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RIVOLGITI AD UN ESPERTO

Trovalo sul Registro Nazionale

ESPERTI IN DISTURBI RESPIRATORI
NEL SONNO

I nostri esperti sono presenti su tutto il territorio nazionale e hanno seguito un
percorso formativo per i pazienti adulti affetti da disturbi respiratori nel sonno
che si é concluso con il conseguimento della Certificazione AIPO-ITS.
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DOVE CI TROVI

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

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

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

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

Per procedere all’acquisto €
possibile scrivere a editoria@
sintexservizi.it o visitare il sito
www.sintexservizi.it
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lext Generation

3P, Persona, Pianeta,
Prosperita e Next

Generation

Carlo Zerbino

“L'ltalia, in un momento
cosi critico per il mondo inte-
ro, assume la Presidenza del
G20, inaugurando un nuovo
anno di lavoro, consapevole
della portata della respon-
sabilita e della difficolta del
compito, una Presidenza in-
clusiva, efficace e ambiziosa
nell’obiettivo di rispondere
adeguatamente alle principali
sfide del nostro tempo”.

Con queste parole il Presi-
dente del Consiglio dei Mini-
stri, Giuseppe Conte, ha salu-
tato il passaggio di consegne
alla Presidenza del G20.

Un passaggio significati-
vo del suo discorso ¢ stato
“la promozione di una ri-
presa sostenibile, inclusiva e

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

resiliente, una ricostruzione
efficace, in una societa pii
equa, in un pianeta pit pu-
lito e sano con un ambiente
economico piti prospero, per
noi e per i nostri figli”.

In altre parole, il program-
ma dilavoro viene incentrato
su tre pilastri: Persona, Pia-
neta e Prosperita (3P).

Persona - Affrontare la po-
verta e le disuguaglianze, vec-
chie e nuove, per non lasciare
nessuno indietro, promuove-
re 'empowerment femminile.

Pianeta - Equilibrio tra le
persone e la natura, favoren-
do la transizione energetica
e I'impegno a contrastare i
cambiamenti climatici; sfrut-
tare le immense opportunita
offerte dalla digitalizzazione;
rafforzare il sistema com-
merciale globale secondo i
principi di trasparenza, non
discriminazione, inclusivita,
in modo da perseguire un
approccio multilaterale real-
mente efficace.

Prosperita - Costruire un
futuro migliore sara possi-

bile solo se lavoreremo tutti »»



) insieme, uniti in una comuni-
ta globale d’intenti forgiata su
uno spirito di cooperazione e
solidarieta. Se ¢’¢ una lezione
che abbiamo imparato molto
chiaramente negli ultimi mesi
¢ che nessun Paese puo vin-
cere da solo le sfide globali.
Questa pandemia ha messo a
nudo qualsiasi velleita di po-
ter riuscire da soli. Nel mondo
di oggi, cosi interconnesso e
interdipendente, il multilate-
ralismo non ¢ una delle tante
opzioni a disposizione: & I'uni-
ca scelta sostenibile.

Un discorso - quello di Giu-
seppe Conte - di valore, con
una portata non solo simbolica,
ma anche ricca di opzioni e di
prospettive che ci fanno posi-
tivamente sperare. Ma forse ¢
perché ci si & accorti che non
c’é piti tempo?

Se ¢ vero che siamo capaci
di promuove un programma
di lavoro cosi rilevante all'in-
terno del G20, saremo certa-
mente in grado di sviluppare

piani di lavoro per una Next
Generation che tengano conto
anche delle 3P.

Vediamo insieme di cosa si
tratta. In questi mesi, e sicu-
ramente anche per i prossimi
anni, sentiremo spesso parlare
di Recovery Fund, un nuovo
strumento europeo per la ri-
presa, approvato dal Consiglio
europeo straordinario del 21
luglio 2020, dove i Capi di Sta-
to e di Governo europei han-
no previsto di incrementare il
bilancio su base temporanea
tramite nuovi finanziamenti
raccolti sui mercati finanziari
per un ammontare pari a 750
miliardi di euro (390 di contri-
buti a fondo perduto e 360 di
prestiti).

Proprio per questa quantita
enorme di risorse il Recovery
Fund ¢& stato ribattezzato Next
Generation, perché queste in-
genti risorse di denaro rivesti-
ranno un ruolo strategico per
la ripartenza post COVID-19
di tutta 'Europa.

Le risorse che arriveranno
dall’Europa in Italia assumono
un ruolo anche nel definire I'e-
quilibrio politico italiano, ma
principalmente per la capacita
che avra il Paese di definire il
disegno finale che ne uscira,
potendo contare su 65.456
miliardi di sovvenzioni a fon-
do perduto per progetti 2021-
2022-2023, con una “quota”
complessiva di circa 209 mi-
liardi. Un disegno capace di
guardare con serieta e orgoglio
al futuro delle prossime gene-
razioni.

Al dila dell'iter che il gover-
no italiano dovra seguire, il 15
Settembre 2020, sulla scorta
dei documenti EU, sono state
emanate le Linee Guida per la
definizione del piano nazionale
diripresa e resilienza (#nextge-
nerationitalia), un documento
sintetico che vedra la sua at-
tuazione attraverso la realiz-
zazione di Progetti (cluster)
che rispondono ai criteri e agli
obiettivi fissati. »

Risorse disponibili attraverso il Next Generation EU (NGEU)
Decisione del Consiglio Europeo del 21 luglio 2020

Risorse (miliardi di Euro)

Recovery and Resilience Facility

dicui:  sovvenzioni
prestiti
ReactEU

Horinzon Europe
InvestEU

Sviluppo rurale

Fondo per la Transizione Giusta

RescEU

Per I'italia

672,5 191,4
312,5 63,8
360,0 127,6
47,5 15,2
50 0,5
5,6 =
7,5 0,8
10,0 0.5
1,9 0,2

750,0 2086
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Queste linee guida sono co-
erenti al Piano di Rilancio del
Governo che €& costruito in-
torno a tre linee strategiche:
inclusione sociale e territoria-
le, parita di genere (Persona);
transizione ecologica (Piane-
ta); modernizzazione del Pae-
se (Prosperita) = 3P.

[ pilastri 3P lanciati da Con-
te per il programma del G20
si intrecciano con il Piano di
Rilancio del Governo e da qui
nelle Linee Guida di Next Ge-
neration.

Next Generation definisce
anche gli ambiti tematici degli
interventi omogenei (proget-
tuali) e funzionali atti a realiz-
zare gli obiettivi economico-
sociali definiti nella strategia:

Ambiti tematici

di Next Generation
1) Digitalizzazione, innovazio-

ne e competitivita del siste-

ma produttivo
2)Rivoluzione verde e transi-
zione ecologica
3)Infrastrutture per la mobilita
4)Istruzione, formazione, ri-
cerca e cultura
5)Equita sociale, di genere e
territoriale
6) Salute

Il tema della salute, presen-
te negli ambiti tematici delle
Linee Guida, ¢ una direttrice
fondamentale per fare uscire il
Paese dalla pandemia, contri-
buendo a dare serenita e futu-
ro, secondo specifici cluster:

- rafforzamento della resilien-
za e della tempestivita di ri-
sposta del servizio sanitario
alle patologie infettive emer-
genti gravate da alta morbi-
lita e mortalita, nonché ad
altre emergenze sanitarie;

- sviluppo della sanita di pros-

simita e pit forte integra-
zione tra politiche sanitarie,
sociali e ambientali al fine di
favorire un’effettiva inclu-
sione sociale;

- digitalizzazione dell’assisten-
za medica ai cittadini e diffu-
sione del fascicolo sanitario
elettronico e della telemedi-
cina;

- revisione dei piani sulle cro-
nicita e delle cure a domi-
cilio, anche per superare le
attuali carenze del sistema
delle Residenze Sanitarie As-
sistenziali e dei presidi sani-
tari nelle aree rurali e margi-
nali del Paese, in conformita
alla Strategia Nazionale delle
Aree Interne;

- sostegno alla ricerca medica,
immunologica e farmaceu-
tica;

- introduzione di tecnologie
digitali nella prevenzione e
nell'assistenza medica;

- valorizzazione delle politi-
che del personale sanitario.
Inoltre, il Ministro della Salu-

te Roberto Speranza, intende in-

vestire risorse del Recovery Fund
per migliorare il patrimonio
edilizio attraverso la costruzio-
ne o riqualificazione di ospedali
anche attraverso 'adeguamento
sismico e antincendio, nonché
mediante la realizzazione di in-
terventi coerenti con i protocol-

li di sostenibilita ambientale e di

efficienza energetica. Sono pre-

visti inoltre 'ammodernamento
complessivo del parco tecnolo-
gico ospedaliero, sia in termini

di attrezzature di alta tecnolo-

gia sia di infrastrutture digitali.

Sono previste risorse anche per

potenziare l'assistenza e le cure

domiciliari.
Tuttavia, la pandemia da

SARS-CoV-2 ha mostrato nel

suo insieme la fragilita del
SSN, a cui solo il personale
sanitario ha saputo porre un
qualche argine e un qualche
rimedio seppur con difficolta,
con scarse risorse e soprattutto
con scarsa chiarezza di intenti,
di programmazione, anche per
la frammentazione regiona-
le. Dovremmo ripartire dalle
Persone per rafforzare il SSN e
francamente non rileviamo le
Persone in questi cluster.

Rileviamo invece un incre-
mento di oltre il 60% delle
polizze assicurative sanitarie
negli ultimi 12 mesi, un ulte-
riore segno di fragilitd a cui
dovremmo con Next Genera-
tion porre rimedio.

Trala valanga di progetti (ol-
tre 500), arrivati ai vari Mini-
steri e che costituiranno la base
del piano italiano da consegna-
re a Bruxelles per utilizzare i
209 miliardi del Recovery Fund,
dobbiamo prevedere che i pro-
getti per una Sanita Nazionale
solidale, universale e non re-
gionalizzata, siano in prima fila
e tengano conto dei pilastri 3P,
perché senza una attenzione
alle Persone ¢ al Pianeta non ci
sara nessuna Prospettiva per la
Next Generation.

Respiro ha deciso di seguire lo
sviluppo dei Programmi per la
Salute per informare i Lettori
sulle congruita, priorita, tempi-
stiche e fasi realizzative, chie-
dendo al Presidente del Consi-
glio dei Ministri Giuseppe
Conte, in ottica di trasparenza e
digitalizzazione, di istituire un
sito internet per condividere
programmi e scelte che sono e
saranno una tappa fondamenta-
le per lo sviluppo del Paese. l

azienda@sintexservizi.it



Asma in tempo di COVID

I soggetti affetti da questa patologia respiratoria
non sono persone a rischio

Claudio Micheletto

-
‘ @
a pandemia da virus SARS-
CoV-2 ha reso tutto pil
complicato. Sia nel periodo
primaverile, che nella secon-
da ondata, gli ospedali di nu-
merose aree italiane si sono
ritrovati a dover gestire un
elevato numero di pazienti da
ricoverare, per una polmonite
bilaterale ed una conseguente
insufficienza respiratoria se-
condaria. Quasi tutte le pneu-
mologie italiane si sono dovute
dedicare esclusivamente a que-
ste patologie, sia per I'elevato
numero di pazienti che per la
necessita di ridurre il rischio

infettivo intra-ospedaliero.
Sono state pertanto limitate
le visite pneumologiche ed il
test di funzionalita respirato-
ria, con il rischio di trascurare
malattie molto frequenti con
elevato impatto sulla vita dei
pazienti, come ad esempio I'a-
sma e la broncopneumopatia
cronica ostruttiva (BPCO). 1l

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

tentativo ¢ di non lasciare in-
dietro nessuno, perché tutti
meritano di essere seguiti e
curati per la propria patologia.

Questa pandemia ha peral-
tro fissato alcuni punti chiari
nella gestione delle malattie
respiratorie.

L’asma é una condizione
a rischio per lo sviluppo
di COVID-19?

Alcuni studi su ampia fascia
di popolazione hanno dimo-
strato che I'asmatico non é una
persona a rischio. Certo, deve
stare attento, portare la ma-
scherina, lavarsi le mani, fare
un corretto distanziamento,
ma la sua non ¢ una condizio-
ne a rischio. Sia nelle casistiche
cinesi, che in quelle italiane,
tra i ricoverati in ospedale per
una grave polmonite ci sono
pochissimi asmatici. Il registro
nazionale asma grave, coor-
dinato da AIPO-ITS (Asso-
ciazione Italiana Pneumologi
Ospedalieri - Italian Thoracic
Society) e AAIITO (Associa-
zione Allergologi ed Immu-
nologi Italiani Territoriali ed
Ospedalieri) ha confermato
una bassa incidenza di infezio-
ni anche tra gli asmatici gravi,
che tutti i mesi devono recarsi
in ospedale per essere sotto-
posti a una terapia biologica.
Il dato ¢ stato pubblicato su

Allergy, una importante rivista
internazionale allergologica, e
dimostra anche che i medici
sono riusciti, anche in piena
pandemia, ad organizzare dei
percorsi sicuri per i pazienti.

Diversa ¢ invece la condi-
zione dei fumatori, in parti-
colare di quelli che sviluppa-
nolaBPCO. L'inflammazione
bronchiale in questa malattia
¢ diversa, la stessa malattia ¢
molto piu grave, visto che il
fumo causa anche importan-
ti comorbilita, in particolare
cardiovascolari. Le persone
con BPCO devono pertan-
to stare molto attente e non
sottovalutare i primi sintomi
dell'infezione (febbre, tosse,
dispnea).

Il trattamento inalatorio

deve essere mantenuto?

Assolutamente si. In parti-
colare, un asmatico che si cura
regolarmente evita le crisi
asmatiche, in questo periodo si
deve andare al pronto soccor-
so per motivi assolutamente
seri. Inoltre, la terapia basilare
per 'asma & rappresentata da-
gli steroidi inalatori, farmaci
che riducono I'inflammazione
della mucosa bronchiale, ca-
ratteristica fondamentale della
malattia. I cortisonici inalatori
non sono certo degli anti-vira-

li, ma probabilmente riducen- »



» do al minimo l'infiammazione
bronchiale riducono il rischio
di incorrere in complicanze
da virus SARS-CoV-2. L'in-
vito € di seguire con assoluta
precisione le indicazioni del
medico curante, usando con
assoluta regolarita i farmaci
anti-asmatici prescritti, anche
se apparentemente vi € un
buon controllo dei sintomi.

Gli asmatici devono

vaccinarsi?

Al momento abbiamo a
disposizione solo il vaccino
antiinfluenzale. Per gli asma-
tici vi ¢ l'indicazione a fare la
vaccinazione annuale, per-
ché Tlinfluenza & considera-
ta un fattore di rischio, visto
che durante l'infezione virale
molti asmatici hanno una ri-
acutizzazione. Il vaccino an-
tinfluenzale iniettabile & con-
troindicato in caso di grave
allergia alle uova. Le proteine
delle uova sono un ingredien-
te utilizzato per preparare la
maggior parte dei vaccini an-
tinfluenzali iniettabili presenti
in commercio, a prescindere

da quale sia il virus influenzale
di stagione. Queste proteine
sono potenziali allergeni, cioe
possono scatenare nelle per-
sone allergiche o ipersensibili
una reazione avversa, caratte-
rizzata da sintomi piu 0 meno
gravi. L’allergia alle uova non
rappresenta una controindica-
zione assoluta al vaccino an-
tinfluenzale iniettabile: infatti,
se l'allergia provoca una sinto-
matologia lieve (es: solo ortica-
ria), la vaccinazione potrebbe
essere comunque conseguibi-
le; se invece I'allergia scatena
una reazione avversa severa,
¢ meglio evitare il vaccino. La
prassi vuole che le persone con
un’allergia alle uova che non
impedisce il conseguimen-
to del vaccino antinfluenzale
iniettabile si fermino, a vacci-
nazione avvenuta, per almeno
30 minuti presso la struttura o
lo studio medico dove hanno
ricevuto il trattamento: que-
sta ¢ una misura precauzio-
nale adottata per intervenire
tempestivamente in caso di
eventuali reazioni allergiche
pitt severe del previsto. E do-

veroso segnalare che alcune
aziende farmaceutiche hanno
creato vaccini antinfluenzali
inattivati iniettabili privi delle
proteine dell'uovo, quindi ide-
ali per chi presenta un’allergia
o un’ipersensibilita nei loro
confronti.

