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LA VOCE DELL’ASSOCIAZIONE... LA VOSTRA VOCE
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Presentazioni

Cari soci e amici,

& con un poco di commozione che mi appresto
a scrivervi, come di consueto, il resoconto di fine
anno.

Sono infatti giunta alla fine del mio mandato
presidenziale e, con una sfumatura di sano orgoglio,
posso dire che, grazie alla collaborazione di tutti
imembri del direttivo e non solo, sono stati ottenuti
risultati che ci fanno ben sperare per il futuro.

Passando dal consueto appuntamento con la
Giornata del respiro, alla partecipazione attiva al
Congresso Nazionale di Pneumologia, e ad altri
eventi di coinvolgimento scientifico sia a carattere
locale che a livello Nazionale (Gruppo IDA,
UNIAMO, ecc) siamo giunti alla partecipazione
al 1° Congresso Internazionale di Associazioni di
Pazienti tenutosi in Barcellona nel giugno u.s..

Ha presenziato per 1’ Associazione il Dr. Corda
perché contemporaneamente 1’Associazione e
alcuni membri del Direttivo stavano vivendo il
grave lutto della tragica scomparsa del nostro
tesoriere, amico e parente James Mordenti, nonché
la scomparsa del papa del Dr. Balbi, nostro stimato
amico e collaboratore.

Anche in memoria del caro James, che con
tanto entusiasmo ci incitava a nuovi obiettivi, la
nostra battaglia per la divulgazione della
problematica inerente ’alfal, ci ha visti combattivi
e vincenti nel riattivare presso gli Spedali Civili
di Brescia la possibilita di eseguire la
genotipizzazione, sospesa dal gennaio 2003.

Laripresa di tale indagine diagnostica & frutto
di un accordo che I’ Associazione ha stipulato con
gli Spedali Civili di Brescia offrendo la
collaborazione della Dr.ssa Medicina, esperta di
genotipizzazione del Deficit di Alfal-AT.

Tale impegno comporta un notevole sforzo
economico dell’ Associazione che & sicuramente
gravoso, ma rappresenta il punto di partenza per
una corretta diagnosi e prevenzione. Quest’attivita
di genotipizzazione affianca il Laboratorio del
Centro di Riferimento di Pavia, di cui & responsabile
il Dr. Luisetti, che esegue la genotipizzazione in
ambito nazionale, in attesa che possa riprendere
il programma di screening adeguato ai pill avanzati

standard internazionali.

E’ doveroso ricordarvi che 1’indagine genetica
& consigliata a tutti i familiari dei portatori del
deficit e viene fatta in regime di esenzione ticket
riferendosi al D.M. 279 art. 5 del 18.05.2001.

Avendo ripristinato la genotipizzazione sono
state messe le basi per I’avvio del progetto di
screening di massa in alcune zone ad ipotetica alta
concentrazione di portatori del deficit messo a
punto, sempre quest’anno, dal Prof. Callea
dell’Ospedale Bambin Gest di Roma, quale
Presidente del Comitato Scientifico
dell’ Associazione.

Un altro grande traguardo raggiunto su
sollecitazione dell’Associazione & stata la
ridefinizione, da parte del Gruppo IDA, dei Centri
di Riferimento specializzati su tutto il territorio
nazionale, di cui troverete 1’elenco nelle pagine
successive.

Un obiettivo veramente prestigioso & stato
l'attuare ed attivare un centro di riferimento
pediatrico per problemi epatici presso gli Spedali
Civili di Brescia; referente & il Dr. Ravelli, da
contattare il martedi ed il venerdi, dalle 8 alle 9 al
numero telefonico 030-3995704.

La Dr.ssa Bertella ha curato la stesura del primo
opuscolo informativo dell’ Associazione rivolto a
tutta la popolazione e si sta occupando della stesura
di un opuscolo scientifico anche per i tecnici del
settore.

Come avrete notato, quest’anno il Natale ci
vede in una nuova veste, ancora provvisoria, che
vorrebbe essere I’inizio di un contatto pill frequente
con i soci e con la possibilita, a chi non avesse
internet, di accedere in tempi pit veloci a novita
e informazioni. Questo giornalino vuole dare
spazio a chiunque voglia interloquire con esperti
pneumologi, epatologi, neurologi, nefrologi e
specialisti sul deficit in genere, nonché poter
confrontarsi e condividere situazioni di salute e di
vita con altre persone nella medesima situazione.
Per questo motivo vi invito a scrivere, porre i vostri
dubbi, partecipare la vostra esperienza e soprattutto
esternare le vostre esigenze.

