale, hanno la netta 
maggior importanza.  

Il tabagismo? 
Una “pandemia mondiale”
Nel XX secolo il tabacco ha ucciso 100 milioni di persone

Test di Fagerström
(serve alla valutazione del grado di dipendenza dalla nicotina)

Punteggio
Dopo quanto tempo dal risveglio accende la prima sigaretta?
Entro 5 minuti 3
Entro 6-30 minuti 2
Entro 31-60 minuti 1
Dopo 60 minuti 0
Fa fatica a non fumare in luoghi in cui è proibito (cinema, 
chiesa, mezzi pubblici, etc.)?
No 0
Sì 1
Quale sigaretta le dispiacerebbe maggiormente non fumare?
La prima del mattino 1
Tutte le altre 0
Quante sigarette fuma al giorno?
10 o meno 0
11-20 1
21-30 2
31 o più 3
Fuma più frequentemente durante la prima ora dal risveglio 
che durante il resto del giorno?
Sì 1
No 0
Fuma anche se è così malato da passare a letto la maggior 
parte del giorno?
Sì 1
No 0
Totale

Interpretazione del Test:	 – da 0 a 2 dipendenza lieve
	 – 3 o 4 dipendenza media
	 – 5 o 6 dipendenza forte
	 - da 7 a 10 dipendenza molto forte



QUANDO SMETTO 
IL MIO CORPO CAMBIA

5 anni
Il rischio di tumori alla 

cavità orale e dell’esofago 
si riduce del 50%

Pochi giorni
Olfatto e gusto 

migliorano 
sensibilmente

5-15 anni
Il rischio di ictus 

diventa simile a quello 
di un non fumatore

10 anni
Riduzione del 50-70% 
del tumore al polmone

15 anni
Il rischio di infarto miocardico 
e di morte coronarica diventa 

simile a quello di un 
non fumatore

Poche ore
Abbattimento dei 

livelli di monossido 
di carbonio

2-3 mesi
Funzione polmonare 
migliorata del 30%

Alcuni anni
Riduzione del 50% 

del tumore alla vescica



Affanno, tosse cronica
con catarro, fiato corto?
Potrebbe essere BPCO1

(broncopneumopatia cronica ostruttiva)

Parlare dei tuoi sintomi
con il medico può fare la differenza.

Non affrontare la BPCO da solo:
parlarne può cambiare la tua vita.
Rivolgiti ora al tuo medico.
Accedi al sito
www.ilmiorespiro.it/bpco/open-up/
per saperne di più
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Nei pazienti con malattie 
respiratorie croniche, 

l’intolleranza all’esercizio fi-
sico è comune e si riferisce 
all’incapacità degli indivi-
dui di svolgere attività fisica 
alla stessa velocità che ci si 
aspetterebbe da un individuo 
della stessa età con una con-
dizione fisica relativamente 
stabile. Indipendentemen-
te dalla condizione, questa 
incapacità è comunemente 
causata dalla compromissio-
ne di diversi sistemi fisiolo-
gici, cui si aggiunge l’inten-
sificazione delle percezioni 
di mancanza di respiro, che 
sono prettamente soggetti-
ve: la sensazione di sforzo 
respiratorio (dispnea) è pro-
dotta dalla consapevolezza 
cosciente dell’attivazione vo-
lontaria del diaframma, dei 
muscoli intercostali e dello 
sternocleidomastoideo, cioè 
dei c.d. muscoli respiratori 

accessori1 che costituiscono 
un supporto all’attività degli 
espiratori principali, nel mo-
mento in cui la respirazione 
diviene forzata. I meccani-
smi fisiologici dell’intolle-
ranza all’esercizio fisico (in 
sintesi, una ridotta capacità 
di fare attività fisica in base 
all’età e alle condizioni ge-
nerali, con energie fisiche o 
psichiche insufficienti per 
continuare o completare le 
attività quotidiane necessa-
rie o desiderate) nei pazienti 
con malattie respiratorie cro-
niche includono limitazioni 
ventilatorie, inadeguatezza 
dello scambio gassoso, limi-
tazioni emodinamiche cen-
trali e periferiche e anomalie 
del muscolo scheletrico. Al-
trettanto importanti sono gli 
effetti aggiuntivi del disagio 
muscolare periferico (ad es. 
nella sarcopenia, patologia 
che comporta una graduale 
perdita di massa muscolare, 
è sempre più ridotta la capa-
cità di spostamento e svolgi-

mento delle attività fisiche). 
Le limitazioni ventilatorie 

durante le attività quotidia-
ne sono causate dalla dispa-
rità tra una ridotta capacità 
ventilatoria e un aumento 
della richiesta ventilatoria 
secondaria all’aumento del-
la richiesta metabolica de-
rivante dall’attività in esse-
re. Ciò porta a una ridotta 
capacità volontaria massi-
ma e sostenibile, che causa 
progressivamente l’incapa-
cità di aumentare sufficien-
temente la ventilazione al 
minuto rispetto alle richie-
ste metaboliche. La ridotta 
capacità di ventilazione du-
rante l’esercizio è dovuta a 
una meccanica respiratoria 
alterata che influisce sulla 
funzione dei muscoli respi-
ratori. Un’elevata resistenza 
inspiratoria ed espiratoria 
delle vie aeree e/o una com-
pliance polmonare anomala 
(aumentata nella BPCO e 
diminuita nell’ILD) possono 
aumentare significativamen-

È tempo di muoversi!
Explora-salute: la cultura del respiro, della postura 
e del movimento
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te il lavoro respiratorio. Per 
i pazienti affetti da malattie 
respiratorie croniche, i prin-
cipi generali dell’allenamen-
to fisico sono gli stessi degli 
individui sani. È pertanto 
necessario un allenamento 
basato sulle caratteristiche 
specifiche di ogni indivi-
duo, sulle sue reali capacità, 
e che permetta, in termini di 
sforzo, di affrontare il lavoro 
richiesto nello svolgimento 
delle attività quotidiane con 
una progressione graduale 
e costante man mano che si 
verificano adattamenti fisio-
logici. Saranno necessari me-
todi di allenamento adatti, 
adattati cioè alle limitazioni 
metaboliche cardiovascolari, 
polmonari e muscolari peri-
feriche del singolo paziente2. 
L’attività fisica ha benefici 
sulla salute fisica e psicolo-
gica. Il benessere soggettivo, 
che riflette una buona quali-
tà di vita, è elemento chiave 
nella promozione della sa-
lute sociale. Nel novembre 
2020 l’OMS ha pubblicato le 
WHO guidelines on physical 
activity and sedentary beha-
viour – accompagnate dallo 
slogan Every move counts 
(Ogni movimento conta) – 
in cui sono stati revisionati e 
aggiornati i livelli di attività 
fisica raccomandati per ot-
tenere benefici per la salute, 
facendo un distinguo sia per 
fasce di età sia per specifi-
ci gruppi di popolazione3. 
Le strategie per promuove-
re l’attività fisica e ridurre i 
comportamenti sedentari si 
basano su alcuni indicatori: 
a)	 creare condizioni favore-

voli allo svolgimento di 
attività fisica in un conte-

sto stimolante e sicuro; 
b)	presenza di spazi pubblici 

accessibili e infrastrutture 
adeguate; 

c)	 garanzia di pari opportuni-
tà in materia di attività fisi-
ca a prescindere dal genere, 
dall’età, dai livelli di red-
dito, di istruzione, dall’ap-
partenenza ad un gruppo 
etnico o dalla disabilità; 

d)	rimozione delle barriere 
all’attività fisica, facilitan-
dola4. 

L’attività non strutturata 
comprende tutte le attività 
abituali della vita quotidia-
na che richiedono dispendio 
energetico, quali cammina-
re, fare le scale, andare in 
bicicletta, fare giardinaggio, 
compiere attività domestiche 
e lavorative. L’attività struttu-
rata prevede la partecipazione 
a programmi di attività fisica 
pianificati, con lo scopo di 
migliorare la forma fisica. La 
scelta di adottare uno stile di 
vita attivo, cioè praticare una 
regolare attività fisica anche 
non strutturata, è determina-
ta da una serie complessa di 
variabili individuali e sociali, 
e alcuni sottogruppi di po-
polazione (ragazze, donne, 

anziani, persone con basso 
livello socioeconomico) pos-
sono trovarsi in condizioni di 
svantaggio rispetto all’oppor-
tunità di essere fisicamente 
attivi. Uno degli aspetti che 
risulta maggiormente critico 
per la donna è la questione 
organizzativa, e cioè riusci-
re a gestire gli impegni che 
si trova ad affrontare nella 
propria quotidianità poten-
dosi garantire le risorse utili 
anche per l’effettuazione di 
una regolare attività fisica. 
Viene ad esempio attribu-
ito all’elemento “famiglia” 
un fattore condizionante la 
regolare pratica di esercizio 
fisico da parte delle donne, 
in quanto essa è vissuta se-
condo la visione stereotipa-
ta della donna costituente 
l’unica figura “accudente” 
rispetto a tutte le necessità 
del nucleo familiare5. È sem-
pre più evidente che l’essere 
non sufficientemente attivi e 
trascorrere molto tempo in 
comportamenti sedentari stia 
diventando un problema di 
salute pubblica, con un eleva-
to carico di malattia e relati-
vi costi sociali. È importante 
evidenziare che la scelta, la 
disponibilità e la motivazione 
individuale sono fondamen-
tali per uno stile di vita attivo, 
ma in un’ottica di promo-
zione della salute questi ele-
menti non possono bastare: 
occorre l’impegno collettivo 
e trasversale che favorisca la 
creazione di contesti di vita 
facilitanti affinché l’attività 
fisica possa essere parte in-
tegrante della vita quotidia-
na. L’OMS raccomanda agli 
adulti, anziani compresi, di 
praticare almeno 150 minuti 

4
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a settimana di attività fisica di 
tipo aerobico a intensità mo-
derata. Le raccomandazioni 
attuali insistono sui benefici 
per la salute di un’attività a 
intensità moderata e sul fatto 
che i livelli consigliati posso-
no essere accumulati eserci-
tandosi per intervalli relativa-
mente brevi di tempo.