Quest’anno ¢ particolarmen-
te utile vaccinarsi, per evitare
fattori di confondimento. In
caso di tosse, febbre e difficol-
ta respiratoria ¢ difficile capi-
re se si tratta di influenza o di
COVID, quindi ¢ utile ridurre
il numero delle infezioni per
assicurare a tutti i pazienti un
corretto percorso diagnostico e
terapeutico.

I sintomi di asma

e COVID-19 possono

essere simili?

Generalmente sono molto
diversi. L’asma, quando peg-
giora, ¢ caratterizzata da pro-
gressiva difficolta respiratoria,
tosse, costrizione toracica, sino
ad arrivare alla vera e propria
crisi asmatica, caratterizzata
da sibili e fischi, in particolare

durante I'espirio. La malattia »»

LE PATOLOGIE PER LE QUALI E RACCOMANDATA

LA VACCINAZIONE ANTINFLUENZALE

Asma

Tumore o persone nel bel mezzo di una terapia antitumorale

Malattie dell'apparato cardiocircolatorio (cardiopatie congenite e acquisite)

Malattia polmonare cronica ostruttiva (BPCO)

Fibrosi cistica

Malattie degli organi ematopoietici

Diabete

AIDS (HIV)

Malattie renali

Malattie epatiche

Obesita




» da coronavirus (COVID-19)
colpisce in vari modi. La mag-
gior parte delle persone pre-
senta sintomi lievi o moderati
e guarisce senza necessita di
ricovero in ospedale. I sintomi
pitt comuni sono: febbre, tosse
secca, spossatezza. I sintomi
meno comuni sono: indolen-
zimento e dolori muscolari,
mal di gola, diarrea, congiun-
tivite, mal di testa, perdita del
gusto o dell’olfatto, eruzione
cutanea o scolorimento delle
dita di piedi o mani. I sintomi
pitt gravi sono difficolta respi-
ratoria o fiato corto, oppres-
sione o dolore al petto, perdita
della facolta di parola o di mo-
vimento.

Rinite allergica

Una gran parte della popo-
lazione (fino al 15-20%) rife-
risce sintomi stagionali legati
al polline, i pitt comuni dei
quali comprendono prurito
agli occhi, congestione na-
sale, naso che cola e talvolta
respiro sibilante ed eruzione
cutanea. Tutti questi sintomi
sono generalmente indicati
come febbre da fieno, allergia
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ai pollini o rinite allergica,
che & comunemente associata
all’asma allergico nei bambini
e negli adulti. Nella malattia
da COVID il sintomo é molto
pili intenso, associato a febbre,
e determina una perdita o una
riduzione dell’olfatto.

Trattamento a domicilio

Non esiste ancora una cura
specifica per il virus SARS-
CoV-2. Si usano dei principi at-
tivi su alcune conseguenze del-
la malattia, come ad esempio la
diffusa infiammazione polmo-
nare. Il trattamento ospedalie-
ro ¢ stato standardizzato da una
serie di studi clinici, pertanto il
paziente grave ospedalizzato
viene trattato con cortisonici,
per ridurre linfiammazione,
anti-coagulanti (eparina a bas-
so peso molecolare), per ridur-
re il rischio coagulativo, e un
antivirale (Remdesivir), non
specifico per questa malattia
ma che ha dimostrato di essere
in grado di velocizzare la gua-
rigione e di ridurre la degenza
ospedaliera. A domicilio € tutto
molto piu complicato, non esi-
stono delle chiare linee guida.

Il consiglio ¢ di iniziare con dei
semplici asintomatici in caso di
febbre (paracetamolo). Si puo
aggiungere un cortisonico per
bocca in caso di tosse squassan-
te e soprattutto se compare dif-
ficolta respiratoria. Antiaggre-
ganti per le persone a rischio di
sviluppare questa complicanza
o che sono fermi immobili a
letto per I'infezione.

Il monitoraggio della satura-
zione € fondamentale per capi-
re quando ¢ il momento di an-
dare in ospedale. Il saturimetro
fornisce una misura grossola-
na, ma che puo dare indicazio-
ni utili. Un valore di 95-96% ¢
un buon valore, puo abbassarsi
leggermente nelle persone an-
ziane. Considerando il valore
di normalita, quando scende
stabilmente di 2-3 punti ci si
deve preoccupare: un valore
intorno a 90% ¢ sicuramente
indicativo di insufficienza re-
spiratoria. Il paziente con que-
sti valori necessita di ossigeno-
terapia e dovrebbe, pertanto,
essere ospedalizzato.

Monitoraggio

Ci auguriamo che questo
periodo ci abbia insegnato
qualcosa. Dovremmo, ad
esempio, riconsiderare la tele-
metria, che consente di con-
trollare i pazienti al proprio
domicilio. Da casa si puo ese-
guire una spirometria, segna-
lare i propri sintomi, misurare
la saturazione e trasmettere
questi al centro di riferimento.
Passera anche questa crisi, sara
poi il momento di riconsidera-
re il rapporto ospedale-territo-
rio e di migliorare il controllo
a distanza. M

claudio.micheletto@univr.it



Ritmo e lettura nella dislessia

Maria Teresa Guastit
Natale Stucchi*
Elena Pagliarini?

Da anni, in collaborazione
con [lstituto neurologi-
co Besta di Milano, ci occu-
piamo di dislessia e ritmo. In
un articolo dal titolo: Timing
anticipation in adults and
children with developmental
dyslexia: evidence of an ineffi-
cient mechanism (Anticipazio-
ne temporale in adulti e bam-
bini dislessici: dati a favore di
un meccanismo inefliciente)
appena apparso su Scientific
Report presentiamo una nuo-
va ipotesi sulla dislessia. Se-
condo la nostra ipotesi, una
causa della dislessia potrebbe
trovarsi in una sensibilita al
ritmo non perfettamente effi-
ciente. Per capire in che cosa
consiste precisamente la no-
stra ipotesi occorre fare un po’
di chiarezza su cosa si intende
per ritmo e a che cosa serve il
ritmo. Il ritmo ¢ una successio-
ne di suoni e pause organizzati

1 Dipartimento di Psicologia, Universita
degli Studi di Milano Bicocca

2 Dipartimento di Studi Linguistici e
Letterari, Universita di Padova

temporalmente. Per avere un
ritmo serve una pulsazione di
base, per esempio un metro-
nomo o anche qualcosa di piu
complicato come la ripetizio-
ne di un raggruppamento di
suoni forti e deboli, per esem-
pio P'un-due-tre del valzer. Ma
cio non ¢ sufficiente, occorre
anche qualcos’altro. Vediamo
perché con un esempio. Quan-
do si suona con altri musicisti
(immaginiamo di essere un
novello Paganini virtuoso del
violino), il violinista non solo
deve suonare in sincronia con
gli altri strumenti, quindi esse-
re a tempo seguendo la pulsa-
zione di base. Il nostro ipoteti-
co violinista deve anche sapere
quando deve suonare e anche
quando deve smettere. Cosl,
oltre alla pulsazione di base
che serve per sincronizzarsi,
per avere un ritmo serve an-
che qualcos’altro: un’organiz-
zazione temporale ulteriore,
cio¢ una struttura temporale
addizionale anche minima.

Solo in questo modo, il nostro
violinista puo sapere che puo
iniziare a suonare a un preci-
so istante. Sapere in anticipo il
momento in cui posso iniziare
a suonare ¢ essenziale perché
mi permette di preparami, e
quindi di essere pronto a suo-
nare esattamente quando & ri-
chiesto, senza essere in antici-
po o in ritardo. In altre parole,
la sensibilita al ritmo, che tro-
viamo non solo nella musica,
ma anche nel linguaggio, nella
danza, nel movimento corpo-
reo, e in gran parte dei com-
portamenti umani permette
di estrarre l'organizzazione
temporale di una successione
di eventi e usarla per prepa-
rarci anticipando eventi futu-
ri, mentre stiamo ancora ela-
borando un evento presente.
Quindi per avere un compor-
tamento ritmico dobbiamo es-
sere in grado di sincronizzarci
con un evento esterno (come
quando battiamo il piede o le

mani a tempo con la musica), y»



» ma dobbiamo anche sapere
anticipare un evento futuro,
cio¢ prepararci ad agire non
appena € richiesto: nell’esem-
pio del violinista, essere pronti
a suonare quando ¢ il nostro
turno.

Anticipare e prepararci a
quello che dovremo fare &
possibile solo se la nostra at-
tenzione ¢ focalizzata non su
quello che stiamo facendo, ma
su quello che dovremo fare. Il
ritmo come organizzazione
strutturata di una successione
di eventi permette di fare pro-
prio questo, cio¢ di introdurre
una sfasatura o desincronizza-
zione tra quello che stiamo fa-
cendo e quello su cui ¢ diretta
la nostra attenzione. Di nuovo,
un esempio musicale puo es-
sere d’aiuto. Mentre si suona
il pianoforte e le dita stanno
suonando un dato accordo,
lo sguardo sta gia leggendo le
note successive sullo sparti-
to e le nostre dita sono gia in
posizione per schiacciare i ta-
sti successivi (fenomeno noto
come coarticolazione e che
troviamo anche nel linguag-
gio). Questo vuol dire sfruttare

il ritmo: mentre si sta ancora
completando lazione attuale,
anticipare e preparare 'azione
successiva. Vediamo ora cosa
ha a che fare tutto questo con
la lettura. Per leggere fluente-
mente dobbiamo essere de-
sincronizzati come il pianista
dell’esempio precedente: men-
tre leggo ad alta voce la parola
N devo prepararmi e iniziare a
elaborare la parola N+1 e que-
sto in modo continuo. Quindi
mentre compio 'azione attua-
le, cioe leggere ad alta voce la
parola N, sto gia guardando la
parola successiva e predispo-
nendomi quindi all’azione che
dovro eseguire, cioe leggere
la parola N+1. Solo in questo
modo possiamo leggere in
modo fluente.

Nel nostro studio abbiamo
mostrato che le persone con di-
slessia non sono cosi efficienti
come le persone senza dislessia
ad anticipare eventi futuri. Allo
studio hanno partecipato un
gruppo di adulti e un gruppo
di bambini con dislessia, ol-
tre a corrispondenti gruppi di
controllo di adulti e bambini
senza dislessia. I due gruppi
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con dislessia, nonostante l'eta,
avevano un comportamen-
to simile: non riuscivano ad
anticipare un evento sonoro
futuro (prepararsi ad agire)
in modo cosi efficiente come i
due gruppi di adulti e bambini
senza dislessia. Pur avendo un
comportamento anticipatorio i
due gruppi con dislessia erano
meno efficienti, meno capaci
di fare N e allo stesso tempo
prepararsi per N+1. Poiché le
persone con dislessia hanno
difficolta ad usare in modo ef-
ficiente il meccanismo che ci
permette di anticipare, faticano
a mettere in atto la desincro-
nizzazione tra voce e sguardo,
che € un requisito fondamenta-
le per leggere fluentemente.

I nostri risultati permettono
di capire alcuni fatti presenti
in letteratura. Ne citiamo due
condotti in ambito italiano.
Flaugnacco e colleghi (2015)
hanno mostrato che un trai-
ning ritmico € di beneficio alla
lettura in bambini con disles-
sia. Simili risultati sono stati
ottenuti da Bonacina e colleghi
(2015). Piti in generale, si puo
ipotizzare che un allenamento
ritmico o una pratica musicale,
ma anche la danza, possano es-
sere d’aiuto per le persone con
dislessia, perché allenano la
capacita ad anticipare il futu-
ro introducendo una sfasatura
tra quello che stanno facendo e
l'azione successiva su cui deve
essere gia focalizzata la loro at-
tenzione. E questa abilita, pre-
sente naturalmente nei normo
lettori, ¢ fondamentale per una
lettura fluente. E noto che alle-
nare un’abilita la migliora.

Il ritmo non gioca un ruolo
solo nella lettura, ma anche

nella scrittura. In altri due la- »



» vori sulla scrittura manuale,
uno dei quali vedeva coinvol-
ti dei bambini con dislessia e
senza disgrafia (Pagliarini et
al. 2014) abbiamo mostrato
che questi bambini hanno
difficolta a mantenere il ritmo
della scrittura, cioé¢ ad adat-
tare la velocita della scrittura
alla grandezza della singola
lettera da scrivere e della pa-
rola intera da scrivere. Que-
sta difficolta non ¢ dovuta ad
una mancanza di pratica nella
scrittura manuale. Infatti, nel
secondo lavoro (Pagliarini et
al. 2017), apparso su Scientific
Report, abbiamo mostrato che
ibambini di prima elementare
sono in grado di mantenere
perfettamente il ritmo della
scrittura dopo pochi mesi di
pratica e questa abilita non
mostra uno sviluppo nell’inte-
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ro corso della scuola primaria.
E vero che i bambini di quinta
sono pil veloci a scrivere ri-
spetto a quelli di prima, ma i
bambini di prima sono bravi
tanto quanto quelli di quinta
ad adattare la velocita della
scrittura alla grandezza delle
lettere e parole che devono
scrivere, cio¢ a mantenere il
ritmo della scrittura. Quindi la
difficolta dei bambini con di-
slessia nel mantenere il ritmo
della scrittura & probabilmen-
te sempre legata alla loro dif-
ficolta nello sfruttare il ritmo
per anticipare e programmare
il gesto che serve per scrivere
la lettera N+1, mentre stanno
ancora scrivendo la lettera N.
L’idea che il ritmo avesse a
che fare con la dislessia non ¢
nuova nella letteratura sulla
dislessia. Ma nessuno di colo-

@ www.relaismondotella.it

ro che hanno lavorato su rit-
mo e dislessia si ¢ mai posto
una domanda cruciale: a cosa
serve il ritmo. Noi ce la siamo
posta e abbiamo potuto aprire
una nuova via. Abbiamo ipo-
tizzato che il ritmo serva ad
anticipare eventi futuri (pre-
pararsi ad agire), desincroniz-
zare voce e sguardo nella let-
tura. Abbiamo poi dimostrato
che le persone con dislessia
hanno difficolta ad anticipare
eventi futuri e quindi possia-
mo pensare che abbiano diffi-
colta a sfasare voce e sguardo.
Cio ha conseguenze sulla let-
tura fluente e puo dare indica-
zioni sul modo in cui si posso-
no migliorare le loro abilita di
lettura. M

mariateresa.guasti@unimib.it
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Ci fidiamo della scienza?

| punto & proprio questo.