Questo giornalino si chiama Clifabello perché,



senza sfumature particolarmente ironiche,
vorremmo, tramite la consapevolezza del problema,
evitare la demonizzazione del deficit e guardare
al futuro con un po' di ottimismo.

Pur rischiando di essere prolissa vi invito
caldamente, prendendo anche atto dell’operato, a
sostenerci anche economicamente come sempre
avete fatto, anzi chiedendovi uno sforzo ulteriore
nel divulgare a tutto campo le informazioni sul
deficit.

Voglio ringraziare pubblicamente la signora
Vittorina Armanni con gli amici e colleghi di
Giovanni Gheza che in sua memoria hanno operato
una raccolta fondi devolvendola all’ Associazione,
nonché la Signora Cesarina Tomasini Dallabona
e famigliari che hanno cosi voluto ricordare la loro
mamma.

Nel ringraziare tutti i membri del Direttivo e i
collaboratori che mi hanno sostenuta ed aiutata in
questi primi tre anni di vita dell’ Associazione vi

invito alla Assemblea Annuale dei Soci che si
terra il giorno 31 Gennaio 2004 in prima
convocazione alle ore 6,30 e¢ in seconda
convocazione alle ore 10,30 presso I’ Aula Montini
degli Spedali Civili di Brescia per il rinnovo del
Consiglio Direttivo.

Troverete di seguito 1’elenco del Consiglio
Direttivo uscente e, per la nomina dei prossimi
Consiglieri gradiremmo anche la partecipazione
di persone disposte a collaborare dalle varie
province italiane nell’ottica di costituire delle
succursali su tutto il territorio nazionale.

Vi porgo i miei pitt Cordiali Auguri di un Sereno
Natale e Anno Nuovo e vi aspetto sempre piu
numerosi e solidali.
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IL PARERE DELL'ESPERTO

La riabilitazione respiratoria: una opportunita anche per gli alfa-1
Dr. Bruno Balbi

Primario, Divisione di Pneumologia Riabilitativa, Fondazione Maugeri, Gussago (Brescia)

1l trattamento medico delle malattie respiratorie
croniche, come quella associata al deficit di alfa-1,
¢ articolato in diverse parti: oltre alla terapia
farmacologica, vi sono alcune misure di igiene e
prevenzione ed anche il trattamento riabilitativo.

Sono convinto che se si chiede al paziente medio
(ammesso che esista) cosa ¢ il trattamento
farmacologico, sara in grado di rispondere elencando
almeno un paio di scatolette acquistate in farmacia
(non facciamo nomi per carita sarebbe pubblicital).

Allo stesso modo, se si chiede al solito paziente
medio con malattie respiratorie qual’¢ la cosa pit
importante da fare, da un punto di vista dello stile
di vita per prevenire i disturbi respiratori, penso
non sarebbe difficile ricevere come risposta che
¢ sicuramente meglio non fumare. Al contrario,
se si chiede sempre al solito paziente che COS’E
il trattamento riabilitativo respiratorio... si
otterrebbe penso solo un lungo silenzio.

RIABILITAZIONE RESPIRATORIA: COS’E

Per chiarire questo punto ¢ forse meglio
cominciare con il dire che cosa NON E la
Riabilitazione Respiratoria: non &€ omeopatia, non
& yoga, non & medicina ayurvedica, non € qualcosa
che si trova in erboristeria, non € una terapia di
gruppo.

La Riabilitazione Respiratoria ¢ invece una
cosa seria, basata su prove scientifiche che
dimostrano che nei pazienti con malattie croniche
respiratorie disabilitanti (ne parleremo dopo) la
Riabilitazione Respiratoria funziona, cio¢ “cura”
la malattia, diminuendone i sintomi e gli effetti
dannosi per I’organismo.

Con il termine Riabilitazione Polmonare o
Respiratoria si intende l'insieme di attivita e servizi
multidisciplinari ed individualizzati, comprendenti
accurati procedimenti diagnostici, terapeutici e di
supporto emotivo ed educazionale, mirato a
stabilizzare o far regredire le alterazioni
fisiopatologiche ed i cambiamenti psicologici che si
instaurano nel paziente affetto da malattie polmonari,
cercando di viportare il paziente al piu alto livello
possibile di capacita funzionale consentito dal suo
handicap respiratorio e dalla sua situazione globale.