“Explora-salute: la cultura 
del respiro, della postura e 
del movimento” è un’inizia-
tiva promossa dalla ASL 1 
Imperiese che ben si inseri-
sce in questa nuova visione 
olistica della salute nel conte-
sto delle malattie croniche 
non trasmissibili, e vuole 
portare l’attenzione alla pro-
mozione di sani stili di vita 
per ridurre la prevalenza 
dell’inattività fisica nella po-
polazione. Un’iniziativa de-
dicata al benessere attraverso 
la respirazione, la postura e il 
movimento con un focus su 
prevenzione e consapevolez-
za corporea. In linea con gli 
obiettivi prefissati sono stati 
strutturati nel progetto una 
serie di incontri all’aperto, in 
ambiente stimolante (parco 
urbano sul mare), in cui le 
fisioterapiste coinvolte spie-
gano ai partecipanti differen-
ti modalità di esercizi fisici 
con strumenti pratici, per 
migliorare la qualità del re-
spiro, la postura e la mobili-
tà. Si tratta di un’azione con-
giunta nell’ambito del 
progetto europeo EU4Health 
denominato CIRCE-JA fi-
nanziato dall’Unione Euro-
pea, che si propone di mi-
gliorare e promuovere la 
salute nell’Unione Europea e 
di rafforzare i sistemi sanitari 
fornendo un primo livello di 

contatto con gli individui, le 
famiglie e le comunità. Revi-
sioni precedenti hanno sot-
tolineato i benefici psicologi-
ci dell’attività fisica, tra cui 
un umore migliore e una di-
minuzione di depressione e 
ansia, oltre ad ampi effetti 
positivi sulla qualità della 
vita6.  

ascherifrancesca@gmail.com
antonella.serafini123@gmail.com
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Il grande incendio che si 
è verificato nei giorni del 

Natale scorso in California, 
soprattutto nell’area di Los 
Angeles, con il coinvolgi-
mento di numerosi abitanti 
nella zona e delle tante per-
sone accorse nel tentativo di 
spegnere il fuoco – che han-
no quindi inalato prodotti 
liberati dall’incendio – ha 
consentito di studiare gli ef-
fetti respiratori del fumo che 
ha coinvolto alberi e case, so-
prattutto abitazioni in legno. 

A proposito degli incendi 
di alberi, foreste e vegetazio-
ni, in generale è noto che gli 
alberi – oltre a campi di gra-
migne e altri vegetali – sono 
abbondantemente diffusi nel 
mondo: in Europa, America 
del Nord e del Sud, Austra-
lia, Asia e Africa. Dall’Afri-
ca, però, generalmente non 
giungono informazioni ag-
giornate sugli incendi. 

Gli incendi sono general-
mente associati a ondate di 
calore, la cui occorrenza e 
intensità sono incrementate 
dalle variazioni climatiche 
(Climate Change), anche se 
spesso vengono indotti da 
uomini: incendiari, che in 
genere nottettempo e per 
motivi abietti, danno fuoco 
alla vegetazione contando 
sulle difficoltà delle autorità 
forestali nell’identificarli e 
nell’assicurarli alla giustizia. 

Per quanto riguarda le va-
riazioni climatiche, ricor-
diamo che il 2024 è stato re-

centemente identificato dalle 
centraline degli Istituti di 
meteorologia come l’anno più 
caldo di sempre in Europa, e le 
alte temperature hanno quin-
di favorito la disseminazione 
dei fuochi provenienti da in-
cendi di alberi e abitazioni. Di 
fatto in Europa si registrano 
in media 70.000 incendi di fo-
reste all’anno, soprattutto nei 
Paesi con climi più caldi come 
Portogallo, Spagna, Francia, 
Italia e Grecia.

Gli incendi di boschi e 
foreste rilasciano, spesso in 
quantità intensa e incontrol-

Fumi derivanti da incendi 
e patologie respiratorie acute
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8

tate dal vento anche a distan-
ze notevoli. Nel caso in cui 
questi soggetti abbiano già 
un’iperreattività delle vie ae-
ree perché soffrono di asma 
o di BPCO, avranno un in-
cremento della permeabilità 
delle vie aeree connessa con 
l’attrazione di cellule, soprat-
tutto eosinofili e neutrofili, 
che a loro volta liberano me-
diatori chimici proinfiam-
matori a effetto broncoo-
struttivo. Da qui la necessità 
di allontanarsi il più possibi-
le dalla zona degli incendi e il 
suggerimento di indossare 
mascherine protettive, prati-
cando inoltre una terapia 
broncodilatante e antiin-
fiammatoria cortisonica per 
via inalatoria oltre che per 
via orale: sono in particolare 
indicate le compresse di 
prednisone.  

gdamatomail@gmail.com
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lata, accanto ai fumi derivan-
ti dai fuochi, una complessa 
mescolanza di composti chi-
mici che hanno effetti dan-
nosi sull’apparato respirato-
rio dei soggetti che li inalano.

In particolare, durante 
l’incendio – molto esteso – 
sviluppatosi a Los Angeles 
tra il dicembre 2024 e il gen-
naio 2025, l’indice di qualità 
dell’aria (Air Quality Index  = 
AQI) raggiunse il punteggio 
di 400, superando in alcune 
aree anche i 500 AQI, e as-
sestandosi quindi molto al di 
sopra del range di 0-50 che 
costituisce il punteggio di 
valori normali o comunque 
accettabili, e che indica un 
minimo o assente rischio per 
la popolazione esposta all’i-
nalazione dei fumi. 

Ai fini di una comparazio-
ne di valori, diciamo che in 
una giornata tipica i livelli 
di AQI dovrebbero rimanere 
tra 50 e 60. Un indice AQI 
maggiore di 300 è conside-
rato a rischio di effetti nega-
tivi importanti sulla salute in 
tutta la popolazione esposta. 
In particolare, un AQI di 400 
equivale a fumare un pac-
chetto di sigarette al giorno, 
e induce effetti proinfiam-
matori analoghi a quelli che 
induce tale elevata attività di 
fumo di tabacco a livello di 
vie aeree broncopolmonari. 

Gli incendi dei boschi li-
berano biossido di carbonio 
(CO2), metano (CH4), bios-
sido di azoto (N2O), com-
posti fotochimici reattivi 
come monossido di carbonio 
(CO), metano volatile car-
bone organico (NMVOC), 
ossidi nitrici (NOx), e mate-
riale particolato (PM) fine e 

ultrafine, costituito cioè da 
piccolissime particelle di po-
chi micron (in genere da 1 e 
da 2,5 micron), in grado di 
penetrare in profondità nelle 
vie aeree. 

La qualità dell’aria in 
prossimità degli incendi è 
ulteriormente deteriorata 
dalla produzione di ozono 
e di altri inquinanti chimi-
ci – i cosiddetti inquinanti 
secondari – la cui produ-
zione è favorita da processi 
fotochimici coinvolgenti le 
radiazioni solari ultraviolet-
te. A tutte queste sostanze 
inquinanti vanno aggiunte le 
sostanze liberate dalle pareti 
e dai contenuti interni del-
le abitazioni coinvolte dalle 
fiamme: i fumi tossici non si 
liberano infatti soltanto dagli 
alberi incendiati, ma anche 
dalle abitazioni si diffondono 
sostanze chimiche e agenti 
derivanti dalle plastiche e da 
altri contaminanti bruciati. E 
tra gli inquinanti pericolosi 
per l’apparato respiratorio 
occorre considerare anche la 
diossina e le fibre di asbesto, 
che possono penetrare con 
l’aria inalata profondamente 
nell’apparato respiratorio.

In breve, oltre agli inqui-
nanti chimici primari de-
rivanti direttamente dagli 
incendi, occorre considerare 
gli inquinanti secondari che 
vengono prodotti dalla tra-
sformazione di inquinanti 
primari per intervento di ra-
diazioni solari e di altri pro-
cessi chimici e fotochimici. 

Di fatto, si tratta sempre di 
sostante ad azione proin-
fiammatoria sulle vie aeree 
dei soggetti che le inalano, e 
che possono essere traspor-
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Diana Heimberg

Ormai c’è consapevolezza 
collettiva sul fatto che 

al centro dei processi di cura 
debbano esservi le persone. 
Ma è davvero così? Complici 
sistemi assistenziali dai mille 
ostacoli e dalle troppe ca-
renze, i pazienti continuano 
a cercare nuovi canali, stru-
menti e modelli di riferimen-
to per far sentire la propria 
voce e affrontare al meglio le 
proprie condizioni di salute.

In Italia i gruppi di pazien-
ti chiedono di essere mag-
giormente coinvolti da parte 
delle aziende farmaceutiche, 
incluse le fasi della ricerca e 
dello sviluppo di terapie.

Se è vero, infatti, che l’in-
dustria ha compiuto negli ul-
timi anni enormi passi avanti 
nell’applicare in tutte le fasi 
del ciclo di vita del prodot-
to un approccio paziente-

centrico, anche il paziente ha 
acquisito progressiva consa-
pevolezza e capacità di giu-
dizio, assumendo un ruolo 
sempre più attivo nella pro-
pria esperienza di malattia. 

Tecnicamente si parla di 
patient empowerment, ovve-
ro di un processo attraverso 
cui le persone acquisisco-
no maggiore padronanza e 
maggiore controllo rispetto 
alle proprie decisioni in ma-

teria di salute (World Health 
Organization; 1998).

Luoghi dove parlare di sa-
lute: la forza dei social media

A svolgere un ruolo pro-
pulsivo e decisivo in questo 
processo è il web, dove le 
persone si spingono a cercare 
informazioni e suggerimenti 
a tema salute. Non solo. Au-
mentano progressivamente 
le comunità di pazienti che 8

I pazienti influencer: 
nuove prospettive per la centralità 
della persona

Consulente in neuromarketing e 
science per la comunicazione he-
alth, Patient Expert presso The Bloc.
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76% 	 i pazienti che dopo la visita dal medico cercano il 
confronto con altri pazienti sui social media.

79% 	 i pazienti che utilizzano i social media per trovare 
risposte alle domande sulle proprie patologie.

87% 	 le persone con una condizione cronica che scrivo-
no online in cerca di input da parte di altri pazienti.
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scelgono i social media come 
piattaforma principale per 
connettersi, ovvero per inte-
ragire e scambiarsi opinioni 
e informazioni “tra pari”. 

Secondo una ricerca di 
WEGO Health e Digital He-
alth, condotta su un campio-
ne di oltre 250 pazienti affetti 
da più di 125 patologie, il 
79% dei pazienti utilizza i di-
versi social media per trovare 
risposte alle domande sulle 
proprie esperienze persona-
li, e dopo una visita medica 
il 76% di loro utilizza queste 
piattaforme per confrontarsi 
con altri pazienti. 

Canali come Instagram e 
TikTok aumentano in po-
polarità, e le esperienze e le 
conoscenze di altri pazienti 
svolgono un nuovo ruolo di 
sostegno sociale e di valida-
zione: nascono così le comu-
nità digitali di pazienti.

Il fenomeno testimonia 
l’esigenza forte di un dialogo 
aperto, mirato allo scambio di 
opinioni e informazioni sen-
za barriere fisiche, temporali 
o di deferenza (diversamente 
da quanto spesso avviene tra 
le quattro mura di un ospeda-
le o di uno studio medico). 