Se crediamo nella scien-
za, nei suoi metodi, nei suoi
tempi e nei suoi progressi,
dobbiamo fidarci. Dobbiamo
abbandonare i pregiudizi per
seguire con fiducia le indi-
cazioni che ci vengono date
dalle autorita preposte. Cer-
tamente, il folle guazzabu-
glio mediatico nato in seno
allemergenza sanitaria pro-
vocata dalla diffusione del
coronavirus non ha aiutato
in questo senso. Si moltipli-
cano infatti le comparsate te-
levisive di illustri esperti che
si prodigano a esporre teorie,
analisi e punti di vista spes-
so discordanti tra loro. A chi
credere? A volte sembra che
lobiettivo sia confondere il
cittadino pit che aiutarlo a
orientarsi fra fake news e in-
fodemia.

Nelle scorse settimane ha
generato dubbi e incertezze la
dichiarazione del microbiolo-
go dell'Universita di Padova
Giornalista, Sintex Servizi Srl

Andrea Crisanti: “in assenza
di dati, il primo vaccino che
sara distribuito a gennaio, io
non lo farei”. Non sono certo
mancati i commenti e le cri-
tiche anche all'interno della
comunita scientifica stessa
oltre che nella popolazione
generale. Si ¢ fatta sentire an-
che la risposta del Comitato
Tecnico Scientifico (CTS) che
ha definito “inaccettabili” le
parole del microbiologo. E lo
stesso comitato a sottolineare
come tutte le procedure che
riguardano limmissione in
commercio e la validazione
dei vaccini siano sottoposte a
controlli molto rigidi da par-
te delle agenzie regolatorie
preposte, sia nazionali che in-
ternazionali. Secondo il Co-
mitato Tecnico Scientifico le
dichiarazioni di Crisanti sono
da censurare non solo per i
contenuti ma anche per la su-
perficialita con la quale sono
state espresse. E lo stesso co-
mitato a richiamare 'impor-
tanza della “scientificita della

questione” che deve essere
prioritaria rispetto a even-
tuali posizioni personali. Al
coro di no si unisce anche la
voce dell’Agenzia Italiana del
Farmaco (AIFA) che in una
nota esprime preoccupazione
per la diffusione di informa-
zioni che potrebbero mette-
re in dubbio la sicurezza dei
vaccini anti-COVID. Laffer-
mazione pit grave secondo
lagenzia sarebbe quella che
riguarda le fasi degli studi
clinici che sarebbero “state
saltate” quando invece gli
studi clinici sui vaccini anti-
COVID hanno seguito tutte
le fasi di validazione e valuta-
zione necessarie a garantirne
la sicurezza. Il microbiologo
ha ribadito con insistenza la
sua distanza da qualsiasi po-
sizione No Vax senza pero,
sembra, comprendere effet-
to e la possibile influenza del-
le sue parole su quella porzio-
ne di popolazione che ancora
oggi non crede pienamente

nel metodo scientifico e che »
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» vede nell'industria farmaceu-
tica il grande nemico mosso
solo ed esclusivamente dal
desiderio di accumulare pro-
fitto sulla pelle dei cittadini.

In un clima di questo tipo
come puo il cittadino fidarsi
della scienza? Credere senza
ma e senza se alla sicurezza
di un vaccino quando sono
gli stessi esponenti del mon-
do scientifico a dubitarne per
primi?

Il professor Roberto Burio-
ni, nel corso di una nota tra-
smissione televisiva, ha spie-
gato il meccanismo d’azione
di uno dei candidati piu pros-
simi a divenire il primo vacci-
no anti-COVID disponibile
in commercio. Quello prodot-
to dall’azienda statunitense
Pfizer. Il professore ha spiega-
to come il principio su cui si
base il neonato vaccino parta
dalla produzione, nell’organi-
smo umano, delle proteine S
che rappresentano il sistema

di ancoraggio del virus alle
cellule dell’organismo infetta-
to ma, al tempo stesso, il suo
tallone di Achille. Gli speri-
mentatori hanno iniettato nei
soggetti volontari 'RNA mes-
saggero per le proteine S ov-
vero una molecola che contie-
ne le informazioni per la
costruzione di queste protei-
ne. L'organismo ha quindi
prodotto le suddette proteine
che, una volta riconosciute
come estranee, saranno attac-
cate dagli anticorpi apposita-
mente prodotti. Gli stessi an-
ticorpi che neutralizzeranno
il virus una volta che il pa-
ziente ne sara colpito. Il pro-
fessor Burioni ha poi spiegato
come, per valutare sicurezza
ed efficacia del vaccino, siano
stati seguiti rigidi e precisi
protocolli scientifici nell’am-
bito di uno studio clinico ran-
domizzato che ha coinvolto
circa 40 mila individui. E evi-
dente quanto sia prematuro

fare previsioni certe circa la
sicurezza e l'efficacia di que-
sto vaccino. E pero altrettanto
chiaro quanto sia nocivo, in
un momento buio della storia
dellumanita, alimentare le
incertezze e la sfiducia nei
confronti della scienza di-
menticando quanto i suoi
progressi abbiano migliorato
la qualita e le aspettative di
vita negli ultimi cinquanta
anni della storia dell'uomo. E,
per finire, non lasciamo che la
scienza diventi argomento da
bar di cui chiunque puo dis-
sertare solo per sentito dire da
qualcun altro. Stiamo ai dati
scientifici, a quanto emerge
dalle sperimentazioni scienti-
fiche condotte in maniera ri-
gorosa. In altre parole, fidia-
moci della scienza.

chiara.finotti@sintexservizi.it



La comunicazione virtuale
nell’era COVID-19: luci e ombre

Antonella Serafini

na delle principali rivo-

luzioni, a supporto della
vita di relazione durante la
pandemia COVID-19, che ha
altresi permesso di contrastare
la diffusione del virus, & stata
sicuramente il risalto del web
(social network, e-mail, forum,
YouTube, FAD) inteso come
I'insieme delle tecnologie che
sono state in grado, attraver-
so nuove forme di linguaggio,
non soltanto di garantire e
supportare la comunicazio-
ne interpersonale, ma anche
le attivita lavorative ed eco-
nomiche e lintero universo
della formazione, di qualsiasi
livello e grado. In ogni epoca
I'umanitd ha cercato nuove
soluzioni per agevolare la vita
di relazione, non senza scetti-
cismi, critiche e perplessita da
parte di alcuni. Platone, nella
sua opera Fedro, costruisce

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

con abilita il personaggio di
Socrate per sostenere la supe-
riorita della parola parlata su
quella scritta, pur compren-
dendo come nel conflitto tra
trasmissione orale e scrittura
quest’ultima fosse destinata a

trasformare  completamente
il volto della civilta greca. Ai
giorni nostri Alessandro Ba-
ricco, nell'introduzione del
suo libro The Game, ricorda
come la rivoluzione digitalica
e la globalizzazione dell’inizio
millennio avessero contribuito
ad apostrofare i primi utilizza-
tori come “..una tipologia di
umani di cui non si capivano
le ambizioni, si ignorava la
lingua, non si condividevano i
gusti: i barbari, termine che gia
in altre occasioni era stato uti-
lizzato per indicare gente che

non riuscivamo a compren-
dere né a fermare”. Le genera-
zioni che si sono formate nel
periodo post-bellico hanno
conosciuto il mondo digitali-
co sviluppatosi a partire dalla
fine degli anni ‘80 a seguito di
un’intuizione di Tim Bernes
Lee, informatico britannico
creatore del World Wide Web.
Da allora il web & progredito
a una velocita pari o superio-
re all’abilita di osservazione e
analisi dei piu esperti ricerca-
tori. La pandemia COVID-19
ha accelerato la crescita espo-
nenziale del web non soltanto
nel mondo scientifico ma an-
che in settori tra i piu diversifi-
cati (ad es. nello sport, nell’ar-
te). Parole, immagini e video
hanno invaso laula virtuale

nella quale siamo interconnes- »



) si, contemporaneamente ma
separatamente. Questo perio-
do storico ha ribadito come la
necessita di comunicare faccia
parte della natura dell’essere
umano e ha sottolineato ine-
vitabilmente che il futuro della
societa umana sia inestricabile
dal futuro del web. Viviamo in
un periodo in cui le relazio-
ni sociali sono estremamente
condizionate dalle misure ne-
cessarie a contrastare il con-
tagio, per cui linternet gover-
nance & diventata dominante.
Le logiche virtuali hanno sicu-
ramente cambiato il linguag-
gio attraverso cui trasmettere e
apprendere informazioni: pi
rapido e informale, differen-
ziato nel caso in cui si voglia
instaurare una comunicazione
con una o pill persone oppu-
re veicolare semplicemente
un messaggio. Grazie a queste
logiche la tecnologia digitalica
durante la pandemia COVID
ha permesso di mantenere at-
tive le relazioni interpersonali
a distanza, ma ha anche evi-
denziato come sia necessaria
una progettazione a misura di
essere umano, al fine di mante-
nere viva l'attenzione, permet-
tendo l'interazione, ma anche
di evitare quello che viene
comunemente definita la “so-

Clinic Center

litudine digitalica”. I neuroni
a specchio descritti dal prof.
Giacomo Rizzolati ci dicono
che l'apprendimento passa in-
nanzitutto attraverso l'osser-
vazione e I'imitazione: interdi-
pendenza, ascolto, confronto
con laltro, monitoraggio del
lavoro di gruppo, discussio-
ne. La comunicazione frontale
permette di sfruttare, anche
inconsapevolmente, tutti i ca-
nali utilizzati per veicolare il
messaggio, verbale e non ver-
bale (intonazione della voce,
ritmo della conversazione,
pause), mentre la comunica-
zione digitalica pud comporta-
re un approccio in cui vengo-
no persi molti di questi canali.
Il contatto € sicuramente piu
esteso grazie alla navigazione
in rete ma spersonalizzato,
non empatico, con l'ossimoro
di creare un isolamento so-
ciale dell'individuo nell’am-
bito di spazi virtuali condivisi
strumentalmente. Il modello
blended ¢ un buon esempio di
integrazione tra interazione
online e in presenza, in cui le
parti trovano un equilibrio tra
programmazione e Pprocessi,
formulando nel suo divenire il
percorso formativo.

In sintesi, la pandemia in
atto ha accelerato il passaggio

CASADICURA e
POLIAMBULATORIO
SPECIALISTICO

Viale Maria Bakunin, 171

Parco S. Paolo - 80126 Napoli
Centralino T 081.7283144

www.cliniccenter.it
info@cliniccenter.it

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

NumeroVerde

800194848

alle relazioni virtuali. Internet
¢ un motore senza precedenti
di innovazione, connessione e
sviluppo ma serve una ade-
guata educazione digitalica
della mente umana che si tro-
va prepotentemente a contat-
to con la tecnologia: non solo
manca il contatto visivo, ma
c’e anche la distanza fisica,
I'incertezza sul pubblico che ci
vede e ci ascolta, la percezione
dell’anonimato e la mancanza
di un feedback immediato. Lo
spazio digitalico ha necessita
di attenzione e deve essere co-
struito garantendone la com-
ponente empatica. E pertanto
necessario che Ievoluzione
del linguaggio che stiamo spe-
rimentando sia affiancata da
una psicologia digitalica che
accompagni la sofisticata in-
terfaccia comunicativa costi-
tuita dal web e dai singoli, in
cui l'utente sperimenta una
nuova sensazione, quella “di
essere all'interno del mondo
virtuale generato dal PC™'.

serafini.antonella@vodafone.it
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Narrarsi ai tempi del COVID-19

Eleonora Volpato'23
Maria Giulia Marini*
Alessio Piraino*
Luca Cavalieri*

“Prima dell’emergenza sani-
taria ero un uomo sereno, poi
¢ successo che quell’'nomo ha
conosciuto la paura. Durante i
mesi di lockdown mi sono sen-
tito in pericolo, ho pensato di
morire. Il mio corpo era rigido
ed uscire di casa era vietato”

(Paziente)

“Durante i mesi di lockdown,
mi sono sentita impotente per
mio marito. Ho pensato di ve-
derlo morire. La mia casa era
un misto di freddo e di ansia.
Uscire di casa era impossibile.
Le persone vicine non esisteva-
no e neanche le altre. Le cure
erano difficili da recuperare”

(Caregiver)

1 Healthcare Area, ISTUD Foundation,
Milano;

2 Department of Psychology, Universi-
ta Cattolica del Sacro Cuore, Milano;

3 Respiratory Unit, IRCCS Fondazione
Don Carlo Gnocchi, Milano;

4 Chiesi Italia.

“Durante i mesi di lockdown,
mi sono sentita impotente. Ho
pensato di morire. Le mie gior-
nate erano le stesse, ma la mia
casa era un serbatoio di ansia.
Le persone vicine non potevo
abbracciarle e le altre non esi-
stevano. I luoghi di cura erano
come i campi di guerra...”

(Professionista sanitario)

I tre stralci di narrazione,
istantanee di esperienze vis-
sute da una persona affetta da
BroncoPneumopatia Cronica
Ostruttiva (BPCO), un caregi-
ver e un professionista sanita-
rio, durante la pandemia, sono
tra le 180 risposte, circa il 10%
in pitt di quelle attese, pro-
venienti da tutta Italia, a una
chiamata da parte dell’Area
Sanita e Salute di Fondazione
ISTUD, sollecitata a partire
dal mese di settembre 2020, a
documentare questo straordi-

nario momento storico.
Fondazione ISTUD, in col-
laborazione con Chiesi Italia,
partendo dalla comprensio-
ne dei bisogni dei principali
protagonisti della filiera del-
la salute, pazienti, familiari,
professionisti sanitari, societa
scientifiche, associazioni dei
pazienti, istituzioni del mon-
do della salute e aziende delle
life sciences, si pone l'obiettivo
di migliorare i percorsi di cura
e assistenza, facilitando una
sanita sostenibile in grado di
fornire risposte concrete nelle
organizzazioni sanitarie. Nella
realizzazione di questo Pro-
getto di Ricerca partecipano,
inoltre, professionisti prove-
nienti dalle societa scientifiche
nel campo della pneumologia
(AIPO-ITS, Associazione Ita-
liana Pneumologi Ospedalieri
- Italian Thoracic Society; SIP/

IRS, Societa Italiana di Pneu- »



» mologia/Italian  Respiratory
Society), della medicina gene-
rale (SIMG, Societa Italiana di
Medicina Generale; FIMMG,
Federazione italiana Medici di
Medicina Generale) e le Asso-
ciazioni dei pazienti affetti da
malattie respiratorie croniche
(Associazione Italiana Pazienti
BPCO, FederAsma e Allergie
ODV). In quest’atmosfera, na-
sce “Narrarsi ai tempi del CO-
VID-19. Brevi diari di pazienti
con BroncoPneumopatia Cro-
nica Ostruttiva (BPCO), di
loro familiari, di medici e pro-
fessionisti”, un Progetto di Ri-
cerca che ha l'obiettivo di dare
voce alle persone che vivono
una situazione di fragilita lega-
ta a una patologia cronica e ai
loro familiari, perché possano
avere uno spazio in cui con-
dividere I'impatto che la pan-
demia e il relativo lockdown

hanno avuto sulle attivita di
vita quotidiana, sulla cura del-
la BPCO, sia dal punto di vista
pratico sia clinico, ma anche
emotivo e sociale. Risulta ben
noto che i pazienti con BPCO
siano inclini a esacerbazioni
virali e sulla base delle evi-
denze provenienti dagli studi
epidemiologici emerge che i
pazienti con BPCO siano leg-
germente pill suscettibili di
contrarre l'infezione da virus
SARS-CoV-2, ma il rischio
¢ comunque maggiore per i
cardiopatici e i diabetici. Cio
che comunque desta partico-
lare preoccupazione € che, una
volta che un soggetto affetto
da BPCO si ammala di CO-
VID-19 (COronaVIrus Disea-
se 19), la prognosi sia peggiore
con elevato rischio di necessita
di ventilazione meccanica e
mortalita.