Questa ¢ una definizione classica della
Riabilitazione Respiratoria che ha il pregio di
sottolineare la multidisciplinarieta ed al tempo stesso
I’individualizzazione come caratteristiche
fondamentali di un programma di Riabilitazione
Respiratoria. Non bisogna inoltre dimenticare che
il fine ultimo della Riabilitazione Respiratoria &
quello, per quanto possibile, di reinserire I’ammalato
nella vita quotidiana e nel suo ambiente. Per ottenere
tali obiettivi ci si avvale quindi di programmi
riabilitativi che dovrebbero comprendere dapprima
ovviamente una accurata diagnosi e stadiazione
funzionale e clinico-radiologica della malattia
respiratoria di cui & affetto il paziente, il riallenamento
all’attivita fisica sotto forma di esercizio ed in casi
selezionati un allenamento dei muscoli respiratori
ed una fisiochinesiterapia respiratoria anche mirata
alla disostruzione bronchiale, un supporto psicologico
o meglio psicosociale, una attivita educazionale sulla
malattia, sulle sue cause, sull’uso di semplici
apparecchiature per il monitoraggio, sulla terapia
farmacologica e le sue peculiarita e sugli aspetti
nutrizionali e metabolici.

Per le ragioni suddette & del tutto evidente che i
programmi di Riabilitazione Respiratoria vadano
gestiti in piena multidisciplinarieta, integrando le
diverse competenze. Si realizza in questo modo un
programma non centrato sul “chi fa che cosa” (inteso
come medico o reparto di degenza) ma sui bisogni
del paziente. Al paziente infatti interessa che il suo
problema venga affrontato in tutti i suoi aspetti e
non da un solo punto di vista, che per quanto
qualificato rischia di avere una visione parziale. Le
figure che compongono il team che gestisce un
programma di Riabilitazione Respiratoria
comprendono: il pneumologo riabilitatore, il terapista

della riabilitazione, 1’infermiere professionale
riabilitatore, dietista/nutrizionista, psicologo,
assistente sociale, e pud servirsi di consulenti
specialisti a richiesta (cardiologo, neurologo,
allergologo, etc.).

Componente fondamentale nei programmi di RR
¢ il riallenamento allo sforzo. Parlando ovviamente
di pazienti con problemi respiratori sembrerebbe
inopportuno, a prima vista, obbligarli ad esempio a
pedalare sulla cyclette. Invece si ¢ visto che proprio
tale riallenamento, graduale, misurato e sotto
controllo medico-fisioterapico, & importante per
diminuire la dispnea od affanno che dirsivoglia nei
pazienti con malattie respiratorie broncoostruttive
croniche.

PERCHE LA RIABILITAZIONE NEL DEFICIT
DI ALFA-1?

Come gia detto la Riabilitazione Respiratoria &
indicata in tutte le malattie croniche respiratorie che
inducono disabilita. Cos’¢ la disabilita? Significa
molto semplicemente che un paziente non riesce pit
a svolgere determinati compiti od azioni anche banali,
come possono essere accudire alle faccende
domestiche, salire una rampa di scale o camminare
in piano, e tutto c¢id a causa della sua malattia
respiratoria. Oltre quindi all’alterazione funzionale
(esempio: spirometria con valori ridotti di alcuni
parametri ventilatori) vi é quindi un “impatto” sulla
vita del paziente. Certamente la malattia polmonare
associata al deficit di alfa-1 causa, prima o poi,
disabilita nella maggioranza dei casi. E questo perché
la gran parte dei pazienti con deficit presentano un
quadro di bronchite cronica e/o enfisema, o meglio
di broncopneumopatia cronica ostruttiva (BPCO).
La BPCO ¢ caratterizzata proprio da una progressiva
perdita di funzione respiratoria, perdita che si
accompagna appunto a disabilita dei pazienti. Ma
d’altra parte la BPCO ¢ riconosciuta essere la
condizione morbosa che meglio risponde a cicli di
Riabilitazione Respiratoria. Da cio si deduce che nei
pazienti con BPCO associata al deficit vi & una
indicazione ad un approccio o quantomeno ad un
tentativo di Riabilitazione Respiratoria.

RIABILITAZIONE RESPIRATORIA: CHI LA
EFFETTUA?

Esistono in Italia numerosi reparti di Riabilitazione
Respiratoria. La Fondazione Maugeri ad esempio
(http://www.fsm.it) & articolata in diversi Istituti in
varie regioni d’Italia che in gran parte offrono la
possibilita di sottoporsi a Riabilitazione Respiratoria.
Ma anche molte ASL, Ospedali, Istituti Scientifici
ed Universitari si sono attrezzate o si stanno
attrezzando per offrire ai pazienti respiratori
programmi riabilitativi. Consiglio quindi, anche in
questo caso di rivolgervi al vostro medico di fiducia
od anche ai Centri di Riferimento per il deficit di
alfa-1 antitripsina per ottenere una informazione
corretta ed aggiornata a questo riguardo.