Sebbene il medico di base 
si confermi figura di rife-
rimento e fonte di fiducia 
principale per i pazienti (il 
68% dichiara di fidarsi del 
proprio medico, e il 61% dei 
suoi consigli), le comunità di 
pazienti online sono consi-
derate affidabili dal 58% dei 
pazienti, ovvero da una per-
centuale di poco inferiore (il 
dato emerge da Life Sciences 
Patient Inspired, ricerca  con-
dotta da Accenture su 4.000 
pazienti in Francia, Germa-

nia, Regno Unito e Stati Uni-
ti), e vanno ad affiancarsi con 
ruolo e missione differenti 
alle Associazioni pazienti 
che da tempo rappresentano 
e tutelano i diritti delle per-
sone affette da una determi-
nata patologia.

Aggregare comunità: il va-
lore del paziente influencer 

Spesso, inoltre, le comu-
nità di pazienti si aggregano 
online attorno a una nuova 
figura che ne guida le conver-
sazioni: il paziente influencer. 

Il paziente influencer è 
una persona che condivi-
de quotidianamente online 
la propria vita e la propria 
esperienza con la malattia. 
Non si sostituisce al medi-
co, ma attraverso il racconto 
personale riesce da un lato a 

sensibilizzare le persone su 
una determinata patologia, 
dall’altro a offrire supporto 
emotivo e consigli pratici a 
chi vive condizioni di salute 
analoghe.

Attraverso la narrazione e 
la condivisione della quoti-
dianità, i pazienti influencer 
entrano in contatto con per-
sone che affrontano esperien-
ze simili, dando vita a conver-
sazioni autentiche che spesso 
sfociano nella creazione di 
vere e proprie community di-
gitali. Comunità che essi ali-
mentano costantemente con 
contenuti, esperienze e rifles-
sioni, e dalle quali a loro volta 
ricevono stimoli, supporto e 
nuove informazioni.

Consapevole, informato, 
partecipe e con una forte 
presenza digitale, il pazien-
te influencer desidera assu-
mere un ruolo attivo nella 
gestione della propria salute 
e nel processo decisionale 
che lo riguarda. Per questo 
rappresenta una figura di 
riferimento preziosa, un ca-
talizzatore di attenzione per 
altri pazienti, piccoli gruppi 
o comunità più ampie.

4
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I pazienti influencer utilizza-
no i social media per con-
dividere contenuti relativi 

alla loro salute, motivati dalle 
proprie esperienze emerse 
dopo la diagnosi, e per sup-
plire a una mancanza di infor-
mazioni facilmente accessibili 
e culturalmente appropriate.
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Il paziente influencer diven-
ta così un aggregatore, crea 
un vero e proprio punto di 
incontro virtuale, dove con-
dividere esperienze, ascoltare 
opinioni e consigli e poter es-
sere ascoltati. Le informazio-
ni sulla patologia risultano af-
fidabili, concrete e facilmente 
accessibili, perché raccontate 
in prima persona da chi le 
vive ogni giorno: una persona 
con cui è possibile dialogare, 
confrontarsi e approfondire.

Proprio grazie all’attenzio-
ne rivolta agli aspetti pratici 
della vita quotidiana, i pa-
zienti influencer attraggono 
anche persone con patologie 
differenti – spesso invisibili o 
poco rappresentate – e crea-
no connessioni significative 
anche con caregiver, opera-
tori sanitari e professionisti 
del mondo salute.

Il paziente influencer, in-
somma, compie un’opera-
zione straordinaria di “uma-
nizzazione” della malattia, 
mitiga la solitudine e l’isola-
mento che spesso i pazienti 
si trovano ad affrontare, e 
crea community coese perché 

alimentate da una forte cari-
ca emotiva e dal bisogno di 
supporto reciproco. 

Questo aspetto risulta par-
ticolarmente rilevante per chi 
si sente solo o sopraffatto nella 
gestione della malattia, come 
accade ai pazienti affetti da 
condizioni rare o stigmatizza-
te. In questi contesti, il pazien-
te influencer assume anche un 
importante ruolo sociale: di-
venta un punto di riferimento, 
offrendo un senso di comuni-
tà e supporto a chi attraversa 
momenti difficili e fatica ad 
affrontare con serenità la pro-
pria condizione.

I pazienti influencer non 
vanno confusi con gli in-
fluencer del mondo consumer. 
Mentre questi ultimi pro-
muovono infatti prodotti o 
servizi a fini principalmente 
commerciali, rivolgendosi a 
un pubblico di consumato-
ri e potenziali clienti ai quali 
spesso si propongono come 
modelli aspirazionali, i pa-
zienti influencer si muovono 
in direzione completamente 
diversa: la loro narrazione è 
personale, frutto del proprio 

vissuto e della propria espe-
rienza di malattia, e la loro 
autenticità si trasforma in 
orientamento e supporto per 
altri pazienti che affrontano 
patologie e percorsi di cura 
simili.

La connessione emotiva è 
più forte rispetto alla tipica 
relazione follower-influencer, 
specialmente nelle comunità 
di nano e micro-pazienti in-
fluencer, dove i follower rice-
vono un maggiore sostegno 
sociale da parte di coloro 
che hanno la stessa malattia 
cronica.

Sulla scia delle community 
di pazienti, anche molti ca-
regiver hanno iniziato a uti-
lizzare i social media e altre 
piattaforme online per con-
dividere informazioni, rac-
contare la propria esperienza 
e offrire supporto ad altri che 
si prendono cura dei propri 
cari. Così è nata la figura del 
caregiver influencer, che ha 
assunto un ruolo sempre più 
rilevante nel panorama digi-
tale, soprattutto per quanto 
riguarda lo scambio di cono-
scenze e consigli legati all’as-
sistenza delle persone fragili. 

Né i pazienti né i caregiver 
influencer si pongono come 
esperti o professionisti in 
ambito medico, anzi ricono-
scono e valorizzano il ruo-
lo centrale del clinico come 
principale punto di riferimen-
to della gestione di cura. Un 
paziente influencer divulga 
informazioni sulla patologia, 
pone l’accento su campanelli 
d’allarme e sull’importanza 
della diagnosi precoce e della 
prevenzione, o su aspetti di 
gestione pratica della malat-
tia: in questo modo non solo 
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La figura del paziente influencer differisce nettamente anche 
da quella del paziente che fa advocacy. La patient advocacy è 
un modello di partecipazione dei cittadini di stampo anglo-

sassone, che nasce dall’iniziativa di gruppi d’interesse (lobby) per 
creare alleanze con il mondo clinico, sociosanitario e politico-isti-
tuzionale, con il fine di migliorare l’assistenza socioassistenziale.
Il paziente advocate – che in genere ha alle spalle un’organizzazio-
ne civica/struttura associativa con la quale agisce in modo coordi-
nato – ha intrapreso uno o più percorsi di formazione, che hanno 
reso più forte e competente il punto di vista civico sulle politiche 
sanitarie, sui farmaci, sull’algoritmo terapeutico e sui percorsi as-
sistenziali. Condivide informazioni e conoscenze sui canali e negli 
spazi istituzionali, con l’obiettivo di portare il proprio contributo 
nei tavoli decisionali. Il paziente influencer può potenzialmente 
anche essere/diventare un paziente advocate e/o collaborare con 
associazioni, ma sono identità distinte che si vanno a sovrapporre.
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non si sostituisce, ma con-
tribuisce a favorire e ispirare 
una relazione più proficua 
con i medici. 

Dove sono i pazienti e i 
caregiver influencer? 

Il rapporto che si crea tra 
il paziente influencer e la sua 
community è molto stretto, 
costantemente alimentato, 
quasi personale. Il paziente 
influencer sceglie il canale 
digitale di comunicazione a 
seconda delle proprie incli-
nazioni. Li troviamo frequen-
temente su piattaforme come 
Instagram, TikTok e Facebo-
ok, molto utilizzate quando 
condividono la loro quo-
tidianità e servono scambi 
continui con la community. I 
blog sono invece preferiti da 
chi vuole raccontare in modo 
dettagliato e approfondito 
la propria esperienza; alcuni 
hanno iniziato la loro attivi-
tà di sensibilizzazione online 
proprio aprendo blog infor-
mativi, optando in seguito 
per altre piattaforme. You-
Tube è un formato dinamico 
molto in voga, ed è la scelta 
di chi vuole affidare ai video 
il proprio storytelling.

Più voce alle patologie rare
Sui social media i pazienti 

e/o caregiver influencer trat-
tano patologie diffuse, cro-
niche, autoimmuni, oncolo-
giche ma anche – fenomeno 
sempre più attuale – malattie 
rare, per le quali è ancora più 
rilevante utilizzare la propria 
voce per aiutare gli altri a tro-
vare supporto e informazioni.

Grazie al movimento 
BodyPositive, nato tra il 2010 
e 2011 per promuovere l’ac-

cettazione e l’amore per il 
proprio corpo indipenden-
temente dalle sue forme o da 
un’eventuale disabilità moto-
ria, centinaia di pazienti in-
fluencer con rare malforma-
zioni o con disabilità hanno 
iniziato a mostrare sui social 
media immagini di sé, rac-
contando la propria storia e 
incoraggiando le loro com-
munity a celebrare la diversi-
tà. I social media dimostrano 
la loro efficacia nell’accrescere 
l’impatto positivo sullo sta-
to psicologico degli utenti: la 
body positivity crea dinami-
che di condivisione e inclu-
sione e, soprattutto per la Gen 
Z, rappresenta un veicolo im-
portante per parlare dell’ac-
cettazione di sé e dell’abbatti-
mento degli stereotipi. 

Il valore dei pazienti in-
fluencer 

Il valore dei pazienti in-
fluencer, però, non si esau-
risce qui. Le conversazioni 
con gli utenti diventano 
infatti un chiaro specchio 
dei bisogni dei pazienti: la 
loro storia, il loro vissuto, 

le eventuali criticità lungo 
il percorso, dalla diagnosi 
alla scelta della terapia alla 
gestione della malattia. Una 
delle peculiarità del paziente 
o del caregiver influencer è la 
capacità di dar voce alle dif-
ficoltà, ai valori e alle aspet-
tative della propria commu-
nity, diventando portavoce 
di temi spesso ancora poco 
riconosciuti dalle Istituzioni 
o dagli stessi professionisti 
della salute. In questo ruo-
lo, contribuiscono in modo 
attivo e positivo al dialogo 
con tutti gli attori del mondo 
della salute – dai sanitari alle 
Istituzioni, fino all’industria 
– portando feedback concreti 
e costruttivi. Un contributo 
prezioso che può tradursi nel 
miglioramento e nella diver-
sificazione dei servizi e delle 
terapie, nella progettazione 
di iniziative di supporto più 
mirate e nell’ottimizzazione 
dei percorsi di cura. 