Di conseguenza, puo essere
giustificata una eventuale, e
maggiormente marcata, ap-
prensione del paziente con
BPCO. In questo scenario,
Pemergenza sanitaria ha co-
stretto i pazienti e le loro fa-
miglie ad affrontare faticosi
cambiamenti e a modificare
radicalmente le proprie abitu-
dini quotidiane, ritrovandosi
a vivere in casa, a volte mol-
to isolati e senza la possibilita
di ricorrere agli abituali aiuti
socioassistenziali. In questa
circostanza, in cui non esiste
pilt una routine, 'esposizione
allo stress ¢ elevata, ed ¢ com-
prensibile sperimentare stati
emotivi spiacevoli e comples-
si. La sensazione di vulnerabi-
lita, tipica di questo periodo,
non significa inadeguatezza,
ma imparare a chiedere aiuto,

un atto di umilta e coraggio, »

=]
s
9]
Qo
[
=
c
S



» un’apertura verso il cambia-
mento, che permette di non
rimanere bloccati in una sen-
sazione di malessere. Chiede-
re ajuto ¢ un modo per pren-
dersi cura di sé e stare a casa in
modo intelligente, abitudini
che divengono dunque sem-
pre pili rilevanti. Abitudini di
vita malsane come una cattiva
alimentazione, la mancanza di
attivita fisica, il fumo e l'uso di
alcol non solo contribuisco-
no in modo determinante al
carico globale della malattia,
ma sono anche positivamen-
te associate a peggiori esiti di
salute mentale. Altro aspetto
che si vuol comprendere ¢é
I'importanza di continuare la
terapia per la BPCO, compor-
tamento necessario per ridur-
re il rischio di riacutizzazioni
e migliorare la qualita di vita.
Recentemente, le linee guida
sullo stile di vita hanno en-
fatizzato il mantenimento di
uno stato nutrizionale sano e
I'impegno in esercizio fisico
a casa durante 'epidemia da
COVID-19. A questo propo-
sito, il Progetto si propone
di evidenziare i cambiamen-
ti nello stile di vita messi in
atto dai pazienti, specialmente
in relazione allattivitd fisi-
ca svolta. L'esercizio fisico &
particolarmente  importante
perché, oltre a favorire un
buon funzionamento del si-
stema  muscolo-scheletrico,
facilita il mantenimento delle
funzioni cognitive, aumenta
il benessere psicologico e la
percezione dell’autoefficacia
personale, essenziali nella ge-
stione dello stress, dell'ansia e
della tensione che la situazio-
ne attuale puo determinare.
Per quanto concerne gli stili

di vita, il Progetto permettera,
inoltre, di rilevare la percen-
tuale di pazienti con BPCO e
i rispettivi caregiver che risulta
fumatore attivo, evidenzian-
do leventuale necessita di ri-
durre labitudine al fumo da
sigaretta in questo contesto
emergenziale. Si ricorda che
oltre ai riconosciuti fattori di
rischio per un esito sfavore-
vole del COVID-19 (eta > 60
anni, malattie croniche come
diabete mellito, ipertensione
arteriosa, impiego di chemio-
terapia, etc.) alcuni studi han-
no suggerito che I'infezione da
virus SARS-CoV-2 ¢ associata
ad altri fattori di rischio, come
il fumo e I'inquinamento am-
bientale.

L’Ttalia oggi ci appare di-
versa, spogliata dalla sua
vivacita e con teatri, bar, ri-
storanti, strade silenziosi.
A fare da contrasto sono gli
ospedali brulicanti, dove i
professionisti sanitari si affan-
nano quotidianamente a tro-
vare soluzioni e a salvare vite.
Fondazione ISTUD e Chiesi
Italia, in questo Progetto di
Ricerca, danno voce anche a
coloro che hanno affrontato
questa emergenza in prima li-
nea, quali i Medici di Medici-
na Generale e gli Pneumologi
per conoscere quali sono state
le ripercussioni sulla loro atti-
vita di cura.

A proposito di cure e assi-
stenza, il Progetto consentira
di far emergere eventuali cri-
ticita riscontrate da pazienti
e caregiver, nelle diverse aree
del Paese, relativamente all’e-
rogazione di servizi sanitari
considerati non essenziali, ad
esempio quelli dedicati al mo-
nitoraggio della BPCO, che, a

causa della pandemia, hanno
subito un’importante riduzio-
ne, nell'ottica di scongiurare
il pitt possibile la diffusione
del contagio. D’altra parte,
la paura del contagio contri-
buisce a tenersi lontani dagli
ambiti ospedalieri, a meno
che non vi sia una situazio-
ne di emergenza o urgenza.
Altre barriere alla cura della
BPCO che esistevano prima
del COVID-19 e continuano
a esistere.

Al fine di ridurre le visite
mediche di persona e il ri-
schio di diffusione del virus,
¢ fondamentale accelerare il
passaggio all’assistenza vir-
tuale e alla telemedicina, che
permettono di fornire tele-
consulti e offrire servizi di
supporto psicologico online.
In tal senso, il progetto si pre-
figge di raccogliere e analizza-
re le esperienze di telemedici-
na implementate dai Medici
di Medicina Generale e dagli
Pneumologi, anche al fine di
far emergere i limiti riscon-
trati nell’utilizzo delle tecno-
logie digitali per lassistenza
ai pazienti. In quest’ottica, il
progetto ha lobiettivo di sti-
molare la riflessione sulle so-
luzioni per migliorare le cure
a lungo termine, i percorsi
assistenziali centrati sulla per-
sona e le relazioni tra pazien-
te, familiari e professionisti
sanitari.

Per partecipare al Progetto:
www.medicinanarrativa.eu/
narrarsi-covid-19. W

evolpato@istud.it
I.cavalieri@chiesi.com



Vitamina D:
quando ¢ utile I'integrazione?

Elisabetta Ciccolella

arliamo di vitamina D: sie-
te certi di conoscerne I'im-
portanza?

Lavitamina D ¢ una vitamina
necessaria al nostro organismo,
poiché regola il metabolismo
del calcio e, di conseguenza,
gioca un ruolo essenziale nel
processo di calcificazione delle
ossa, regola le concentrazioni
ematiche di calcio e fosforo,
e svolge anche un’importante
funzione a livello del sistema
immunitario.

La vitamina D ¢ una molecola
liposolubile che viene deposita-
ta a livello epatico e da queste
“riserve” viene rilasciata pian
Farmacista di Pazienti.it, Molfetta (BA)

piano, quando & necessario il
suo utilizzo.

Esistono due differenti forme
di vitamina D, ovvero I'ergocal-
ciferolo, assunto mediante I'ali-
mentazione, e il colecalciferolo,
sintetizzato dal corpo umano.

» Come la assumiamo?

La vitamina D viene fonda-
mentalmente prodotta dall’orga-
nismo a seguito della fotoespo-
sizione o puo, in via alternativa,
essere assunta mediante lali-
mentazione o l'utilizzo di farma-
ci a base di colecalciferolo/inte-
gratori alimentari di vitamina D.

In realtd, la vitamina D & scar-
samente presente in cibi qua-
li pesci grassi, latte e derivati,
uova, fegato e verdure, mentre
quantita maggiori di questa so-
stanza si trovano nell’olio di fe-
gato di merluzzo.

» Quando si dice carente e
perché é bene integrarla?
La vitamina D si dice caren-

LA TUA SALUTE E IMPORTANTE
NON PERDERE TEMPO

vai suwww. CEEIU0D

PazienTl.

te quando non ci sono le giuste
quantita nell’'organismo, ovvero
laddove i livelli di vitamina D
risultano non sufficienti a man-
tenere lorganismo in salute:
questa condizione ¢ detta ipovi-
taminosi D.

I livelli di vitamina D esisten-
ti nel nostro corpo vengono
misurati mediante la concen-
trazione sierica del 25-idrossi-
calciferolo, la forma con cui la
vitamina D di origine solare e
alimentare circola nel sangue.
La vitamina D si dice carente
quando la concentrazione di
25-idrossicalciferolo € inferiore
alle 30 nmol/l (12 ng/ml).

1l fabbisogno giornaliero di
vitamina D cambia con l'eta:
generalmente, il fabbisogno
giornaliero di vitamina D ¢ di
400 unita al giorno, ma queste
dosi possono aumentare fino a
1.000 unita al giorno in caso di
fattori di rischio o deficit. H

Pazienti.it




La Terapia Inalatoria:
come ¢ meglio fare

Augusta Battistini

a Terapia Inalatoria ha
la prerogativa di porta-
re il farmaco direttamente
nell'organo in cui deve agire e
quindi, nelle malattie polmo-
nari, a livello della mucosa
bronchiale. Questo aumenta
lefficacia della terapia e per-
mette cosi di ridurre i dosaggi
rispetto alla via sistemica (per
bocca, intramuscolo, etc.) e
quindi anche gli effetti colla-
terali.
Tre sono le metodiche di-
sponibili:
1)polvere per inalazione;
2)spray con distanziatore
(Valve Holding Chamber);
3)aerosol con nebulizzatore.

Polvere per inalazione

L’esecuzione della terapia
con polvere per inalazione ¢
pit facile rispetto a quella del-
lo spray ma se quest’ultimo ¢
usato con il distanziatore il
rapporto si inverte. Inoltre il
paziente asmatico che nello
stesso periodo usa sia la polve-

Professore Ordinario f.r. di Pediatria,
Universita di Parma

re per la terapia continuativa
(antinfiammatori-cortisonici)
che lo spray per I'episodio
broncoostruttivo acuto (bron-
codilatatori) compie pit fa-
cilmente errori di esecuzione
della terapia con conseguenti
gravi effetti negativi sul de-
corso della malattia. Questo,
aggiunto allimpossibilita di
usare linalatore polvere nel
bambino in eta prescolare, ne
limita I'impiego a situazioni
specifiche (vedi antibiotici
nella Fibrosi Cistica).

Spray con distanziatore

Il distanziatore ¢ un conte-
nitore cilindrico (vedi Figura
1). Ad una estremita presenta
una apertura in cui inserire il
boccaglio dello spray e quindi
erogare il farmaco allinter-
no, mentre all’altra estremita
¢ presente un boccaglio che
serve al paziente per inalare
il farmaco appena erogato.
Nel punto di congiunzione fra
questo boccaglio e I'interno del
distanziatore ¢ presente una
valvola (Valved Holding Cham-

ber). Questa consiste in una
sottile membrana di plastica
che attratta dall'inspirazione
permette inalazione del far-
maco mentre respinta dalle-
spirazione si chiude, deviando
allesterno laria espirata.

» Distanziatori di marche

diverse

Le prestazioni del distan-
ziatore dipendono dal tipo di
valvola, dal volume (da 150 a
750 ml) e soprattutto dal ma-
teriale utilizzato. In genere
si tratta di plastica e quindi
le pareti interne del distan-
ziatore tendono a caricarsi
elettricamente e ad attrarre-
trattenere il farmaco, fino a
dimezzarne la quota inala-
bile. II problema puo essere
risolto usando un distanzia-
tore antistatico. I diversi di-
stanziatori non sono quindi
sempre interscambiabili.

» Funzioni del distanziatore
Il distanziatore non solo
facilita Iesecuzione della te-

rapia ma svolge anche altre »



» importanti funzioni:

- evita I'impatto del farmaco
(circa 80%) sulla mucosa
dellorofaringe e i conse-
guenti effetti collaterali lo-
cali (irritazione del faringe,
disfonia, infezione orale da
Candida) e sistemici (ta-
chicardia, tremori);

- aumenta del 50% la quanti-
ta di farmaco inalata;

- aumenta, grazie allevapora-
zione del propellente dello
spray, la quota di “particelle
fini”. Queste si diffondono
meglio e piu profondamen-
te nell'albero bronchiale au-
mentando cosi lefficacia del
farmaco;

- il distanziatore con masche-
rina permette al bambino
(sotto i4-5 anni) di eseguire
la terapia respirando nor-
malmente (3-4 atti respira-
tori dopo ogni erogazione.

I vantaggi clinici di spray +

distanziatore rispetto al solo

spray sono:

- riduzione degli effetti col-
laterali;

- miglioramento del quadro
clinico;

- riduzione della iperreatti-
vita bronchiale;

- miglioramento della fun-
zionalita respiratoria.
Usare lo spray senza distan-

ziatore ¢ oggi considerato un
grave errore e quindi andreb-
bero aggiornate le istruzioni
allegate al farmaco, in parti-
colare in Italia dove si consi-
glia ancora la somministra-
zione diretta (boccaglio dello
spray in bocca).

Spray + distanziatore vs

aerosol/nebulizzatore

La superiorita dello spray +
distanziatore si estende a pil
settori.
- Clinico-funzionale con mi-

Figura 1. Un distanziatore in commercio

Particolare del punto
diinserimento spray
UNIVERSALE

Particolare della
valvola respiratoria

glioramento del quadro clini-
co e della funzionalita respi-
ratoria associati a riduzione
degli effetti collaterali.
Aderenza alle prescrizioni
terapeutiche a sua volta fa-
vorita da piu fattori: minor
tempo necessario per ese-
guire la terapia, essere por-
tatili, non richiedere fonti
energetiche ed essere quindi
utilizzabili in diverse situa-
zioni come scuola, palestra,
viaggio.

Socio-economico: i costi
si riducono soprattutto per
la diminuzione di numero
e durata dei ricoveri ma vi
contribuisce anche il minor
tempo richiesto all'infermie-
ra per eseguire la terapia (da
13-28 minuti per aerosol/
nebulizzatore a 1,5-3 minuti
per spray + distanziatore).
Tutto questo si riflette posi-
tivamente non solo sul siste- »»




ma sanitario ma anche sulla
qualita della vita del pazien-
te/famiglia.
Epidemiologico-Coronavi-
rus-19. La dimostrazione che
l'aerosol/nebulizzatore ¢ una
importante causa di diffusio-
ne e conseguente contagio da
COVID-19 comporta tutta
una serie di provvedimenti:
a) limitarne e controllarne
luso nei reparti di cure
intensive (vedi sommi-
nistrazione del bronco-
dilatatore nei pazienti in
ventilazione meccanica);
b) usare esclusivamente spray
+ distanziatore e quando
questo non ¢é possibile pas-
sare alla somministrazione
per bocca anche se questo fa
aumentare i tempi di rispo-
sta e gli effetti collaterali;

¢) eliminare 'uso del nebuliz-

zatore nei pazienti ambula-

toriali trattati nelle diverse
strutture esterne e nei trat-
tamenti a domicilio;

aggiornare le procedu-

re (vedi farmacie) per il

passaggio  dall’aerosol/

nebulizzatore allo spray

+ distanziatore;

e) aggiungere nella rete di si-
curezza laerosol/nebuliz-
zatore per limitare nuove
ordinazioni di farmaci pre-
cedentemente autorizzati.

o,
=

» Implementazione-inseri-
mento spray + distanzia-
tore in ospedale
I numerosi e importanti van-

taggi dello spray + distanziatore

nei confronti dellaerosol/nebu-
lizzatore ne rendono necessaria

limplementazione (inserimen-

to) nelle varie strutture.

Il compito si ¢ rivelato im-
pegnativo e complesso anche
se facilitato dalla disponibili-
ta di percorsi attuativi come
quello qui sintetizzato:

- individuare e coinvolgere
i vari responsabili: gli am-
ministratori e dirigenti, il
primario o direttore del re-
parto, il docente-ricercatore
esperto in terapia inalatoria,
il medico che organizza e
dirige il cambiamento, il
personale infermieristico, il
farmacista;

- aggiornare il medico su fun-
zioni e caratteristiche dei
distanziatori e su come inse-
gnare lesecuzione della tera-
pia (sia verbalmente che con
dimostrazioni pratiche);



» - inserire lo spray + distan-
ziatore nei protocolli clini-
co-terapeutici;

- istruire gli infermieri e i fi-
sioterapisti respiratori con
lezioni, stampati, messaggi
e-mail, riunioni collegiali
relative allo spray + distan-
ziatore;

- istruire pazienti e/o genitori.
Non ¢ sufficiente descrivere
e spiegare le funzioni dello
spray + distanziatore, ma bi-
sogna anche insegnare con
dimostrazioni pratiche ed
eseguire un controllo a ogni
successiva visita medica. E
inoltre necessario discutere
eventuali problematiche che
potrebbero favorire il ritor-
no allaerosol/nebulizzatore;

- per evitare il ritorno allae-
rosol/nebulizzatore puo es-
sere utile segnalare, tramite
diversi media, la nuova te-
rapia inalatoria instaurata
in ospedale e presentare il
nuovo indirizzo terapeutico
negli incontri con i medici
di famiglia.

» Implementazione spray +
distanziatore nella medi-
cina di base
I medici di famiglia, suddivisi

in piccoli gruppi, partecipano a

due incontri:

- il medico ¢é istruito sulluso

dello spray + distanziatore sia
verbalmente che con dimo-
strazioni pratiche;

- un professionista-docente va-
luta il medico di famiglia sia
per la parte teorica che pratica.
Un questionario compilato

all'inizio e alla fine del corso
rileva eventuali problematiche
relative all’istruzione dei pro-
pri pazienti e alla manutenzio-
ne del distanziatore.

» Implementazione inalato-
ri portatili in Europa e in
Italia
Una indagine sulla vendita

al dettaglio dei farmaci per

via inalatoria eseguita in 16

nazioni europee ha dimostra-

to un consumo medio per-
centualmente cosi distribuito:

- 47,5% spray;

- 39,5% polvere inalazione;

- 13% aerosol/nebulizzatore.
Solo I'Ttalia si distingue per

un uso percentualmente mol-

to alto di farmaci per aerosol/

nebulizzatore (45% verso 13%

della media europea). Quest'ul-

timo dato €, almeno in parte,
riconducibile ad un uso dell’ae-
rosol/nebulizzatore, spesso non
giustificato dal tipo di patologia
trattata (dalla bronchite acuta
alla semplice rinite).

Per poterci allineare con gli
altri Paesi europei ¢ quindi ne-

cessario sostituire aerosol/nebu-
lizzatore con lo spray + distanzia-
tore e questo sia in ospedale che
in pronto soccorso e a domicilio.

Questo intervento ¢ reso oggi
ancor pill pressante e urgente
per l'importante ruolo che l'ae-
rosol/nebulizzatore ha nel favo-
rire la diffusione e i contagi da
COVID-19. B

aubattistini@tiscali.it
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Lanciata la campagna
“Dottore ho ’asma, é grave?”

Chiara Finotti

Epartita nei primi giorni
di ottobre la campagna
di sensibilizzazione dal titolo
“Dottore, ho l'asma, & gra-
ve?”. Liniziativa, promossa
dall’Associazione Allergologi
e Immunologi Italiani Ter-
ritoriali e Ospedalieri (AAI-
ITO) punta a fare chiarezza
sulla differenza fra asma e
asma grave, condizione che
interessa dal 5 al 10% del-
la popolazione asmatica. A
conti fatti stiamo parlando di
circa 300.000 persone in Ita-
lia. Spesso le persone che ne
sono affette non comprendo-
no la gravita della situazione
per mancanza di un’informa-
zione adeguata. Inoltre, molti
pazienti non hanno piena
consapevolezza della gravita
di un’asma grave, non con-
trollata. E da queste conside-
razioni che prende le mosse la
campagna di comunicazione
Giornalista, Sintex Servizi Srl

Dottore
ho_‘I'aS ma.
E grave?

L'asma grave é una particolare forma di
asma. Individuata per tempo, pud essere

adeguatamente curata.

Troviamo insieme
le radici del problema

lanciata all'inizio di ottobre.
L’asma ¢ una malattia etero-
genea caratterizzata in genere
da un’infiammazione cronica
delle vie aeree e da una serie
di sintomi quali sibili, fia-
to corto e tosse variabili per
durata e intensita che si as-
sociano a una limitazione del
flusso espiratorio. E una delle
patologie croniche piu co-
muni. Nel mondo ne soffro-
no 300 milioni di individui.
E spesso causa di assenze dal
luogo di lavoro o da scuola e
si stima che i costi per la sua
gestione possano essere pari
all'l-2% delle spese sanitarie

totali nei Paesi in via di svi-
luppo. L’asma ¢ una patolo-
gia che frequentemente ha
origine allergica. Per questa
ragione I'allergologo ¢ lo spe-
cialista di riferimento per la
sua diagnosi.

“L’asma grave ¢ quella che
richiede trattamento con ele-
vate dosi di corticosteroidi
per via inalatoria in aggiunta
aun secondo farmaco (gene-
ralmente  broncodilatatore
a lunga durata d’azione) e/o
corticosteroidi sistemici per
evitare che diventi incontrol-
lata oppure asma che rimane

non controllata nonostante py



) queste terapie” spiega Maria
Beatrice Bilo, Responsabile
Formazione di AAIITO.

Si stima che lasma sia
controllata in circa il 40%
dei casi. “Ad oggi” continua
Bilo “assistiamo a un uso
eccessivo di cortisonici per
via sistemica, oltre il 30% dei
casi, con importanti effetti
collaterali e alto costo di ge-
stione delle patologie ad essa
correlate”.

I relatori hanno perod sot-
tolineato come uno scarso
controllo dell’asma, nono-
stante questa sia trattata con
alte dosi di cortisonici per
via inalatoria in associazione
a un altro farmaco, non sia
necessariamente sinonimo di
asma grave.

Sono infatti molteplici i
fattori che possono spiegare
un mancato controllo dell’a-
sma a fronte di una terapia
medica adeguata. Fra que-
sti, ad esempio, una scarsa
aderenza e un non corretto
uso degli inalatori, 'assenza
di una corretta diagnosi di
asma, presenza di comorbi-
lita non adeguatamente trat-
tate e la persistenza di fattori
di rischio per riacutizzazioni.

“Prima di formulare una
diagnosi di asma grave que-
ste condizioni devono essere
accuratamente valutate e ge-
stite” ha commentato Maria
Beatrice Bilo.

La prevalenza dell’asma
grave ¢ stimata attorno al
5-10% dei soggetti asmatici.
Questi pazienti assorbono
circa il 50% delle risorse sani-
tarie destinate alla cura dell’a-
sma. Inoltre I'asma grave ha
un forte impatto sulla qualita
di vita di chi ne soffre, specie

nei giovani e negli adolescen-
ti. Accanto a veri e propri sta-
ti depressivi si registrano in-
fatti frustrazione e angoscia,
incomprensione e paura.

L’asma grave non ¢ da con-
siderarsi una singola malattia
ma il risultato di una sinergia
di condizioni date da fattori
ambientali, genetici e mole-
colari.

“Ad oggi disponiamo di
conoscenze scientifiche tali
che ci consentono di feno-
tipizzare il paziente ovvero
conoscere le caratteristiche
molecolari di ogni singolo
paziente in maniera tale da
disegnare terapie mirate che
si avvalgono di anticorpi
monoclonali e che agiscono
in maniera altamente seletti-
va andando a colpire i mec-
canismi biologici che stanno
alla base dell’eziopatogenesi
della malattia. Tali terapie si

sono dimostrate molto effi-
caci e ci consentono di ridur-
re o addirittura di sospen-
dere gli steroidi con risvolti
molto significativi sulla qua-
lita di vita del paziente” com-
menta Bilo.

Per quanto concerne la
relazione fra asma e CO-
VID-19, sembra che la con-
dizione asmatica non sia
associata a questa infezione
e che non rappresenti né un
fattore di rischio né un ele-
mento in grado di incidere
sul decorso della malattia. In
altre parole, i soggetti asma-
tici, per quelle che sono le at-
tuali conoscenze dell’infezio-
ne, non sembrano essere pitll
arischio rispetto alla restante
parte di popolazione.

“Lanostra societa ha deciso
di avviare questa campagna
di sensibilizzazione con un

focus specifico su due paro- pp



» le: asma e grave” ha spiegato
Antonino Musarra, Past Pre-
sident AAIITO. “La gestione
dell’asma grave richiede un
approccio multidisciplinare
che necessita del coinvolgi-
mento di pil figure speciali-
stiche. Certamente quelle di
riferimento sono l'allergolo-
go e lo pneumologo. Essendo
una campagna che parte dai
bisogni dei pazienti non po-
tevamo dimenticare le asso-
ciazioni che li raggruppano.
Nell’ambito di questa inizia-
tiva & fondamentale la colla-
borazione con le associazioni
pazienti cosi come il suppor-
to di aziende farmaceutiche
che hanno creduto in questo
progetto. Gli strumenti di
comunicazione sono rappre-
sentati innanzitutto dal sito
https://dottoreasmagrave.
it che fornisce tutte le infor-
mazioni sulla patologia. Sul
sito € inoltre presente un test
di indirizzo che non puo es-
sere considerato un test dia-
gnostico ma che puo aiutare
il paziente a sospettare la
potenziale presenza di una
condizione patologica assi-
milabile all’asma grave e che
quindi deve essere immedia-
tamente trasmesso al medico
che poi fara le valutazioni
del caso. Oltre al sito, gli al-
tri strumenti a disposizione
sono i canali social come Fa-
cebook, Instagram e YouTu-
be che saranno arricchiti con
post e contributi in aggiorna-
mento costante.

Antonino  Musarra  ha
quindi sintetizzato in tre pun-
ti gli obiettivi principali della
campagna:

» favorire 'emersione dell’a-

sma grave e informare I'o-

pinione pubblica sull'im-
patto epidemiologico, sulle
conseguenze della malattia
non adeguatamente tratta-
ta e sulla disponibilita delle
terapie innovative, segna-
lando 'esistenza di specifi-
ci centri per la diagnosi e la
terapia dell’asma severo;

» sensibilizzare le istituzioni,
con azioni specifiche, sulle
dimensioni del problema,
le caratteristiche dei farma-
ci biologici, sulla necessita
di aumentare gli ambulato-
ri destinati alla cura dell’a-
sma grave;

» favorire la collaborazione
multidisciplinare tra gli spe-
cialisti dell’area respiratoria
e la medicina generale.
Sono poi intervenuti i rap-

presentanti delle associazio-

ni pazienti nelle persone di

Luciano Cattani, Vice Presi-

dente Federasma e Allergie

Onlus e Simona Barbaglia,

Presidente dell’Associazione

Respiriamo Insieme OdV,

che hanno ribadito quanto

sia importante accompagna-
re e sostenere i pazienti nei
percorsi di cura anche per
quanto concerne gli aspet-
ti pit pratici, di natura bu-
rocratica, di gestione della
patologia. Le associazioni
pazienti, attraverso i loro de-

legati, hanno denunciato il

problema della diagnosi tar-

diva che, in taluni casi, arriva
anche tre anni dopo l'esor-
dio della malattia cosi come

l'importanza di formare e

informare i pazienti. E infatti

fondamentale che i pazienti
conoscano la malattia, abbia-
no tutte le informazioni ade-
guate e siano a conoscenza
dei centri specialistici che se

ne occupano. Si tratta di cen-
tri di cura sparsi a macchia di
leopardo su tutto il territorio
italiano e spesso tale mappa-
tura ¢ completamente ignota
ai cittadini.

Il paziente ben informato
sa gestire meglio la malattia e,
di conseguenza, anche le pos-
sibili riacutizzazioni. I rap-
presentanti delle associazioni
pazienti hanno poi ribadito
I'importanza della campagna
promossa da AAIITO anche
in un’ottica di opportunita di
dialogo con le istituzioni.

“Sosteniamo la campagna
in quanto riteniamo che sia
doveroso ridare una vita nor-
male a questi pazienti. Per
farlo dobbiamo perseguire
due obiettivi: informare e
formare. Innanzitutto far si
che i pazienti possano cono-
scere i centri specialistici pre-
senti in Italia ai quali si pos-
sono rivolgere, far conoscere
loro la patologia e, nel con-
tempo, dialogare con i deci-
sori politici” ha concluso An-
tonino Musarra. M

chiara.finotti@sintexservizi.it



Dante. Il Poeta Eterno

Celebrarlo 700 anni dopo, tra arte e tecnologia

Antonio Schiavulli

Tra le tante iniziative in
preparazione per le cele-
brazioni del settecentenario
della morte di Dante Alighie-
ri, spicca senz’altro per il suo
spirito originale e innovativo
un progetto promosso da FEC
- Fondo Edifici di Culto del
Ministero dell' Interno, Comu-
ne di Firenze, Opera di Santa
Croce e Felice Limosani Stu-
dio s.r.l. Societa Benefit.

II Complesso Monumenta-
le di Santa Croce accogliera il
progetto culturale Dante. Il Po-
eta Eterno di Felice Limosani,
creato con le iconiche incisioni
dell’illustratore Gustave Doré.

Non un evento multimediale
basato su proiezioni in alta de-
finizione ma un progetto mul-
timodale che esplora un nuovo
paradigma capace di connette-
re scientificamente I'esperienza
museale con ambiti apparente-
mente diversi come quello del-
la didattica digitale e del bene-
ficio sociale.

Nel suo saggio politico De
Monarchia (1312-1313) Dante
si defini un albero che fruttifi-
Direttore Responsabile di Respiro

DANTE
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ca e non una voragine che in-
ghiotte. E a questa visione che
lartista multimediale Felice Li-
mosani si € ispirato nel conce-
pire il progetto culturale Dante.
Il Poeta Eterno che avra la sua
sede negli spazi del Complesso
Monumentale di Santa Cro-
ce di Firenze dal 14 settembre
2021 al 10 gennaio 2022.

Si tratta di un progetto in-
novativo che non intende
“spiegare” la Divina Comme-
dia ma “raccontare” Dante
Alighieri e lattualita del suo

messaggio universale, che oggi
vede la luce grazie alla fonda-
mentale collaborazione tra il
FEC - Fondo Edifici di Culto
del Ministero dell'Interno, il
Comune di Firenze, 'Opera di
Santa Croce e Felice Limosani
Studio s.r.l. Societa Benefit.

Il progetto ¢ stato presenta-
to lo scorso ottobre da Felice
Limosani insieme ai rappre-
sentanti degli enti promotori,
il Vice Prefetto Vicario Paola
Berardino, [’Assessore alla
Cultura del Comune di Fi-
renze Tommaso Sacchi e la
Presidente dell'Opera di Santa
Croce Irene Sanesi.