La nuova piattaforma 
In.Pazienti

Con questo intento, duran-
te il 7° Congresso Mondiale 
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Patient Centricity & Collabo-
ration svoltosi a Londra nel 
febbraio scorso, è stata pre-
sentata una nuova piattafor-
ma, In.Pazienti, che oltre ad 
amplificare la voce e il ruolo 
dei pazienti influencer e delle 
loro comunità, vuole solle-
citare tutti gli interlocutori 
del mondo salute – medici e 
aziende innanzitutto – a rac-
coglierne segnali e istanze. 
In.Pazienti nasce da un’idea 
di The Bloc, agenzia globale 
specializzata in comunica-
zione salute esperta in scien-
ze comportamentali e loro 
applicazioni, che ha colto il 
gap tuttora esistente tra gli 
attori primari del sistema: da 
un lato la crescente rilevanza 
assunta da pazienti e caregi-
ver influencer che aggregano 
e fanno emergere voci non 
filtrate di comunità di pa-
zienti, dall’altra l’industria 
farmaceutica che, sebbene sia 
sempre più incline ad adot-
tare un approccio paziente-
centrico completo, deve saper 
raccogliere informazioni e 
prendere decisioni strategi-
che, basandosi anche su que-
sti riscontri diretti e su dati di 
vita reale: esperienze, bisogni, 
priorità e aspettative.

In questo senso In.Pazienti 
si pone come “ponte”, con la 
missione di ridefinire a livel-
lo globale il ruolo dei pazien-
ti rispettando il loro vissuto, 
valorizzando la loro comuni-
cazione, le loro emozioni e il 
modo in cui queste influisco-
no sui loro comportamenti; 
verità “umane”, storie di vita 
vissuta che spesso anche lo 
specialista non riesce a cattu-
rare, stretto com’è tra tempi 
di visita concisi e obblighi 

burocratici. 
La comunità di In.Pazienti 

vuole raccogliere e rilasciare 
umori, convinzioni, dubbi, 
sfide quotidiane e scelte da 
affrontare: tutti quei bisogni 
ancora disattesi (anche per-
ché in continua evoluzione) 
che aziende, Istituzioni e 
operatori sanitari devono sa-
per ascoltare e soddisfare.

Come rimarcato in più 
occasioni durante il mede-
simo Congresso, il paziente 
rivendica il proprio ruolo, 
e chiede di sedere al tavolo 
con tutti gli interlocutori del 
mondo della salute in ogni 
momento, dalle fasi iniziali 
di ricerca scientifica allo svi-
luppo di nuove terapie al di-
segno degli studi clinici, fino 
alla gestione quotidiana del 
percorso di cura.

Diventa quindi fondamen-
tale saper instaurare approc-
ci collaborativi e riconoscere 
che il paziente influencer è 

per il mondo della salute un 
interlocutore di valore, in 
quanto portatore di visioni, 
esperienze e comportamenti 
rilevanti che non possono 
essere trascurati, per conti-
nuare ad avvicinare la cura 
alle persone e contribuire a 
rendere il sistema davvero 
più efficiente e sostenibile.  

www.in-pazienti.com
Instagram @In.Pazienti
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Il deficit di alfa1-antitripsina 
è una condizione genetica 

autosomica codominante, che 
aumenta il rischio di malattie 
polmonari e/o epatiche. L’al-
fa1-antitripsina è una proteina 
codificata dal gene SERPINA1, 
situato sul cromosoma 14. La 
codominanza implica che la 
forma grave si manifesta quan-
do entrambi gli alleli del gene 
sono patogeni. Negli anni sono 
state identificate oltre 500 va-
rianti a singolo nucleotide in 
SERPINA1, suddivisibili in 
comuni o rare. Tra le varianti 
comuni alcune si associano a 
livelli normali di AAT, (M1, 
M2, M3, M4), altre (S e Z) sono 
patologiche e si associano a li-
velli carenziali di AAT. L’allele 
Z causa polimerizzazione del-
la proteina, portando a danni 
polmonari ed epatici, mentre 
l’allele S ne compromette la 
stabilità, rendendo la molecola 

più incline alla polimerizzazio-
ne e al relativo accumulo nel 
reticolo endoplasmatico, seb-
bene in misura minore rispetto 
all’allele Z. 

Le varianti rare di AATD, 
che hanno una prevalenza in-
feriore all’1%, includono sia 
quelle non associate a un de-
ficit della proteina, sia alleli 
carenti, nulli o disfunzionali. 
In particolare, gli alleli nulli, 
dovuti a mutazioni nonsense, 
delezioni o inserzioni impedi-
scono la produzione di AAT 
e, negli individui omozigoti, 
sono associati a una malattia 
polmonare più grave rispetto 
ai soggetti PIZZ o PISZ.

Poiché si ritiene comune-
mente che il 95% dei casi gra-
vi di carenza di AAT sia at-
tribuibile al genotipo PI*ZZ, 
la maggior parte della ricerca 
su AATD si concentra sulla 
variante Z e anche la terapia 
sostitutiva dell’AAT viene co-
munemente utilizzata solo 
per trattare i genotipi PI*ZZ e 
PI*Null, mentre altri genotipi 

sono generalmente esclusi. Per 
questo motivo, abbiamo deciso 
di confrontare le caratteristi-
che cliniche degli individui con 
AATD grave causato da geno-
tipi patologici rari con quelli 
più comuni (PI*ZZ e PI*SZ) 
per comprendere meglio la 
presentazione clinica dei sog-
getti con AATD grave dovuto 
a genotipi rari.

Lo studio
Abbiamo quindi condot-

to uno studio retrospettivo e 
osservazionale che ha incluso 
pazienti i cui dati sono regi-
strati nel Registro Italiano per 
la Carenza di AAT (RIDA1).

I pazienti sono stati sele-
zionati secondo i seguenti 
criteri di inclusione: diagnosi 
di AATD grave, causata da ge-
notipo PI*ZZ; oppure da ge-
notipi rari dovuti a due alleli 
patologici; oppure da genoti-
po PI*SZ con un’età superiore 
ai 18 anni e che avessero dati 
clinici completi al momen-
to della diagnosi e durante il 

Caratteristiche cliniche dei pazienti 
con deficit severo di alfa1-antitripsina 
dovuto a genotipi rari

8

1	 UOC Pneumologia, Fondazione IRCCS 
Policlinico S. Matteo, Pavia

2	 Dipartimento di Medicina Interna e 
Terapia Medica, Sez. Pneumologia, 
Università di Pavia
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follow-up della funzionalità 
respiratoria. Da tutti i pazienti 
viene ottenuto un Consenso 
informato scritto alla raccolta 
dei dati nel registro RIDA1. 

La diagnosi di laboratorio del 
deficit di AAT per tutti i pazienti 
arruolati è stata effettuata pres-
so il Centro per la Diagnosi del 
deficit Ereditario di Alfa1-Anti-
tripsina (Dipartimento di Medi-
cina Interna e Terapia medica, 
Unità di Pneumologia, Fonda-
zione IRCCS Policlinico San 
Matteo, Università di Pavia).

Le indagini diagnostiche 
comprendevano la misurazio-
ne quantitativa della AAT pla-
smatica tramite metodo nefe-
lometrico, la fenotipizzazione 
mediante isoelettrofocalizza-
zione e, quando necessario 
la genotipizzazione specifica. 
Infine, il sequenziamento de-
gli esoni e introni del gene 
SERPINA1, se necessario, in 
conformità con il più recente 
algoritmo diagnostico.

Per tutti i pazienti arruolati, 
sono state raccolte informazioni 
circa i livelli sierici di AAT;  il 
genotipo; il test di funzionalità 
polmonare (flussi respiratori, 
volumi dinamici e statici, DlCO 
se disponibile); sintomi e dia-
gnosi di malattia polmonare, ve-
rificati tramite documentazione 
clinica (TC torace ad alta riso-
luzione - HRCT, spirometria); 
abitudine tabagica ed eventuali 
esposizioni professionali.

Dal punto di vista statistico, 
poiché le variabili quantitative 
non seguivano una distribuzio-
ne normale, sono stati utilizza-
ti mediana e IQR. I confronti 
tra gruppi sono stati effettuati 
con il test di Kruskal-Wallis 
per variabili quantitative e il 
Chi-quadrato per quelle qua-

litative (p < 0,05). In caso di 
significatività, sono stati ese-
guiti confronti post-hoc con 
Wilcoxon-Mann-Whitney per 
variabili quantitative e Chi-
quadrato per quelle qualitati-
ve, applicando la correzione di 
Bonferroni (p < 0,0167).

Risultati
Nel dicembre 2022, il Regi-

stro RIDA1 contava 690 pazien-
ti, suddivisi in: Genotipo PI*ZZ 
(n = 360), Genotipo PI*SZ (n 
= 169) e Genotipi rari PI*R (n 
= 161). I pazienti con genotipi 
rari rappresentavano il 23,3% 
dei soggetti con AATD grave 
nel Registro Italiano, la percen-
tuale più alta a livello mondiale 
tra i registri di AATD. 

Per lo scopo dello studio, 
visti i criteri di inclusione, 
sono stati arruolati 281 pa-
zienti dal Registro RIDA1 e 
suddivisi in: Genotipo PI*ZZ 
(n = 160), Genotipo PI*SZ (n 
= 54), Genotipi rari PI*R (n 
= 67). All’interno della coor-
te PI*R, sono stati identificati 
33 diversi genotipi, derivanti 
da 22 differenti alleli del gene 
SERPINA1. Tra questi, cinque 
genotipi presentavano una fre-
quenza superiore al 5%:
▶	 PI*Z/Mprocida (10 pazienti, 

14,93%);
▶	 PI*Z/Mwurzburg (6 pazien-

ti, 8,96%);
▶	 PI*Z/I (5 pazienti, 7,46%);
▶	 PI*Mmalton/Mmalton (5 pa-

zienti, 7,46%);
▶	 PI*Z/Mmalton (4 pazienti, 

5,97%).
Non sono state osservate dif-

ferenze statisticamente signifi-
cative tra le coorti per quanto 
riguarda: sesso, fumo di siga-
retta, esposizione lavorativa a 
polveri e fumo ed età alla dia-

gnosi. L’età di insorgenza dei 
sintomi respiratori era mag-
giore nei pazienti PI*SZ ri-
spetto ai gruppi PI*ZZ e PI*R, 
anche se la differenza non era 
statisticamente significativa. 
Le concentrazioni plasmatiche 
mediane di AAT erano di 30,5 
mg/dL nel gruppo PI*R, 62,0 
mg/dL nel PI*SZ e 26,0 mg/dL 
nel PI*ZZ (p < 0,001).  Quindi 
livelli di AAT nei gruppi PI*ZZ 
e PI*R erano al di sotto della 
soglia protettiva (11 μM o 49 
mg/dL), mentre quelli nei pa-
zienti PI*SZ erano al di sopra 
di questa soglia.