“La mostra Dante. Il Poeta
eterno testimonia ancora una
volta la natura multipolare del
Ministero dell'Interno, impe-
gnato con le sue articolazioni
territoriali, le Prefetture, anche
nel’amministrazione e tutela
del patrimonio del Fondo Edi-
fici di Culto (FEC), composto
da beni dotati di un incom-
mensurabile valore artistico,
storico, culturale e religioso.
- ha dichiarato Paola Berardi-

no, Vicario del Prefetto di Fi- »



» renze. Nella gestione di questo
inestimabile patrimonio cultu-
rale, la Prefettura di Firenze ¢
impegnata da anni a favorire
la conclusione di accordi di
valorizzazione con i vari enti,
con lo scopo di promuovere la
partecipazione a iniziative cul-
turali, editoriali ed espositive.
Seguendo questa linea di col-
laborazione tra istituzioni, la
Prefettura ha accolto con estre-
mo favore il progetto presen-
tato dall’artista Felice Limosa-
ni, mettendo a disposizione i
locali necessari per la mostra
facenti parte del complesso
monumentale di Santa Croce
di proprieta del FEC”.

Dante. Il Poeta Eterno nasce
dall'idea di Felice Limosani di
attualizzare la straordinaria
opera dell'incisore Gustave
Doré e raccontare l'avven-
tura umana di Dante a par-
tire dalla ricchissima eredita
culturale, morale e spirituale
lasciata dal Sommo Poeta,
ancora oggi cosi prolifica. Un
progetto che proprio in Santa
Croce, luogo della memoria
condivisa e spazio dantesco
per eccellenza, intende ricon-
ciliare la figura di Dante con
la sua citta natale - Firenze,
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citta-laboratorio culturale per
definizione - riportandola in
alcuni dei luoghi che ne han-
no intrecciato la biografia, e
che vuole rendere ancora piu
vivo e attuale il suo messaggio
attraverso il linguaggio cultu-
rale delle Digital Humanities,
di cui Limosani ¢ uno dei
principali interpreti artistici,
con un approccio che associa
discipline umanistiche e tec-
nologie digitali.

‘Il Complesso Monumen-
tale di Santa Croce costituisce
il luogo ideale per accogliere
Dante, il Poeta Eterno di Felice
Limosani - ha sottolineato Ire-
ne Sanesi, Presidente dell’O-
pera di Santa Croce. Una sede
naturale, perché Santa Croce
¢ il luogo della memoria, ¢ il
luogo dove passato, presente
e futuro siglano una convi-
venza e un ponte anche verso
una prospettiva nuova. L’an-
niversario dantesco ¢ un even-
to provvidenziale in questa
fase storica: la lezione civile e
poetica di Dante e la sua esi-
stenza votata con passione alle
vicende delle comunita in cui
ha vissuto sono un modello
per le donne e gli uomini di
ogni tempo, ancor pill oggi, in

T2

un momento storico in cui la
pandemia chiede forza per af-
frontare le difficolta e coraggio
per guardare al futuro.”

1l lavoro di rilettura dell’ere-
dita dantesca ¢ reso possibile
grazie all'autorevole direzione
scientifica del Professore Eme-
rito di Letteratura Italiana En-
rico Malato, in collaborazione
con il Centro Pio Rajna - Cen-
tro di studi per la ricerca lette-
raria, linguistica e filologica e al
fondamentale supporto di un
importante Comitato Scien-
tifico che vede la Presidenza
Onoraria di Beatrice Garagna-
ni Ferragamo ed & composto
da (in ordine alfabetico): Don
Alessandro  Andreini, Lucia
Battaglia Ricci, Paola Berardi-
no, Paolo Conti, Luca De Biase,
Don Alfredo Jacopozzi, Enrico
Malato, Padre Gabriel Marius,
Maria Marzullo, Andrea Maz-
zucchi e Jeffrey Schnapp.

“La meraviglia di Dante ¢
che rimane sempre attuale: se-
colo dopo secolo la sua opera
immane e poliedrica, a partire
dalla Divina Commedia, ha
sempre nuovi livelli di lettura e
di conoscenza - ha commenta-
to Tommaso Sacchi, Assessore
alla Cultura del Comune di Fi-
renze. La sua sterminata eredita
non rimane immobile ma ha la
straordinaria capacita di rinno-
varsi e di parlarci ogni volta in
modo diverso. Nell'anno dan-
tesco Firenze ¢ dunque lieta
di ospitare una mostra che ha
lardire di unire le nuove tecno-
logie con i messaggi universali
del Sommo Poeta: un’esposi-
zione fortemente evocativa che
non manchera di affascinare e
incuriosire.”

L’opera Dante. Il Poeta Eter-

no verte sulle incisioni di Gu- »



» stave Doré - incisore francese
considerato uno dei massimi
illustratori della Commedia
dantesca - dalle quali Limo-
sani ha sviluppato un progetto
multimodale (e non solo mul-
timediale). L’idea fondante &
quella di creare una grande
mostra attraverso contenuti
trattati per essere fruibili an-
che sotto forma di didattica
digitale in ambito scolastico e
in una programmazione scien-
tifica a beneficio di attivita so-
ciali e di cura ospedaliera.

Partendo dalla digitalizza-
zione di 135 tavole di Doré
- rese disponibili dalla Fon-
dazione Alinari Firenze - le
immagini del viaggio ultra-
terreno di Dante dall'Inferno
al Paradiso costituiranno un
percorso perfettamente in ar-
monia con il Chiostro del Bru-
nelleschi, la Cappella Pazzi, la
Cripta e il Cenacolo di Santa
Croce. Lallestimento prevede
tre livelli di esposizione con
immagini statiche retro illu-
minate, immagini animate con
proiezioni e movimento nelle
immagini attraverso la real-
ta virtuale, per una fruizione
intimistica e contemplativa
abbinata all’esperienza interat-

NE DIGITALE DI FE

tiva e digitale. Un unicum che
offrira un’esperienza museale
aggiornata ai nuovi linguaggi,
rispettosa del luogo ed evoluta
nella sua narrazione.

Nel solco della tradizione
iconografica nata immedia-
tamente dopo l'uscita della
Commedia nel 1320 - che nei
secoli ha visto i piti grandi
artisti impegnarsi per dare la
loro visione del poema - nel
diciannovesimo secolo Doré
ha creato un modello di rap-
presentazione che ha modifi-
cato l'interpretazione succes-
siva del viaggio dantesco.

Dante. Il Poeta Eterno porta
avanti questa tradizione, rico-
noscendone la storia e facendo
ulteriori passi avanti in questo
percorso. Ancora una volta,
quindi, Dante si trova a essere
riformulato in modo innova-
tivo e il fatto che il suo mes-
saggio universale possa ancora
declinarsi in termini nuovi, at-
tualizzandosi ulteriormente, ¢
il chiaro segnale della sua ine-
sauribile vitalita. Da sempre
Dante & percepito come qual-
cosa di strutturalmente “altro”
da noi, e proprio questa alte-
rita ¢ il motivo dell'interesse
nei confronti suoi e della sua

opera. Grazie all'incontro con
questi mondi “altri” - quel-
lo di Dante, quello di Doré e
ora quello di Limosani che,
superando il concetto obsole-
to di opera unica, originale o
copia, trasforma le opere del
passato in organismi viventi e
vitali soprattutto per le nuove
generazioni - Dante. Il Poeta
Eterno ha lobiettivo cultu-
rale e sociale di restituire alla
letteratura e all’arte il potere
trasformativo che le € proprio,
offrendo chiavi innovative per
sperimentare la Commedia e
aprendo nuove modalita di
concepire il rapporto con l'o-
pera d’arte.

La transizione digitale dei
nostri saperi sta alla base delle
Digital Humanities: 'incon-
tro con le nuove tecnologie
non offre soltanto un modo
per preservare e valorizzare
il patrimonio culturale, ma &
anche, soprattutto, in grado
di modificare il nostro modo
di interpretare la tradizione.
Questo continuo rinnova-
mento si & sempre verificato
negli studi danteschi e con
Dante. Il Poeta Eterno trova
una nuova dimensione appli-

cativa dell’'incontro con Dante )



» e il suo messaggio, che andra
al di la della sola esperienza di
visita. Dopo la chiusura della
mostra a gennaio 2022 il per-
corso di Dante. Il Poeta Eter-
no proseguira infatti con altre
modalita e in altri ambiti.

“La rivoluzione digitale in
atto, da una parte apre a nuove
visioni espressive con linguag-
gi inediti, dall’altra sta cam-
biando il modo in cui la cultu-
ra viene rappresentata, fruita
e divulgata - ha sottolineato
Felice Limosani. Il connubio
tra tecnologia e arte offre una
sintesi innovativa, sotto forma
di umanistica digitale, mag-
giore della somma di entram-
be. In questa dimensione, il
patrimonio storico culturale
puo essere attualizzato e con-
diviso come esperienze multi-
disciplinari che si intrecciano
in ambito museale, didattico e
sociale, giungendo a coniugare
cultura, educazione e solida-
rieta. Emancipandosi dai vec-
chi modelli e con un approccio
scientificamente rigoroso si
puo anche sconfinare nell’in-
trattenimento e nella spetta-
colarita per diffondere cultura
e conoscenza di qualita a un
maggior numero di persone”.

Grazie alle tecnologie di
nuova generazione e a una

progettazione  multimodale,
i contenuti di Dante. Il Poeta
Eterno continueranno a diffon-
dere lesperienza dantesca con
modelli di divulgazione espe-
rienziale e di cura sperimentale
elaborati con la piattaforma di
innovazione H-Farm Treviso.
A questo proposito sono state
gia avviate delle collaborazioni
per la pianificazione di un la-
voro tecnico scientifico che a
vario titolo coinvolge educato-
ri, docenti, pedagogisti, psico-
logi, sociologi, neuroscienziati
ed esperti della Comunita di
San Patrignano, della Fonda-
zione dell’Ospedale Pediatrico
Meyer di Firenze, dell'Istituto
Dino Compagni di Firenze e
del Conservatorio San Niccolo
di Prato.

“Recenti studi  pubblica-
ti hanno dimostrato che le
cyberterapie e le realta multi-
sensoriali simulate, impattano
positivamente sui programmi
di reinserimento, riabilitazio-
ne sociale e cura - ha aggiunto
Beatrice Garagnani Ferraga-
mo, Presidente Onorario del
Comitato Scientifico. Queste
evidenze rendono immediata-

mente comprensibile quanto
positivo e concreto possa essere
I'impatto di un progetto come
Dante. Il Poeta Eterno su sog-
getti fragili e svantaggiati come
persone sottoposte a provve-
dimenti restrittivi causati da
tossicodipendenze, ludopatie,
alcolismo, o pazienti, degenti,
detenuti, apportando un reale
beneficio sociale. L'attualita e
la forza del messaggio di Dan-
te, l'alto valore educativo dei
contenuti trattati e il linguag-
gio immersivo e coinvolgente
utilizzato per veicolarli rendo-
no Dante. Il Poeta Eterno un
progetto pionieristico, che apre
a nuovi paradigmi culturali e
rappresenta un’occasione fon-
damentale per elaborare un’e-
sperienza didattica e formativa
innovativa e adeguata ai tempi,
di cui sono felice e onorata di
essere ambasciatrice.”

Il progetto Dante. Il Poeta
Eterno ¢ candidato al Calen-
dario Ufficiale per le celebra-
zioni dei settecento anni dalla
morte di Dante Alighieri del
MiBACT, Ministero per i Beni
e le Attivita Culturali e per il
Turismo. M

schiavulliantonio@gmail.com



L’allergia al lattice
negli studi odontoiatrici

~

Eormai noto che laller-
gia al lattice di gomma
naturale implichi notevoli
difficolta alle persone che ne
sono affette. Sebbene alcune
regioni, tra cui la Regione
Lombardia, abbiano emesso
linee guida per la gestione del
paziente allergico al lattice e
per la tutela degli operatori
sanitari, molto € ancora da
fare per accogliere il paziente
durante percorsi di diagno-
si e cura oltre che garantire,
in tutta Italia, la tutela del
lavoratore sensibilizzato al
lattice.

Tante le criticita che I'aller-
gico deve affrontare nella vita
quotidiana per non entrare
in contatto con il lattice, pre-
sente in numerosi prodotti
di uso comune e in tanti am-
bienti pubblici. Esiste anche
quella riscontrata nell’ambi-
to dell’'odontoiatria dove si
incontrano serie difficolta nel
trovare studi dentistici latex-

Il diritto 2

no Linee guida e numerose pubblicazioni s

cure odontoiatriche va garantito a tutti i cittadini

Iargomento

uno studio

a tutto il territ

egli studi dentistici LATEX-SAFE deve

safe (sicuri da lattice) che as-
sistano in modo appropriato
il paziente. Nel campo odon-
toiatrico i rischi di entrare
in contatto con strumenti
e prodotti contenenti latti-
ce sono molteplici. Il primo
rischio che il paziente in-
contra ¢ sicuramente quello
derivante dall’utilizzo quo-
tidiano e costante dei guanti
in lattice molto spesso con-
tenenti polvere, che disper-
dendosi nell’ambiente, rende
I'ambiente inaccessibile per

chi soffre di questa patolo-
gia. Lerrore che molto spes-
so il dentista compie, oltre
al fatto di non conoscere le
linee guida, ¢ di affrontare
la situazione affidandosi piu
all'intuizione, che a un’ap-
profondita conoscenza delle
modalita di gestione del pa-
ziente allergico al lattice. In
taluni casi ritiene, magari,
di poter risolvere la presen-
za di lattice semplicemente
indossando in presenza del

paziente guanti alternativi pp



» (nitrile o vinile), all’interno
dello studio non bonificato
dalla polvere dei guanti in
lattice, utilizzati per il resto
dei pazienti. Altre volte si &
riscontrato che non vengo-
no inserite nei questionari
specifiche domande per in-
dagare questo tipo di allergia
focalizzando l'attenzione piu
sull’anestetico che sul guanto
o altro presidio, come fonte
di crisi allergica. Esistono
pero altri prodotti odontoia-
trici in cui ¢ possibile trovare
lattice ovvero, dighe dentali,
siringhe, siringhe pre-riem-
pite, elastici per apparecchi
odontoiatrici, distanziatori,
resine odontoiatriche, con-
tagocce, apribocca, cannule
di aspirazione, per citare i
pil usati. In questi anni I'as-
sociazione ha raccolto innu-
merevoli richieste di persone
affette da questa allergia che,
non trovando professioni-
sti adeguatamente preparati
e percependo una fonte di
pericolo recarsi dal dentista,
riservano la richiesta di assi-
stenza odontoiatrica solo in
casi sporadici o peggio an-
cora acuti, negandosi la fase
fondamentale della preven-
zione. Altri ancora hanno
dovuto affrontare centinaia
di chilometri per essere assi-
siti in studi o strutture ospe-
daliere adatte.

Da qui nascono le inizia-
tive nate dall’Associazione
Allergici al Lattice al fine di
instaurare proficue collabo-
razioni con gli studi denti-
stici credendo fermamente
che lassistenza odontoiatrica
debba essere un diritto inne-
gabile per tutti. Purtroppo
pero ad oggi gli studi odon-

CRITICITA PIU’ GRAVI:

MANCANZA di conoscenza di tale allergia e delle AZION| da ADOTTARE a

tutela del paziente

Errata che sia
paziente non li tecchi

che i guanti siano LATEX FREE o che il

Spesso non si identifica la persona allergica al lattice con QUESTIONARI

specifici

Non esiste una MAPPATURA di studi odontoiatrici attivati per accoglierlie

curarli

toiatrici che si sono resi di-
sponibili a bonificare i propri
studi per accogliere pazienti
allergici al lattice sono vera-
mente troppo pochi.

A sostegno della nostra as-
sociazione, ultimamente ab-
biamo avuto il piacere di poter
prendere contatti con alcuni
dei responsabili dell’Associa-
zione Nazionale Dentisti Ita-
liani - Regione Lombardia -
Provincia di Brescia i quali
hanno confermato che la Mis-
sion fondamentale del’ ANDI
¢ quella di fornire strumenti e
servizi volti alla formazione
professionale dei dentisti as-
sociati e di dare risposte effica-
ci all’esigenza di benessere di
quanti, ogni giorno, si rivol-
gono al dentista. Si sono resi
disponibili a collaborare al
progetto della nostra Associa-
zione, al fine di strutturare
studi dentistici in cui le proce-
dure dettate dalle linee guida
per la gestione del paziente
allergico al lattice in ambito

AAL

_@

odontoiatrico siano messe in
atto. Il nostro progetto ¢ strut-
turato a livello nazionale al
fine di avere in ogni provincia
italiana uno o piu studi latex-
safe. Le linee guida per gli stu-
di odontoiatrici gia esistono.
Oltre a essere messe in atto in
modo adeguato € nostra am-
bizione creare una rete orga-
nizzata in modo che un aller-
gico della Puglia non si debba
recare nelle Marche o in Lom-
bardia per essere curato. ll

Michela Bianchi
Presidente AAL

Associazione Allergici al Lattice

via Seriola 35, 25035 - Ospitaletto (BS)

allergiciallatticec@gmail.com
www.allergiciallattice.org

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



Come hanno reagito e reagiscono
le persone anziane al COVID-19
rispetto ai giovani?

-
Associazione
Italiana Pazienti

s\ 4
' BPCO Onlus

broncopneumopatia cronica ostruttiva

Secondo la mia personale
esperienza, anziana (over 65)
e, peraltro, malata cronica, la
pandemia ha sviluppato un sen-
so di disagio e di preoccupazio-
ne molto forte, rendendo diffici-
lela quotidianita e il relazionarsi
aglialtrie, all'esterno delle mura
domestiche, favorendo uno sta-
to di isolamento e di solitudine
diverso rispetto al passato.

A seguito di normali contatti
telefonici - potrei dire conver-
sazioni amichevoli e scambio di
vedute - con persone amiche e
anche di una certa eta, che vivo-
no sole e lontane dalla famiglia,
ho raccolto, con il loro con-
senso, interessanti impressioni
e confidenze sul COVID-19.
E emerso che alcune persone
evitano di far venire la colla-
boratrice domestica a casa per
le pulizie perché hanno paura
del contagio; per quanto riguar-
da la spesa, se la fanno portare
a casa con le dovute cautele e
precauzioni; escono di rado e
solo per necessita pill impellen-
ti, come i controlli medici che si
sono sommati per via dei parec-
chi mesi di interruzione delle
visite mediche, gia in preceden-
za prenotate. Cio ha reso pilt

complicata, alla ripresa seguita
al lockdown, una riorganizza-
zione delle visite da eseguire
presso il SSN, imponendo an-
che di rivolgersi a professionisti
privati, con maggiori spese per
le persone piu fragili.

Alcune persone si sono occu-
pate di giardinaggio, di musica,
di pittura e attivitd amatoriali,
che hanno dato loro la possi-
bilita di affrontare la quotidia-
nita e di vivere la giornata con
maggiore serenita, aiutandole
a ridurre lo stress; inoltre, fare
ginnastica attraverso le video
conferenze ha facilitato il benes-
sere e la cura del proprio corpo.

Le persone anziane, quindi,
hanno vissuto un periodo dif-
ficile, seppur affrontato con un
certo ottimismo!

Chiaramente questa situa-
zione ha cambiato la loro vita:
non vedono i familiari, gli ami-
ci ed evitano i contatti sociali;
risulta persino difficile andare
a trovare un’amica malata.

Gli anziani vivono questa si-
tuazione con disagio: conosco
persone che hanno la mia eta o
pitt grandi di me. Non escono
e in loro aumenta la solitudine!

Mentre nei mesi passati si
¢ potuto sperare in una situa-
zione migliore andando verso
lestate, ora si teme l'inverno
anche per le incertezze eco-
nomiche. Si fa il minimo indi-
spensabile e questo impigrisce
un po’; si esce solo per la spe-
sa e i controlli medici, che si
sono di nuovo programmati,
ma ogni uscita ¢, comunque,
fonte di grande stress.

Secondo un modo di pensa-
re comune, le persone anziane
dovrebbero risultare pitl resi-
lienti, meno vulnerabili e fragili
di fronte alle avversita rispetto
ai giovani, probabilmente per
la loro esperienza e capacita di
adattamento alla vita.

E quanto & emerso da uno
studio condotto su 166 adulti
residenti in comunita, reclu-

»



) tati online dalla Universita del
Wisconsin di etd compresa tra
i 18 anni e i79 anni (etd media
35,7 anni), per valutare I'im-
patto dei disagi prodotti dal
COVID-19 sul loro benessere
elaloro salute; tale studio e ap-
parso sulla rivista The Geron-
tologist: “Le ansie e le preoccu-
pazioni legate alla pandemia
non sembrano influire diretta-
mente sul benessere psicologi-
co della popolazione anziana,
mentre i partecipanti pil gio-
vani riferivano elevati livelli
di stress e sentimenti negativi.
Confrontando le stesse condi-
zioni oggettive, emerge chiara-
mente da parte degli anziani,
in alcuni contesti e situazioni,
una maggior resilienza emo-
tiva e psicologica rispetto alle
persone pili giovani”.

In Italia, come in altri Paesi,
molti giovani si sono mostrati
- senza tenere conto della gra-
vita della situazione e non ri-
spettando le regole imposte dal
Governo - indifferenti a even-
tuali contagi e problematiche
rappresentate dal contagio stes-
so e non rispettosi della salute
degli altri, dei familiari e degli
amici con cui sarebbero venuti
in contatto successivamente.

L’emergenza COVID-19 in
Italia ha messo a dura prova la
tenuta psicologica delle perso-
ne alle prese con una situazio-
ne inedita nella sua dramma-
ticita: il timore del contagio,
le misure di isolamento, tanto
indispensabili sul piano sani-
tario, quanto difficili su quello
umano, la solitudine, i lutti, le
incertezze economiche, tutti
elementi che hanno aumenta-
to il nascere di attacchi di an-
sia, stress, paure, disagio.

Dal 27 aprile e fino a giugno

2020, era operativo il numero
verde di supporto psicologico
800.833.833, attivato dal Mini-
stero della Salute e dalla Pro-
tezione Civile, con il sostegno
tecnologico offerto gratuita-
mente da TIM. Il numero era
raggiungibile anche dall’estero
al 02.20228733 ed erano previ-
ste modalita di accesso anche
per i non udenti.

Secondo il Ministro della
Salute: “E stata una risposta
strutturata e importante messa
in atto accanto a tutti gli sforzi
della sanita italiana per fron-
teggiare al meglio la sfida del
coronavirus. Era fondamen-
tale essere vicini alle persone
che avevano bisogno di un
sostegno emotivo, dare ascol-
to alle loro fragilita, affrontare
insieme le paure”.

Le motivazioni di chi ha uti-
lizzato il servizio erano legate a
stati ansia (14%), depressione
(13%) o piu frequenti stati di
preoccupazione generalizzata
e altre problematiche pregresse
emerse a causa dell’emergenza
(oltre il 40%). Merita atten-
zione il dato di persone con
problemi di irritabilita (2%),
con disturbi del ciclo sonno-
veglia (2%) e con problemi di
relazione (1,2%). Con la fine
del lockdown ¢ raddoppiato il
numero di persone che hanno
chiamato per ricevere sostegno
nell’elaborazione di un lutto
(dal 1,6% al 3,2%) non necessa-
riamente legato al COVID-19.

A chiamare molti anzia-
ni (28,9%) ma significativo
anche il numero di studenti
(9,8%). L’eta media ¢é stata di
49 anni, qualche anno in meno
di quella che caratterizzava le
chiamate durante la fase di
lockdown (52 anni).

Questi dati hanno dimostra-
to che in Italia la popolazione
anziana presenta una sua fra-
gilita legata ai momenti di
difficolta e di prove non pre-
vedibili e inattese causate dalla
pandemia. L’inchiesta ameri-
cana cosi come ¢ stata esegui-
ta, senza dati precisi riguar-
danti gli intervistati, presenta
dei limiti perché si basa su dati
molto ristretti. Servono studi
molto pili solidi e su campioni
pilt numerosi perché i dati sia-
no attendibili e per chiarire gli
aspetti emersi da tali sondaggi.
Ognuno di noi, pur nella sua
diversita, non ¢ immune dal
dover/poter richiedere, quan-
do necessario, rispetto a per-
sone di altre eta, di eventuali
interventi psicologici.

Sfide cosi importanti, come
quella del coronavirus, non si
combattono da soli, ma hanno
bisogno del coraggio, della
collaborazione e solidarieta di
tutti coloro che ne sono coin-
volti per vincerle. ll

Rosanna Franchi
Socia

Associazione Italiana
Pazienti BPCO Onlus

Associazione Italiana Pazienti BPCO Onlus

via Cassia 605 - 00189 Roma

Tel. +39 339 4571404 (lunedi, mercoledi, giovedi 9-13.30)

infopazientibpco@gmail.com
www.pazientibpco.it



Buttare il cuore oltre ’ostacolo

ASSOCIAZIONE WPF E
MALATTIE RARE DEL POLMONE

GIRPEAN

| presidente dell’Associa-

zione IPF e Malattie Rare
del Polmone Sardegna, Tin-
daro Gianno, lo scorso set-
tembre, ha compiuto un’im-
presa di grande coraggio. Ha
mostrato come sia possibile
vincere i sentimenti di fru-
strazione e sconforto che
spesso accompagnano la ma-
lattia.

Era il 3 settembre. Tinda-
ro, insieme ad alcuni amici, &
salito in auto nella serra tra i
monti Bardia e Tului che ad
ovest dominano Dorgali e ad
est Cala Gonone. Il vento era
favorevole, ideale per volare
con il parapendio. E stato un
volo in tandem, insieme all’e-
sperto pilota Nanni Sale della
Associazione Bacaentu. “Vo-
lare con il parapendio - rac-
conta Tindaro - era da tem-
po un mio desiderio. Sono
partito dai monti di Cala
Gonone e sceso sulla spiag-
gia, dopo 35 minuti di volo
che sono stati per me un’e-

mozione  indimenticabile.
Ho dovuto fare una leggera
fatica a piedi per raggiungere
il posto da cui poi saremmo
partiti. Mi hanno imbracato
e abbiamo iniziato a volare.
Nanni ¢ stato un ottimo au-
tista! Io ero semplicemente
trasportato! Quando ci sia-
mo liberati della partenza,
che ¢ la cosa piu difficoltosa,
mi sentivo tranquillo. Ho su-
bito provato una sensazione
bellissima che sicuramente
riprovero. Staccare i pie-
di da terra, sentirsi librare

nell’aria, guardare dall’alto
la bellezza del panorama che
appare nuovo e stupendo,
fa rimanere meravigliati, a
bocca aperta. Non si ha piu
tempo di pensare alla paura
perché si viene quasi rapi-
ti dalla novita inaspettata”.
“Ho fatto questo volo con il
parapendio - continua Tin-
daro - per diversi motivi.
Primo perché era un desi-
derio che per me era impor-
tante potere realizzare, poi
per promuovere 'evento che

I'indomani si sarebbe tenuto »
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Bucaentu Volo Tandem
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Rina Fancello
Bravo tindaro ti vogliAltro...
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o Mi place

) Commenta

a Forli dal titolo “Not(t)e di
Respiri” e terzo, ma non ul-
timo per importanza, dire ai
malati come me che, quando
viene diagnosticata la fibrosi
polmonare idiopatica (IPF),
non si finisce di vivere, que-
sta & la cosa principale. Se
uno resta sempre chiuso in
casa, a pensare al male che
ha, fa peggio e non ne esce
fuori. Io cerco di evadere,
qualche volta mia moglie mi
dice: “Ma quando ti fermi?
Quando rimani un po’ pill a
casa?” Non potrei stare senza
fare qualcosa o a organizzare
qualcos’altro. Non bisogna
lasciarsi andare o fermarsi,
bisogna continuare a fare le
cose che si facevano prima,
naturalmente in relazione
alle capacita e alle forze di cui
continuiamo a disporre”.

E con questa volonta e de-
terminazione che Tindaro
nel 2019 ha fondato a Dorga-
li, dove sono presenti quattro

pazienti su 8.500 abitanti,
I'Associazione IPF e Malattie
Rare del Polmone Sardegna.
Per lui ¢ importante, per fare
prevenzione, fare conosce-
re la malattia e i suoi primi
sintomi. Per i mesi a venire,
compatibilmente con Te-
mergenza sanitaria in corso,
sono sempre in programma
gli incontri con gli specia-
listi e gli alunni delle scuole
di Dorgali e del territorio e
la manifestazione a carattere
regionale dal titolo “Peda-
lando ITtalia senza perdere
un respiro” che coinvolgera
le citta di Olbia, Dorgali, Sas-
sari e Cagliari. Pero la medi-
cina e la terapia soltanto non
bastano. C’¢ qualcosa di es-
senziale per la cura che fa da
cornice e da supporto ai far-
maci: la famiglia. “T familiari
- conclude Tindaro - sono
importantissimi, il sostegno
della famiglia ¢ indispensabi-
le. Col tempo per me alcune
cose sono cambiate. Prima
era mia moglie a stimolarmi,
ora invece si sono invertite le
cose. Sono io che stimolo lei.

Oltre alla famiglia é fonda-
mentale il sostegno degli
amici. Quando esco tutti mi
chiedono, mi fanno gli augu-
ri, mi dicono “in bocca al
lupo’, trovo tanta solidarieta
e provo una sensazione bel-
lissima che mi da coraggio e
speranza”. Tindaro ¢ stato
ammesso nella lista trapianti
attiva alle Molinette di Tori-

Watch

Bucaentu Volo Tandem

] Rina Fancello
Bravo tindaro ti vogliAltro...
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£ Condividi

no. Aspetta di essere chia-
mato per questo intervento
risolutivo di guarigione. At-
tende fiducioso, con quel
sorriso che non viene mai
meno quando lo incontri e lo
fa vero amico. Auguri di
cuore, caro Tindaro.

Gaetano Solano

Socio

Associazione IPF e Malattie
Rare del Polmone Sardegna

Associazione IPF e Malattie Rare
del Polmone Sardegna

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



Legge sull’ossigenoterapia,
si attendono risposte dal Ministero

ellart. 5 ter del decreto

“Cura Italia”, approvato
ad aprile 2020 per far fronte
allo stato emergenziale dovuto
al COVID-19, ¢ stata accolta la
richiesta delle associazioni che
rappresentano i circa 100.000
cittadini del nostro Paese affet-
ti da insufficienze respiratorie
acuto-croniche e in tratta-
mento con ossigenoterapia: la
possibilita di potersi avvalere
del dispositivo mobile loro in-
dispensabile per respirare rica-
ricandolo in strutture sanitarie
o farmacie quando si ¢ lontani
da casa.