Alla diagnosi di AATD, i 
pazienti erano stati identificati 
per le seguenti ragioni:
▶	 malattia respiratoria (n = 176, 

62,6%);
▶	 malattia epatica (n = 16, 5,7%);
▶	 altre patologie (n = 10, 3,6%), 

tra cui panniculite, riscontro 
occasionale nella malattia di 
Crohn, sindrome di Gilbert 
o ipertensione arteriosa;

▶	 scoperta incidentale (n = 28, 
10,0%);

▶	 screening familiare (n = 51, 
18,1%).
Non sono state rilevate dif-

ferenze statisticamente signifi-
cative nei motivi della diagno-
si tra i diversi genotipi.

Le malattie polmonari prin-
cipalmente diagnosticate sono 
state enfisema, BPCO, asma, 
bronchiectasie e con la seguente 
distribuzione nei tre genotipi: 
42 pazienti (62,7%) del grup-
po PI*R; 27 pazienti (50,0%) 
del gruppo PI*SZ; 98 pazienti 
(61,2%) del gruppo PI*ZZ.

L’enfisema risulta essere 
la patologia polmonare più 
comune con una distribuzio-
ne simile tra i gruppi PI*R e 
PI*ZZ (p = 0,370, post-hoc). 

4
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I test di funzionalità pol-
monare sono stati effettuati 
al momento della diagnosi di 
AATD (T0) e dopo un follow-
up minimo di 90 giorni (T1). 
Sono stati presi in considera-
zione i valori di FEV1 (ml e %), 
FVC (ml e %), FEV1/FVC, sia a 
T0 che a T1. Per FEV1 e FVC, 
sono state osservate differenze 
statisticamente significative tra 
PI*SZ rispetto a PI*R e PI*ZZ, 
con una maggiore tendenza a 
un quadro ostruttivo nei grup-
pi PI*R e PI*ZZ.

Il declino annuale di FEV1 e 
FVC non ha mostrato differen-
ze statisticamente significative 
tra i tre gruppi.

Discussione
Sebbene l’approccio clini-

co ai pazienti affetti da grave 
AATD con genotipo PI*ZZ sia 
ormai ben definito, coloro che 
presentano genotipi rari spesso 
non ricevono una gestione cli-
nica e terapeutica appropriata.

A causa della loro bassa fre-
quenza, l’AATD grave associata 
a genotipi rari potrebbe essere 
considerata una malattia ultra-
rara, tuttavia, nel loro insieme 
questi casi sono più numerosi 
di quanto si pensi. Il Registro 
Italiano per l’AATD ha rileva-
to che oltre il 21% dei pazienti 
presenta almeno una variante 
patologica rara di SERPINA1. 

In questo studio, il numero 
significativo di pazienti PI*R 
ha permesso, per la prima 
volta, una caratterizzazione 
approfondita della loro fun-
zionalità respiratoria. I risul-
tati hanno evidenziato che i 
pazienti PI*R mostrano un 
quadro clinico più simile a 
quello dei soggetti con deficit 
grave PI*ZZ rispetto ai PI*SZ, 

i quali presentano un fenotipo 
polmonare meno severo.

Le ragioni di questa somi-
glianza non sono ancora com-
pletamente chiarite e saranno 
necessari ulteriori studi bio-
chimici per comprenderle. In 
particolare, sarà fondamentale 
indagare la capacità di polime-
rizzazione di queste varianti 
rare e valutare la presenza di 
polimeri circolanti nei pazienti. 

Un altro aspetto interessante 
emerso dallo studio è la grande 
variabilità nella presentazione 
clinica dei pazienti PI*R, no-
nostante le similitudini funzio-
nali con i pazienti PI*ZZ. Que-
sto sottolinea l’importanza di 
una diagnosi corretta e tempe-
stiva per garantire un adeguato 
monitoraggio e trattamento. 
In questo contesto, è evidente 
che i pazienti PI*R, indipen-
dentemente dalla combinazio-
ne di alleli patogeni, quando 
presentano una grave carenza 
di AAT, sono paragonabili ai 
soggetti PI*ZZ e dovrebbero 
poter accedere alle stesse op-
portunità terapeutiche, inclusa 
la terapia sostitutiva. 

In conclusione, i pazienti con 

AATD grave dovuta a genotipi 
rari presentano caratteristiche 
cliniche e profili respiratori so-
vrapponibili a quelli con genoti-
po PI*ZZ e quindi le strategie 
preventive e terapeutiche at-
tualmente disponibili per i pa-
zienti PI*ZZ potrebbero essere 
estese anche a coloro con AATD 
grave da genotipi rari. Una dia-
gnosi precoce e accurata dei pa-
zienti PI*R è dunque essenziale 
per garantire un trattamento 
tempestivo e appropriato.  

i.ferrarotti@smatteo.pv.it
d.piloni@smatteo.pv.it
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L’Associazione Nazionale 
Alfa1-At ODV opera sul 

territorio nazionale dal 2001. 
Il deficit di alfa1-antitripsina, 
essendo una condizione a tra-
smissione genetica, può inizia-
re a dare i suoi primi segni già 
dalla prima infanzia. 

Dalla difficoltà di una mam-
ma nello spiegare al suo bambi-
no cosa sia e cosa comporti es-
sere portatore del deficit, nasce 
il progetto di un libretto pensa-
to appositamente per bimbi pic-
coli, che aiuti i genitori a dare 
spiegazioni in modo semplice 
e chiaro. Così, dalla collabo-
razione di Barbara Robustelli, 
mamma ed educatrice dell’in-
fanzia – che ha scritto il testo 
– con  una fantastica “nonna” 
che ha disegnato le immagini, e 
a seguito della revisione da par-
te del nostro Comitato Scienti-

fico, è nato un libretto ricco di 
illustrazioni che ha come titolo: 
Alla scoperta del corpo – Il defi-
cit di Alfa 1 antitripsina.

Il linguaggio semplice e le 
immagini accattivanti saran-
no di supporto ai genitori, che 
leggendo il libricino ai loro 
bimbi potranno essere guida-
ti nelle spiegazioni anche nei 
momenti più difficili, quali le 
visite e gli esami di controllo 
che purtroppo faranno parte 
dell’infanzia dei loro bambini.

È infatti importante fin dalla 
più tenera età un’educazione 
che porti in primo piano l’im-
portanza di uno stile di vita 

corretto al fine di evitare abitu-
dini e comportamenti dannosi 
per la salute, in modo parti-
colare per chi è deficitario di 
alfa1-antitripsina. 

Il progetto prevede, oltre 
alla stampa e alla diffusione del 
libretto ai nostri associati, an-
che l’invio di copie presso i re-
parti di Pediatria dei Centri di 
riferimento, e presso gli ospe-
dali che ci saranno segnalati o 
che lo richiederanno.  

Nuccia Gatta
Presidente
Associazione Nazionale 
Alfa1-AT – ODV

Alla scoperta del corpo
Il deficit di alfa1-antitripsina
Un libro illustrato per spiegare la patologia ai più piccoli

Associazione Nazionale 
Alfa1-AT – ODV
Sede legale: via Galilei, 22/24 – 25068 Sarezzo (BS)
Sede operativa: via Puccini, 25/A – 25068 Sarezzo (BS)
Tel.: 030 8901057; 335 7867955 – 335 7599026
info@alfa1at.org - www.alfa1at.it
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Giugno si presenta come un 
mese cruciale per la lotta 

alla Sclerosi Laterale Amiotro-
fica (SLA), con un focus glo-
bale sulla malattia e un ruolo 
di prim’ordine per l’Italia, che 
ospita importanti iniziative e 
congressi internazionali. Tra 
gli eventi di maggior rilievo si 
distingue l’ENCALS Meeting 
2025, in calendario a Torino 
dal 3 al 6 giugno 2025. Que-
sto Congresso internazionale, 
dedicato ai professionisti del 
settore, rappresenta un’oppor-
tunità unica per il confronto 
scientifico e clinico sulla SLA.

AISLA, come protagonista 
nella sensibilizzazione e nel 
supporto alle persone con SLA, 
partecipa attivamente all’evento 
con il proprio poster scientifico 
relativo alla nuova app AISLA, 
che sarà rilasciata in autunno 
su Apple Store e Google Play. 
Quest’app rappresenta una ri-
sorsa innovativa per i pazienti, i 
caregiver e gli operatori sanitari, 
offrendo strumenti utili per la 
gestione quotidiana della SLA. 
Con un’interfaccia intuitiva e 
funzionalità avanzate, l’app mi-
gliorerà il monitoraggio della 
malattia, la comunicazione tra i 
diversi attori coinvolti e la qua-
lità complessiva della cura.

Il mese di giugno non è solo 
una vetrina per la ricerca e l’in-
novazione, ma anche un’op-
portunità per unire le voci di 
pazienti, familiari, ricercatori e 
Istituzioni in una lotta condivi-
sa contro la SLA. Il 21 giugno, 
infatti, si celebra la Giornata 
Mondiale della SLA, scelta non 
a caso proprio in corrisponden-
za del solstizio d’estate, simbolo 
di speranza e di una possibile 
“svolta” nella ricerca scientifica. 

Questo giorno rappresenta 
un momento di riflessione e di 
impegno per sensibilizzare l’o-
pinione pubblica e promuove-
re politiche sanitarie inclusive.

AISLA, forte del suo impe-
gno continuo, conferma la sua 
missione di supportare la ri-
cerca scientifica, migliorare la 
qualità della vita dei pazienti e 
rafforzare il legame con i care-
giver, rendendo questo mese di 

giugno una tappa fondamen-
tale nella lotta per la visibilità 
e la cura della SLA.

In occasione della Giornata 
Mondiale della SLA, molteplici 
saranno le iniziative di AISLA 
su tutto il territorio nazionale, 
unendo l’impegno di tutte le 
sedi e di tutti i membri per dare 
forza e speranza a chi ogni gior-
no affronta la malattia. 

Con il coinvolgimento di-
retto e l’impegno a favore della 
comunità internazionale, l’I-
talia si conferma ancora una 
volta al centro delle strategie di 
sensibilizzazione, innovazione 
e ricerca, portando avanti una 
battaglia che riguarda tutti.

Per maggiori informazioni, 
visita il sito ufficiale di AISLA: 
www.aisla.it.  

Elisa Longo
Ufficio Stampa AISLA

Giugno, mese della SLA
L’Italia in prima linea per la ricerca e la speranza

AISLA - Associazione Italiana 
Sclerosi Laterale Amiotrofica APS

Sede legale: via G.B. Pergolesi, 6 – 20124 Milano, Tel.: +39 0266982114
Fax +39 02 67070197 – info@aisla.it – Orari segreteria: dal lunedì al 
venerdì dalle 9.00 alle 17.00
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Quante volte ci è stato 
detto che nella BPCO 

è fondamentale arrivare alla 
diagnosi nei più brevi tempi 
possibili? Poi la diagnosi ar-
riva e la consideri una con-
quista. Ben presto, però, ti 
rendi conto di esserti messo 
in casa un “socio” che pre-
tende di dettar legge nella tua 
vita quotidiana. 

La prima reazione alle nuo-
ve regole è il rifiuto, ma poi ci 
rifletti – o almeno, molti lo 
fanno. Ti rendi conto che le 
terapie farmacologiche sono 
importanti, come le precau-
zioni che la tua fragilità im-
pone, ma devi ancora valuta-
re un elemento immateriale: 
l’atteggiamento che assume-
rai nei confronti della patolo-
gia. Esso è almeno altrettanto 
importante, e troppo spesso 
ce ne dimentichiamo. La de-
scrizione di qualche scenario 
può aiutare alla bisogna. Non 
sono scenari astratti, bensì 
autentici squarci di vita di un 
paziente BPCO.

Aspettare
Sei in casa, ma ti hanno 

detto che dovresti muoverti. 
Fuori il tempo non è proprio 
bello. Non ti sorride l’idea di 
prendere baracca e buratti-
ni (es. ossigeno?) e... ti senti 
stanco. Del resto, sei malato, 
no? È molto più accattivan-
te l’idea di restare accasciato 
sulla poltrona del salotto e 
aspettare. 

Ma aspettare cosa? È lì 
che devi renderti conto del 
fatto che mentre ti rilassi la 
BPCO non dorme, ma fa li-
beramente il suo devastante 
“lavoro”: fiaccarti nel fisico 
e nello spirito. Il tuo atteg-
giamento passivo è un regalo 
alla BPCO; il tuo sentirti ma-
lato ti fa diventare veramente 
malato. Quindi aspettare è il 
peggiore atteggiamento che 
tu possa assumere. 

Resistere
Ci sono versetti della Bib-

bia nei quali si invocano tre 
virtù, più o meno come se-

gue: “La serenità di accettare 
le cose che non posso cam-
biare, il coraggio di cambiare 
quelle che posso cambiare e 
la saggezza di distinguere le 
une dalla altre”. 

La BPCO non la puoi to-
gliere di mezzo, né la puoi la-
sciare a briglia sciolta, perciò 
devi smettere di sentirti ma-
lato e uscire. Immettiti nella 
fiumana della gente. La folla, 
la gente è fatta di persone fe-
lici e infelici, oziose e opero-
se, sane e malate, ma nel suo 
insieme è un’entità attiva, 
che si muove, si agita, vive. 
Quindi improvvisamente ti 
sentirai una componente di 
questo attivismo. Tornerai a 
casa sicuramente stanco, ma 
con un’aria di normalità. Sa-
rai contento di essere uscito; 
hai resistito alla BPCO.

Lottare
Torniamo ai versetti. L’at-

teggiamento di resistenza 
(faccio cose malgrado la 
BPCO) non può bastare con-

Aspettare, resistere o lottare?
Il “trilemma” del paziente BPCO
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8

tro un avversario che opera 
h24 contro di te con le sue 
arti malefiche. D’altro canto, 
vale la pena di analizzare i 
“fronti” sui quali la BPCO ti 
attacca, per poter rispondere. 

Occorre quindi esercitare 
la capacità di capire (saggez-
za) e mostrare l’energia mo-
rale (il coraggio) di cambiare 
quel tanto del tuo avversario 
che è possibile contrastare. 
Infatti, ti hanno detto che la 
BPCO è una patologia “trat-
tabile” e tu la devi trattare: 
ma non con i guanti, bensì 
con autorevolezza.  

Disagio al risveglio
Ti alzi al mattino e ti senti 

più stanco di quando ti sei 
coricato; ti viene voglia di ri-
metterti a letto. Ma ti hanno 
detto che durante la notte la 
saturazione di ossigeno nel 

tuo sangue si riduce, perciò 
non devi cadere nella trap-
pola ma scuoterti: magari 
prendi un buon caffè e sali 
sul tapis roulant per un breve 
esercizio. 

Dopo ti riposerai, ma at-
tenzione: non sonnecchian-
do davanti a qualche scher-
mo, piccolo o grande. No, 
meglio un buon libro. Così 
potrai vantarti di aver affron-
tato la BPCO sul suo terreno. 
“Lei” voleva vederti rammol-
lito, tu ti sei adoperato per 
reperire ossigeno per il tuo 
sangue e quindi vigore fisico. 
Lei ti voleva intellettualmen-
te decadente, e tu hai trovato 
nella buona lettura alimento 
per lo spirito.

BPCO e muscoli
Lo pneumologo ti avrà 

detto che, con la scusa di re-

perire ossigeno per il tuo san-
gue, la BPCO arriva persino 
a “consumare” la tua massa 
magra. 

È più comodo stare seduti 
che camminare; più comodo 
rimanere in casa che uscire; 
più comodo prendere l’a-
scensore che salire le scale. 
La BPCO è uno spirito ma-
ligno che ti propone le cose 
comode. Se tu le accetti, ri-
duci progressivamente l’at-
tività fisica, finché “Lei” rag-
giunge il suo obiettivo, che è 
la tua immobilità. 

La tua regola, qui, deve es-
sere: “Oggi cammino quan-
to ieri e un po’ di più; salgo 
tante scale quante ieri e qual-
cuna in più; faccio eserci-
zi respiratori quanto ieri e 
qualcuno in più”, e così via. 
Prima o poi i tuoi stanchi 
muscoli reagiranno alle sol-
lecitazioni e daranno segni 
di funzionalità. 

BPCO e creatività
Hai capito che accon-

discendere ai voleri della 
BPCO crea un circolo vizioso 
di inabilità dal quale vengo-
no escluse anche alcune cose 
belle e interessanti che un 
tempo facevi. 

Chiediti perché non prati-
chi più l’hobby del bricolage 
che un tempo ti riempiva 
le giornate, o quello  della 
pittura o della poesia, e se 
un perché non c’è (e troppo 
spesso non c’è) allora torna 
a occupartene: passerai del 
tempo concentrandoti su 
pensieri piacevoli e ne usci-
rai soddisfatto. 

BPCO e relazioni 
Il circolo vizioso può arri-

4
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vare persino a sacrificare le 
relazioni. Ma queste sono un 
elemento essenziale nell’equi-
librio psichico umano. Qua-
lunque sia il tuo stato fisico, 
devi assolutamente ricercare 
e mantenere il contatto con 
gli amici, i colleghi o ex, i vici-
ni etc., di persona (chiacchie-
rando, giocando a carte) o 
attraverso i mezzi di comuni-
cazione. Ti accorgerai che in 
giro c’è un grande desiderio 
di comunicare, di non sentirsi 
“singolo individuo”. Questo, 
insieme all’acquisizione delle 
informazioni provenienti dal-
la società (notizie di attualità 
e politica), contribuirà a farti 
sentire un membro attivo di 
questo mondo. 

Vietato sentirsi solo
Non devi sentirti solo con 

la tua BPCO, perché non lo 
sei. Hai un “alleato nella lot-
ta”: l’Associazione Pazienti 
BPCO. Essa, attraverso vari 
tipi di webinar e altri stru-
menti comunicativi, informa 
i pazienti sulla patologia, li 
forma alle buone pratiche 
di vita (e farmacologiche), 
fornisce dimostrazioni di 
pratiche riabilitative (eser-
cizi respiratori etc.), offre 
un luogo virtuale nel quale i 
pazienti possono scambiarsi 
esperienze e opinioni, con 
l’assistenza di esperti pneu-
mologi. Infine, su un piano 
più alto, offre corsi online 
gratuiti di mindfulness, nei 
quali qualificatissime esperte 
guidano i pazienti a ricercare 
e mettere a profitto le recon-
dite, insospettate risorse che 
abitano in ciascuno di noi e 
sono preziose per fronteggia-
re la malattia.

In sintesi
Tutto porta a concludere 

un dato di fatto: l’atteggia-
mento che devi assumere è 
assolutamente quello di lot-
tare, ovvero fare cose contro 
la BPCO. Le accezioni di lot-
ta appena citate (e molte al-
tre analoghe) ti daranno un 
triplice beneficio: ti aiuteran-
no a contrastare la patologia 
sul piano fisico, ti emancipe-
ranno dallo stato di “ogget-
to” della BPCO, ti restitui-
ranno la piena dignità di 

persona nella società. Tutto 
questo ha un’importanza 
che tu stesso non sospettavi, 
e ce l’ha soprattutto sul pia-
no psicologico. Serve infatti, 
tra l’altro, a tenerti alla larga 
da quella che può essere la 
più triste involuzione della 
patologia: la depressione.  

Nicola Colecchia
Paziente e membro del 
Consiglio Direttivo 
Associazione Pazienti BPCO

Associazione Pazienti BPCO 
e altre patologie respiratorie
Via Casal Selce, 491 - 00166 Roma
Tel. +39 339 4571404 (lunedì, mercoledì, giovedì 9.00-13.30)
infopazientibpco@gmail.com 
www.pazientibpco.it
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Le date del 22 e 23 marzo 
2025 hanno costituito il 

punto di partenza per il Pro-
getto “Accademia LIFC”, che 
ha visto le sue prime sessioni 
di formazione in presenza a 
Bari: un’iniziativa pensata per 
strutturare percorsi di capa-
city-building, con l’obiettivo 
di rafforzare l’organigramma 
delle realtà associative e ga-

rantire competenze solide e 
durature. La finalità del per-
corso è quella di accrescere 
la capacità di impatto delle 
organizzazioni sul territorio, 
con un focus particolare sullo 
sviluppo e la stabilizzazione 
delle competenze interne.

Il Terzo Settore, in partico-
lare il mondo dell’associazio-
nismo, continua a essere un 
pilastro imprescindibile del 
sistema sociale, culturale ed 
economico del nostro Paese. 
Un motore in grado di rac-
cogliere energie diverse, im-
pegnandosi nella promozio-
ne di attività di prevenzione, 
solidarietà e nello sviluppo di 
risorse economiche, cultura-
li e sociali. Per questo, oggi 

più che mai, è fondamen-
tale rafforzare il ruolo del 
Terzo Settore, puntando su 
una progettazione che favo-
risca la coesione e la cresci-
ta continua dei territori. La 
chiave di questo processo è 
una formazione mirata, che 
incrementi la consapevolez-
za riguardo alla necessità di 
professionalizzazione.

Le organizzazioni del Ter-
zo Settore vivono un conti-
nuo processo di trasforma-
zione. Per essere sostenibili 
e raggiungere i propri obiet-
tivi, devono essere in grado 
di affrontare le sfide legate 
alla gestione dei fondi, alla 
crescita della propria rete 
di volontari, alla creazione 

Progetto “Accademia LIFC”:  
alta formazione per soci e volontari 
all’insegna del capacity-building
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di partnership e alla comu-
nicazione. Formare i soci e i 
volontari non solo aiuta a ri-
solvere problemi immediati, 
ma prepara anche il terreno 
per un’organizzazione che 
sia sempre più professiona-
le, capace di rispondere alle 
esigenze della comunità e di 
adattarsi alle nuove opportu-
nità e sfide.