Attualmente il ricorso all’os-
sigenoterapia, riconosciuta dal-
lo Stato italiano tra le misure
atte a garantire la salute come
diritto fondamentale dell’indi-
viduo sancito dall’art. 32 della
Costituzione Italiana, avviene
mediante una fornitura con-
sistente in una grande unita
di base, un cilindro metallico
contenente circa 6.500 litri di
gas, che viene distribuita a do-
micilio da aziende individuate
in apposite gare d’appalto. A
corredo di questo, viene fornito
uno stroller, cioé un dispositivo

portatile della capacita di pochi
litri, ricaricabile unicamente
dall’'unita di base.

Una volta ricaricato, il di-
spositivo assicura al paziente
una autonomia di 2-3 ore che,
con ogni evidenza, ¢ insuffi-
ciente per lo svolgimento di
una qualsiasi attivita sociale,
dalla semplice gita a una visita
medica specialistica. Senza vo-
ler prendere in considerazione
che le persone malate possono
e devono conservare il desi-
derio di vedere un film, uno
spettacolo teatrale, una mo-
stra. Tutte attivita impossibili
da praticare con un ausilio per
Tossigeno che garantisce tem-
pi cosi limitati di autonomia.

L’art. 5 ter in questione, una
volta a regime, consentireb-
be alla platea dei pazienti in
esame di poter ricaricare il di-
spositivo portatile senza dover
necessariamente essere vinco-
lati all’'unita domestica.

Entro il 31 luglio 2020 il
Ministero della Salute avrebbe
dovuto pubblicare le modalita
attuative del provvedimen-
to: la rete delle farmacie e le
strutture sanitarie individua-

te dalle Regioni per fornire il
servizio di ricarica dei presidi
portatili, le modalita tecniche
per la ricarica, 'anagrafe dei
beneficiari del servizio.
Malgrado l'impegno pro-
fuso dalle associazioni di vo-
lontariato raccolte nella FI-
MARP (Federazione Italiana
IPF e Malattie Rare Polmo-
nari) e dal compianto Walter
Mazzitti, malato di fibrosi
polmonare idiopatica come
Consigliere giuridico presso il
Dipartimento Affari Giuridici
e Legislativi della Presidenza
del Consiglio dei Ministri, I'i-
niziativa per avere uno stru-
mento legislativo che colmas-
se questa lacuna si ¢ arenata:
dopo T'approvazione del de-
creto il Ministero non ha an-
cora varato le norme attuative.
A luglio FIMARP, insieme a
ASMARa Onlus scleroder-
mia, Associazione Apnoici Ita-
liani, Associazione IPF malat-
tie rare del polmone Sardegna,
Associazione Pazienti BPCO,
Respiriamo Insieme, Un Re-
spiro di Speranza Lombardia,
ha scritto una lettera di solle-

cito al Ministero della Salute, M
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» al vice Ministro On. Pierpaolo
Sileri e al Direttore del Dipar-
timento Sussidi, ma nessuna
risposta formale o sostanziale
¢ arrivata.

In questi mesi due interro-
gazioni sono state presentate
nei consigli regionali di Sarde-
gna ed Emilia-Romagna. LAs-
sessore alla Sanita della Regio-
ne Emilia-Romagna, Raffaele
Donini, ha recentemente dato
riposta alla consigliera Ma-
nuela Rontini, affermando che
in sostanza non compete alle
Regioni emanare i decreti con
le specifiche modalita tecniche

del progetto né tantomeno
possono sostituirsi all’ordi-
nanza ministeriale urgente
che era da definirsi nelle more
dell’emanazione del decreto.
Certamente la situazione
emergenziale non ci ajuta ma
ci auguriamo che si arrivi pre-
sto ad avere risposte dai re-

sponsabili ministeriali com-
petenti, almeno in merito alle
tempistiche, perché i termini
previsti dal decreto sono stati
ampiamente disattesi. H

Paola Calabrini
Comunicazione FIMARP

Federazione Italiana IPF e Malattie Rare
Polmonari - FIMARP Onlus

via della Sforzesca, 1 - 00185 Roma
Tel. +39 335 6365602 - 393 4414156
fimarp.onlus@gmail.com - presidente@fimarp.it

www.fimarp.it



La nuova campagna “Asma Grave.
Conoscere la differenza, fa la differenza”

’Associazione Respiriamo
Insieme ha recentemente
lanciato la nuova campagna di
informazione e sensibilizzazio-
ne “Asma grave. Conoscere la
differenza, fala differenza” rea-
lizzata con l'obiettivo di far co-
noscere meglio una patologia
con specificita diverse dall’a-
sma - e, come dice la defini-
zione stessa, molto pili severa —
che colpisce circa il 5-10% della
totalita degli asmatici.
Distinguere l'asma grave
dall'asma, insegnare a ricono-
scerne la persistenza e la gravita
dei sintomi, creare una maggio-
re consapevolezza delle impli-
cazioni e delle conseguenze che
I'asma grave comporta e aiutare
a definire il corretto percorso
di diagnosi e cura: sono que-
ste le finalita del progetto che
si propone anche di richiedere
risposte sanitarie diverse e piu
adeguate a questa patologia.
Ancor piti importante ¢ ora,
durante questa pandemia, per
i pazienti avere informazioni
chiare e validate e un punto di
riferimento a cui rivolgersi per

avere indicazioni e supporto per
accedere alle recenti forme di
tutela lavorativa e di inserimen-
to scolastico come soggetti fra-
gili in relazione al COVID-19.

Al fine di dare maggiore forza
alla campagna, abbiamo infatti
deciso di rivolgere un urgen-
te appello trasversale a tutte le
Istituzioni - Ministero, Parla-
mento, Governo e Servizi Sani-
tari Regionali - lanciando una
petizione  (chng.it/KZpJqxcP)
per chiedere 'adozione di mi-
sure volte a migliorare il per-
corso  diagnostico-terapeutico
assistenziale dei pazienti e a li-
mitare 'impatto della malattia
nella vita di tutti i giorni.

Gia nel 2018 avevamo voluto
sensibilizzare I'opinione pub-
blica con la campagna “Chia-
mala con il Suo nome” ora con
questo nuovo progetto voglia-
mo ottenere il riconoscimento
dell’asma grave come patolo-
gia differenziata dall'asma e
quindi il suo inserimento nel
Piano Nazionale Cronicita
(PNC) tra le malattie respira-
torie croniche sia dell’eta evo-
lutiva che dell’adulto.

La complessita dell'asma
grave in tutti i suoi aspetti
clinici, dalla diagnosi al trat-
tamento, la rende infatti una
malattia distinta dall'asma e
solo conoscendo le caratteri-
stiche tipiche di questa malat-

tia sara possibile consentire
Pavvio del corretto iter dia-
gnostico e terapeutico per il
paziente, unica vera chiave di
svolta per un miglioramento
significativo della vita di que-
ste persone. Per questo con la
nuova campagna, avviata in
collaborazione con numerose
organizzazioni ed il patrocinio
di tutte le Societa Scientifiche
che si occupano di questa pa-
tologia, abbiamo lanciato una
petizione indirizzata al Mi-
nistro della Salute e a tutte le
Istituzioni affinché riconosca-
no questa differenza e insieme
si possano definire linee guida
per la presa in carico e la cor-
retta gestione dei pazienti con
asma grave che coniughino ef-
ficacia e sostenibilita garanten-
do omogeneita di trattamento
su tutto il territorio nazionale.

In particolare, la petizione
mira, oltre a richiedere il ri-
conoscimento dell'asma grave
come patologia diversa dall'a-
sma e l'urgente inserimento
della patologia nell’ambito del
Piano Nazionale Cronicita tra
le malattie respiratorie croni-
che dell’adulto e del bambino,
anche a far assegnare un co-
dice di esenzione per I'asma
grave diverso dall'asma, che
includa prestazioni gratuite
che consentano di diagnosti-

care rapidamente la malattia, »



» garantendo adeguate terapie e
riabilitazione polmonare e in-
fine promuovere la definizio-
ne di precise linee guida per
la presa in carico e la corretta
gestione dei pazienti con asma
grave al fine di assicurare a
tutti le migliori terapie, su tut-
to il territorio nazionale.

In Italia, 'asma grave colpi-
sce circa 300.000 persone tra
adulti e bambini e ha un rile-
vante impatto sulla quotidiani-
ta del malato dal punto di vista
fisico, psicologico e lavorativo.
Le stime indicano che fra i pa-
zienti affetti da asma - circa 3
milioni in Italia - il 10% svilup-
pa una forma grave della ma-
lattia e va incontro a necessita
di cura che richiedono circa il
50% delle proprie risorse eco-
nomiche, tra costi diretti come
farmaci e visite, ma anche co-
sti indiretti e una perdita della
qualita di vita a causa di ospe-
dalizzazioni, perdita di ore di
lavoro o di scuola e limitazioni
nella vita di tutti i giorni.

Per far conoscere meglio la
malattia e sostenere la peti-
zione, la campagna racconta
in un video - disponibile su
www.respiriamoinsieme.org/
asma-grave/ le esperienze di
alcuni pazienti e gli aspetti piu
complessi e condizionanti della
quotidianita delle persone af-
fette da asma grave, cosi come
limportanza di una corretta
terapia che puo davvero fare la
differenza, cambiando in posi-
tivo la qualita di vita. Giovanni,
Monica, Lara, Sara e Alessandra
- questi i nomi di pazienti reali
- hanno voluto lanciare oggi un
messaggio di primaria impor-
tanza: controllare 'asma grave
significa riappropriarsi delle
azioni piu semplici, ma fonda-

mentali per la vita per tornare
ad un’autentica normalita.

La campagna ¢ sostenuta
da un gruppo molto ampio di
realta: Cittadinanzattiva, AAI
(Associazione Apnoici Italia-
ni), ALA (Associazione Ligure
Allergici), AAL (Associazione
Allergici al Lattice), AIB (Asso-
ciazione Italiana Bronchiecta-
sie), ARI-AAA3 (Associazione
Allergia Asma Ambiente), As-
sociazione Asma Sardegna, OI-
SCS (Organizzazione Italiana
Sindrome di Churg-Strauss),
Associazione Italiana Pazienti
BPCO, Associazione Respiro
Libero; con il patrocinio delle
Societa Scientifiche AAIITO
(Associazione Allergologi ed
Immunologi Italiani Territo-
riali e Ospedalieri), AICNA
(Accademia Italiana di Citolo-
gia Nasale), AIPO-ITS (Asso-
ciazione Italiana Pneumologi
Ospedalieri - Italian Thoracic
Society), ARIR (Associazione
Riabilitatori dell'Insufficienza
Respiratoria), IAR (Accademia
Italiana di Rinologia), SIP/IRS
(Societa Italiana di Pneumo-

logia/Italian Respiratory So-
ciety), SIAIP (Societa Italiana
di Allergologia e Immunologia
Pediatrica), SIMRI (Societa Ita-
liana per le Malattie Respirato-
rie infantili), STAAIC (Societa
Italiana di Allergologia, Asma
e Immunologia Clinica), SIMA
(Societa Italiana di Medicina
dell’Adolescenza).

Il progetto ha ottenuto un
grande consenso tra i pazienti
che hanno inviato piu di 500
richieste di supporto all'indi-
rizzo mail dell’associazione
e incrementato il numero di
follower della pagina Facebook
dell’associazione di oltre 1.600
persone in un mese.

La campagna ¢ stata un
grande successo anche tra la
popolazione: la campagna web
video ha raggiunto 2 milioni di
utenti e la campagna social 6
milioni di utenti con oltre
8.500 interazioni. M

Simona Barbaglia
Presidente

Associazione Respiriamo
Insieme Onlus

Associazione Respiriamo Insieme Onlus

via Niccolo Tommaseo, 94 - 35131 Padova

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



Si fa presto a dire Vita indipendente
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il titolo di un percorso
triennale promosso dal
Gruppo Giovani UILDM per
promuovere una riflessione
sui percorsi di autonomia e
Vita indipendente per le per-
sone con disabilita.
“Autonomia, indipenden-
za, progetto di vita, scelta,
liberta” sono termini che non
sembrano appartenere al vo-

cabolario della persona con
disabilita, molto spesso con-
siderata come oggetto di cure
e di bisogni e non un sogget-
to in grado di scegliere per se
stesso.

Invece quando parliamo di
Vita indipendente facciamo
riferimento a un diritto che
viene espressamente sancito
dalla Convezione ONU sui

diritti delle persone con di-
sabilita all’articolo 19.

L’idea alla base dei percor-
si di Vita indipendente nasce
nella prima meta degli anni
‘60 quando alcuni studenti
dell'Universita di Berkeley in
California, a causa delle loro
disabilita venivano alloggiati
nell’'ospedale del campus uni-
versitario. Grazie ai rapporti
con il mondo universitario,
gli studenti maturarono la
determinazione a non vivere
pitl in ospedale e a concepire
nuovi metodi di organizza-
zione che ponessero al centro
la persona con disabilita e la
scelta di cio che fosse essen-
ziale per la loro vita.

Il progetto “Si fa presto a
dire Vita indipendente” parte
nel 2019, durante ’'assemblea
nazionale UILDM, quando il
Gruppo Giovani UILDM de-
cide di esplorare la tematica
dell’essere protagonisti della

propria storia, attraverso un »



) percorso per approfondire
il tema della Vita indipen-
dente e dell'autonomia della
persona con disabilita. L'idea
¢ sviluppata su due fronti: il
primo legato alla formazione,
il secondo piu esperienziale
con il racconto delle storie,
dei sogni e delle prospettive
dei giovani che vogliono fare
Vita indipendente.

Formazione ed esperien-
za sono infatti gli strumenti
che UILDM mette a dispo-
sizione di tutti per rendere il
tema della Vita indipendente
sempre pil conosciuto tra le
persone con disabilita.

Dal punto di vista della for-
mazione, il Gruppo ha propo-
sto in questi mesi due webi-
nar, in giugno e in novembre,
con due esperti nel settore: il
presidente nazionale UILDM
Marco Rasconi, coordinatore
del Centro Progetto di Vita
di Ledha Milano, e Natascia
Curto del Centro Studi per i

\\ 'I"||1|H U

Diritti e la Vita Indipendente
dell'Universita di Torino.
Accanto a questi momenti
formativi, UILDM ha crea-
to un contenitore di storie
ed esperienze, il blog “Vado

a vivere da solo” (vadoavi-
veredasolo.uildm.org), dove
trovano spazio temi quali il
lavoro, lo studio, la famiglia e
il desiderio delle persone con
disabilita di decidere per sé e
la propria vita. Qui vengono
pubblicati anche approfondi-
menti sugli aspetti legislativi
legati ai progetti di Vita in-

dipendente. I lettori possono
contribuire inviando le pro-
prie storie legate alla volonta
di sperimentarsi in percorsi
che portano all’autonomia e
alla Vita indipendente.

Per metterti in contatto con
il Gruppo Giovani UILDM
scrivi a gruppogiovani@uildm.
it. o

Alessandra Piva

Ufficio stampa e

comunicazione UILDM

UILDM - Unione Italiana Lotta
alla Distrofia Muscolare Onlus

via Vergerio, 19 - 35126 Padova

Tel.: +39 049 8021001 / 757361

Segreteria Nazionale: direzionenazionale@uildm.it

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

Segreteria Commissione Medico-Scientifica:

commissionemedica@uildm.it
www.uildm.org
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