Il capacity building per-
mette di costruire una so-
lida base di competenze, 
favorendo una gestione più 
efficiente e rendendo l’orga-
nizzazione più resiliente di 
fronte ai cambiamenti. Soci e 
volontari, formati in manie-
ra adeguata, possono diven-
tare veri e propri agenti di 
cambiamento, migliorando 
il funzionamento dell’intero 
sistema e amplificando l’im-
patto sociale.

Anche il mondo associati-
vo della Lega Italiana Fibrosi 
Cistica (LIFC) si inserisce in 
queste dinamiche di cambia-
mento, adattandosi alle nuo-
ve sfide imposte dalla legge 
delega 117/2017. In questo 
contesto, LIFC si trova a 
fronteggiare due principali 
sfide: da un lato, il cambia-
mento nelle condizioni di 
cura, con molti pazienti che 
si affacciano a nuove oppor-
tunità professionali nel Terzo 
Settore; dall’altro, la necessità 
di rispondere alle esigenze di 
quella parte di pazienti anco-
ra privi di cure adeguate, che 
devono sentirsi attivamente 
rappresentati e coinvolti nel-
la vita associativa.

In questo scenario, il Pro-
getto Accademia LIFC si 
pone come obiettivo prima-
rio quello di offrire ai soci 

e ai volontari un percorso 
formativo mirato, volto ad 
accrescere le competenze 
fondamentali per l’organiz-
zazione e a stimolare la cre-
scita dirigenziale all’interno 
delle associazioni.

Il progetto si articolerà in 
diverse fasi, e prevede una 
serie di incontri in presenza 
e webinar tematici che af-
fronteranno argomenti chia-
ve per il Terzo Settore, come 
la struttura e le regole asso-
ciative (con riferimento al 
Dlgs 117/2017), il rapporto 
tra Associazioni e Pharma, 
le differenze e gli elementi 
base del bilancio economico 
e sociale, le strategie operati-
ve per la comunicazione e la 

raccolta fondi, e le dinami-
che e lo sviluppo della rete 
associativa.

“Si tratta di un’iniziativa in 
cui LIFC crede fortemente – 
sostiene Antonio Guarini, 
Presidente di Lega Italiana 
Fibrosi Cistica – e che rite-
niamo utile per avviare una 
strategia di cambiamento 
che potrà avere un impatto 
significativo sull’intero mo-
vimento associativo”.  

Raffaella Caroni
Comunicazione e Raccolta
fondi LIFC
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LIFC - Lega Italiana Fibrosi Cistica ODV
via Lorenzo il Magnifico, 50 - 00162 Roma 
Tel. +39 06.44254836
segreteria@fibrosicistica.it
www.fibrosicistica.it
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Dal 1961 l’Unione Italia-
na Lotta alla Distrofia 

Muscolare si impegna per 
l’inclusione sociale delle per-
sone che convivono con una 
malattia neuromuscolare e, 
parallelamente, sostiene la 
ricerca scientifica per trovare 
una cura a queste patologie.

In questi anni l’aspettativa 
di vita di chi soffre di queste 
patologie si è notevolmente 
allungata, e la qualità di vita 
è migliorata. Tutto questo 
anche grazie alle attività e alle 
progettualità che l’Associazio-
ne, a livello nazionale e locale, 
offre ai propri soci e utenti.

Il diritto alla salute, uno 
dei principi fondamentali 
della nostra Carta Costitu-
zionale, è il filo conduttore di 
alcune proposte attualmente 
in atto, che mettono al centro 
la persona e il suo benessere, 
traducendo questa centralità 
in attenzione agli aspetti psi-
cologici, alla riabilitazione, 
all’alimentazione, e offrendo 
strumenti utili alla persona 
con disabilità e ai caregiver. 

Il focus del progetto “Vir-
tualmente”, promosso dalla 

Sezione UILDM di Gorizia 
grazie anche al sostegno di 
Fondazione CaRiGo (Cassa 
di Risparmio di Gorizia), è 

l’utilizzo di visori per la Re-
altà Virtuale (RV) nell’ottica 
di strutturare percorsi ria-
bilitativi. Questi strumenti, 

Il diritto alla salute delle persone 
con malattie neuromuscolari
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infatti, possono costituire 
un valido supporto per at-
tività di riabilitazione e, nei 
casi più gravi, per consentire 
un’“evasione” molto realisti-
ca in luoghi e situazioni a cui 
la malattia o la disabilità non 
consentono più di accedere.

“Virtualmente” si avva-
le della collaborazione del 
Centro riabilitativo “Ospizio 
Marino di Grado”, che ospi-
ta le attività all’interno della 
propria struttura e coinvolge 
i propri pazienti come prin-
cipali fruitori e protagonisti 
di questo progetto.

Racconta la dottoressa 
Chiara Crognaletti, psicolo-
ga clinica che collabora con 
la Sezione UILDM di Go-
rizia: “Partiamo dalla con-
statazione che nel 2025, in 
una società dove tutto corre 
più veloce, la salute fisica ne 
risente molto. Per questo è 
necessario prendersi cura 
anche della salute mentale, 
come base per un benessere 
più generale della persona”. 

Il progetto si sviluppa in 
tre percorsi, ciascuno dei 
quali strutturato in tre ap-
puntamenti, per un totale 
di nove incontri. A ogni 
percorso partecipano sei 
persone ospiti del Centro 
Riabilitativo di Grado. In 
tutto sono state coinvolte 18 
persone dai 60 anni in su, nel 
periodo compreso tra marzo 
e maggio. 

“Il primo appuntamento 
del ciclo – continua Crogna-
letti – consiste in un incontro 
di conoscenza tra i parteci-
panti: il visore di Realtà Vir-
tuale serve ad avviare un la-
voro sulla storia personale di 
ciascuno di loro. Il secondo è 

pensato come un’esperienza 
trasformativa in cui la perso-
na riflette sulla propria capa-
cità di affrontare le esperienze 
e le difficoltà, e si pone degli 
obiettivi – piccoli o grandi – 
su cui lavorare. Infine, il ter-
zo incontro è di chiusura, di 
riflessione sugli obiettivi rag-
giunti con un’esperienza di 
rilassamento finale”.

Le attività con i visori di 
RV, facendo vivere esperien-
ze trasformative, riducono il 
livello di ansia e stress legato 
alla condizione di disabilità, 
temporanea o permanente, 
che si vive. La RV è utile in 
quanto permette un’immer-
sione totale multisensoriale 
che facilita l’interiorizzazio-
ne delle esperienze di vita, 
perché l’elaborazione emo-
tiva avviene a un livello più 
profondo.

I laboratori proposti han-
no avuto esito positivo, e 
all’interno dei gruppi si è 
creata una rete di relazioni 
tra i partecipanti che ha fa-
vorito la nascita di un senso 
di comunità.

“È stata la mia prima par-
tecipazione a un’esperienza 
del genere: se dovessi usare 
un aggettivo per descriverla, 
direi ‘travolgente’. Mi sono 

totalmente immersa nella si-
tuazione, e mi sono lasciata 
coinvolgere. Ancora adesso 
mi rilasso ricordando quei 
momenti, e mi immergo 
nuovamente in quelle emo-
zioni. È un percorso che con-
siglierei a tutti” racconta una 
delle partecipanti.

“Virtualmente” intende 
lavorare sulla necessità di 
prendersi cura del benessere 
psicologico attraverso l’ag-
gregazione e la condivisione 
di vissuti. La collaborazione 
con l’Ospizio Marino rap-
presenta un valore aggiunto, 
perché ci ha permesso di in-
tercettare la fascia delle per-
sone anziane, spesso più sole, 
creando momenti di gruppo 
e di confronto. L’utilizzo dei 
visori di Realtà Virtuale è un 
metodo innovativo che può 
essere applicato a svariati 
contesti e situazioni: proprio 
grazie alla sua replicabilità 
e adattabilità, intendiamo 
proporlo anche in futuro per 
lavorare sull’inclusione so-
ciale e sull’abbattimento del-
le barriere fisiche e culturali» 
dichiara Alessandra Ferlet-
ti, Presidente della Sezione 
UILDM di Gorizia.

Il diritto alla salute e il be-
nessere della persona con ma-
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Le malattie neuromuscolari in Italia: alcuni dati
In Italia le malattie neuromuscolari rappresentano un insie-
me di circa 200 patologie ereditarie di origine genetica, che 
colpiscono complessivamente circa 40.000 persone. Tra que-
ste, le distrofie muscolari sono tra le più diffuse, con oltre 80 
forme diverse, che coinvolgono circa 20.000 persone. Trat-
tandosi di malattie degenerative che conducono alla perdita 
di forza muscolare e di autonomia, e per le quali non esiste 
una cura, emerge la necessità di mantenere la mobilità attra-
verso la riabilitazione neuromotoria e respiratoria e di adot-
tare stili di vita che promuovano il benessere fisico e mentale.
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4 lattia neuromuscolare sono 
gli obiettivi dichiarati di altri 
due progetti in corso in que-
sti mesi nei territori di Chiog-
gia, Padova e Vicenza.

A Chioggia, la Sezione ha 
lanciato “Alimentiamo la sa-
lute: azioni per l’accesso alle 
cure”, progetto realizzato in 
partenariato con UILDM 
nazionale e altre realtà del 
territorio. Il progetto, che sta 
coinvolgendo 55 persone tra 
adulti e bambini con disabili-
tà, sviluppa una serie di attivi-
tà mirate in tre ambiti chiave:
1)	riabilitazione per adulti 

con malattie neuromu-
scolari: in questa fase sono 
previste attività fisiote-
rapiche anche in acqua, 
per migliorare la mobilità 
nelle persone adulte con 
malattie neuromuscolari, 
con un approccio persona-
lizzato e mirato;

2)	benessere comportamenta-
le per bambini con malattie 
neuromuscolari e neuro-
degenerative in generale: 
sarà attivato un percorso 
di supporto psicologico, 
educativo e logopedico 
per bambini e ragazzi con 
malattie neuromuscolari 
e neurodegenerative, per 
aiutarli a sviluppare com-
petenze emotive e sociali 
essenziali;

3)	educazione alimentare: in 
quest’ambito sono previste 
attività educative dedicate 
a famiglie e persone con 
malattie neuromuscolari, 
con un focus sulla gestio-
ne dell’alimentazione per 
promuovere un’educazio-
ne alimentare equilibrata 
che eviti lo spreco di cibo.
Riabilitazione neuromoto-

ria e respiratoria costituiscono 
invece l’obiettivo di “RespI-
dro: un percorso per la salute 
delle persone con malattie 
neuromuscolari”, progetto 
delle Sezioni UILDM di Pa-
dova e Vicenza, in partnership 
con Fondazione Federico Mil-
covich di Padova e UILDM 
Direzione Nazionale.

Il progetto prevede l’attiva-
zione di un servizio di fisio-
terapia sia in palestra che a 
domicilio, con interventi mi-
rati a garantire un percorso 
riabilitativo, studiato in base 
alle necessità specifiche della 
persona. Ad esso si affianca-
no le sedute di riabilitazione 
in acqua, che grazie alle pro-
prietà terapeutiche dell’ele-
mento liquido, permettono 
di migliorare la mobilità in 
modo sicuro ed efficace.

L’iniziativa mette inoltre 
a disposizione consulenze 
specialistiche in pneumolo-

gia e cardiologia per moni-
torare e gestire al meglio le 
problematiche respiratorie 
e cardiache legate alle ma-
lattie neuromuscolari. E in-
fine, offre un supporto per 
la riabilitazione respiratoria, 
che include ossigenoterapia, 
ventilazione meccanica e un 
corretto utilizzo delle protesi 
respiratorie. In queste attivi-
tà è previsto il coinvolgimen-
to di 150 persone, tra perso-
ne con disabilità e famiglie.

I progetti di Chioggia, Pa-
dova e Vicenza sono finan-
ziati dalla Regione Veneto 
con risorse statali del Mini-
stero del Lavoro e delle Poli-
tiche Sociali.  

Alessandra Piva
Ufficio stampa 
e Comunicazione UILDM

UILDM - Unione Italiana  
Lotta alla Distrofia Muscolare
Via Vergerio, 19 – 35126 Padova
Tel.: +39 049 8021001 / 757361
Segreteria Nazionale: direzionenazionale@uildm.it
Ufficio Stampa e Comunicazione: uildmcomunicazione@uildm.it
Ufficio Fundraising: fundraising@uildm.it
Segreteria Commissione Medico-Scientifica: 
commissionemedica@uildm.it – www.uildm.org
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Informare, sensibilizzare, 
fare prevenzione, curare, 

supportare i pazienti, facen-
do “sentire la loro voce” per 
vedere riconosciute le loro 
istanze: WALCE è attiva dal 
2006 su vari fronti, sempre 
insieme contro il tumore del 
polmone. WALCE A.P.S. 
(Women Against Lung Can-
cer in Europe - Donne Contro 
il Tumore del Polmone in Eu-
ropa) è l’Associazione italiana 
di riferimento nella lotta con-
tro le neoplasie toraciche. 

Fondata nel 2006, ha tra i 
suoi obiettivi quello di sen-
sibilizzare la popolazione 
sull’incremento dell’inci-
denza e della mortalità del 
tumore del polmone, e di 
raccogliere e rispondere ai 
bisogni delle persone colpi-
te da questa malattia. Fino a 
pochi anni fa, infatti, le per-
sone che ricevevano questa 
diagnosi avevano limitate 
opzioni terapeutiche e scarse 
possibilità di sopravvivere a 
lungo mantenendo una buo-
na qualità di vita.

Il contesto attuale è più 
articolato e diversificato. Per 
questo WALCE è attivamen-
te impegnata nella promo-
zione di progettualità inno-
vative a sostegno dei pazienti 
oncologici polmonari, di chi 
sta loro accanto, e di operato-
ri sanitari, Istituzioni, citta-
dini e scuole, con l’obiettivo 
di informare, sensibilizzare e 
promuovere la prevenzione, 
ma anche offrire cure e, non 
da ultimo, supporto. 

Al centro di ogni azione c’è 
la volontà di dar voce ai pa-
zienti affinché i loro bisogni 
siano ascoltati e riconosciuti.

WALCE ha tra i propri 
associati pazienti, familiari, 
clinici, e rappresenta oggi 
circa un migliaio di persone 
in tutta Italia. L’Associazio-
ne è guidata da un Consiglio 
Direttivo, presieduto dalla 
Professoressa Silvia Novello, 
che coordina anche il Comi-
tato Scientifico.

Vicinanza e concretezza: i più 
recenti progetti di WALCE

AMAti – Attività Motoria 
Adattata

L’Attività Motoria Adattata 
(AMA) è un programma che 
ha l’obiettivo di promuovere 
l’esercizio fisico tra persone 
affette da patologie croniche 

od oncologiche. Si tratta di 
un percorso strutturato e pia-
nificato di attività fisica, stu-
diato per consentire a coloro 
che vivono con una patolo-
gia stabilizzata di godere dei 
benefici del movimento in 
modo sicuro ed efficace.

Diversi studi hanno dimo-
strato che l’attività motoria 
adattata può contribuire ad 
alleviare molti dei disturbi 
associati ai trattamenti, tra 
cui l’aumento di peso, pro-
blematiche cardiovascolari, 
perdita di massa muscolare 
e riduzione della capacità 
fisica. Partendo da queste 
premesse, WALCE ha ideato 
“AMAti”, un programma di 
Attività Motoria Adattata, 
condotto da Chinesiologi 
specializzati in AMA in am-
bito oncologico, con l’obiet-

WALCE in azione: programmi 
a supporto dei pazienti

8
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4 tivo di supportare e assistere 
le persone nell’adempimen-
to dell’esercizio fisico.

Attivo a Torino, Milano, 
Monza, Firenze e Bari con un 
corso di livello base e uno di 
mantenimento, il programma 
mira a migliorare la fatigue, 
la capacità cardiorespiratoria 
e la funzione polmonare, ad 
aumentare la forza e la mo-
bilità e a favorire il benessere 
psicologico, contribuendo a 
ridurre l’ansia e a rafforzare 
la percezione della qualità di 
vita.

SupporTIAMOci durante le 
cure

In ambito educazionale e 
di sostegno, WALCE pro-
muove sul territorio nazio-
nale una serie di incontri 
focalizzati su tematiche psi-
cosociali, dal titolo “Suppor-
TIAMOci durante le cure”.

Il tentativo di ottimizzare 
gli sforzi nella cura del tumo-
re del polmone è rappresenta-
to, oggi, dalla presenza di un 
team multidisciplinare (una 
squadra di clinici che afferi-
scono a diverse specialità e si 
confrontano in modo siste-

matico e continuativo), che 
ha l’obiettivo di offrire al pa-
ziente il percorso di cura più 
adatto alla sua condizione.

Nel corso di questi eventi 
educazionali, pazienti e ca-
regiver hanno la possibilità 
di interagire non solo con 
gli specialisti che lavorano al 
loro fianco durante tutto il 
percorso di cura (oncologo, 
infermiere, anatomopatolo-
go, nutrizionista, fisiatra, psi-
concologo), ma anche con un 
legale e con un rappresentan-
te dell’Associazione pazienti. 
Questi incontri sono utili 
occasioni di confronto, con-
divisione e crescita: spazi in 
cui discutere, apprendere in-
formazioni e sviluppare una 
maggiore consapevolezza su 
varie tematiche che riguarda-
no la propria condizione.

Servizi di trasporto pazienti
La malattia oncologica può 

avere un impatto profondo 
non solo sul corpo, ma anche 
sulla psiche e sulle relazioni 
dei pazienti, stravolgendo 
la quotidianità e rendendo 
precario o irraggiungibile ciò 
che prima era certo: le perso-

ne fragili dal punto di vista 
sanitario diventano fragili 
anche dal punto di vista assi-
stenziale ed economico.

WALCE, da sempre impe-
gnata nella tutela dei diritti 
dei pazienti con un tumore 
del polmone, realizza anche 
servizi di supporto per con-
sentire loro di accedere più 
facilmente ai luoghi di cura.

Il Servizio di Trasporto Pa-
zienti ha l’obiettivo di garan-
tire ai pazienti con compro-
vate difficoltà economiche 
o logistiche di raggiungere 
la struttura presso la quale 
sono in cura. Rappresenta un 
aiuto pratico e indispensabile 
per non lasciare indietro nes-
suno nel percorso di cura.

WALCE nel tempo: i pro-
getti di supporto che hanno 
segnato il percorso

Nel mese di novembre, ri-
conosciuto “Mese mondiale 
di sensibilizzazione sul tu-
more al polmone” dalla Glo-
bal Lung Cancer Coalition 
(GLCC), WALCE organizza 
da quindici anni “Come star 
meglio con un trucco”. Si trat-
ta di un’iniziativa realizzata 8
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in collaborazione con diversi 
Servizi di Oncologia in Italia 
(e in alcune città europee), 
grazie alla quale vengono re-
alizzati dei laboratori gratuiti 
di make up rivolti a donne di 
tutte le età che abbiano ef-
fettuato o stiano effettuando 
trattamenti oncologici. Il la-
boratorio ha diverse finalità, 
tra cui: offrire alle parteci-
panti la possibilità di riap-
propriarsi, in un momento 
di fragilità e insicurezza, della 
propria femminilità, autosti-
ma e benessere; sensibilizzare 
la popolazione nei confronti 
della patologia oncologica 
del torace; diffondere in altre 
strutture oncologiche italiane 
questo tipo di attività.

Nell’ambito dei program-
mi di supporto dedicati a 
pazienti e familiari, WALCE 
propone anche: 
▶	 corsi di Mindfulness (disci-

pline che hanno l’obiettivo 
di rafforzare le risorse in-
terne ed esterne della per-
sona, sviluppando maggio-
re fiducia in se stessi); 

▶	 apprezzate lezioni di cuci-
na e nutrizione realizzate 
in collaborazione con Gio-
vanni Allegro, noto chef 
emiliano “trapiantato” in 
Piemonte e specializzato 
in cucina naturale, con 
l’obiettivo di fornire stru-
menti concreti per un’ali-
mentazione sana e bilan-
ciata durante le cure; 

▶	 “ComuniCARE”, ciclo di 
incontri dedicati alla co-
municazione della malattia 
oncologica a figli minori 
quando uno dei genitori ne 
sia affetto, condotti dalla 
psiconcologa e membro del 
Consiglio Direttivo WAL-

CE Dott.ssa Maria Vittoria 
Pacchiana; 

▶	 EPROPA (European Pro-
gram for Routine testing 
of Patients with Advanced 
lung cancer), ambizioso e 
innovativo progetto euro-
peo promosso da WALCE: 
un programma di suppor-
to per pazienti affetti da 
tumore del polmone non 
a piccole cellule (NSCLC) 

avanzato, per offrire ugua-
li opportunità di accesso a 
test molecolari, farmaci e 
studi clinici disponibili in 
Europa.
Per informazioni: www.wo-

menagainstlungcancer.org  
Federica Ferraresi 
Ufficio Stampa 
e Comunicazione 
Associazione WALCE
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