
 
 

VERBALE ASSEMBLEA SOCI 2026 

 
Sabato 16 maggio 2026 si è riunita in seconda convocazione  l’Assemblea Ordinaria 
dell’Associazione Nazionale Alfa1-AT ODV, presso la Biblioteca Civica del Bailo – Via Bailo, 47 
Sarezzo (BS), con inizio  alle ore 9.15 in modalità mista: in presenza e  in connessione online previa 
registrazione sulla piattaforma all’indirizzo 
https://attendee.gotowebinar.com/register/4703347260153198432 per discutere e deliberare  il 
seguente Ordine del Giorno: 
 

Ore 9.15 Saluti e aggiornamenti dai nostri referenti 
     

  Sessione Scientifica ore 9.30 – 11.00 

 

● Bronchiectasie e DAAT – dr. Luciano Corda 

● La riabilitazione respiratoria - dott.ssa Manuela Saleri – IRCCS Maugeri 

● Novità sulle terapie epatiche - dott.ssa Federica Benini 

● Mindfulness – sig. Pierfrancesco Vacca (sospesa per assenza motivata del nostro socio) 
● Domande e discussione 

 
    Sessione Associativa 11.45 – 13.30: 

 

   ● Relazioni del Presidente sulle attività istituzionali – sig.ra Nuccia Gatta 
   ● Consulta e IRC – dott. Bruno Balbi 

   ● Alleanza Europea - sig.ra Cristina Barbiero - sig. Riccardo Gaudio 

   ● Relazione del Tesoriere con approvazione dei bilanci – sig.ra Emiliana Bonera 

   ● Presentazione dei libri “Voci silenziose” - dott.ssa Raffaella Manzo e  

      “Il potere dell’Alfa-1” -    dott.ssa Tiziana Cremona 

   ● Proposte dell’assemblea e discussione. 

 

Al termine un momento conviviale con buffet. 
 
In occasione del 25° anniversario nel pomeriggio sono state programmate diverse attività proposte 
ai partecipanti: 
Sessione di Mindfulness (sospesa per assenza motivata del nostro socio) 
Colloqui personali con specialisti: pneumologi, epatologi, nutrizionista, psicologa, riabilitatore 
respiratorio. 
 
 

DETTAGLI ODG 

 
Bruno Balbi Presidente Comitato Scientifico Presente 

Barbiero Cristina Presente 

Benini Federica Presente 

Bonera Emiliana Presente 

Corda Luciano Presente 

Ferrini Fabio Presente 

Gatta Nuccia Online 
 



 
 
 
 
 
 
 
 

Gaudio Riccardo Online 

Guizzi Pierangelo Assente 

Lanzani Giovanna Presente 

Magri Giancarlo Online 

Mordenti Anna 
 

Presente 

   

 
L'assemblea è stata aperta alle ore 9.30 con l'accoglienza dei soci e la raccolta delle iscrizioni 
annuali. 
Presiede l’assemblea la sig.ra Nuccia Gatta, Presidente dell’associazione, in collegamento web, la 
quale chiama a fungere da Segretario la Signora Giovanna Lanzani. Presenti facenti parte del 
Direttivo 10 su 11 (in presenza e online), in sede circa 40 presenti (soci, membri del direttivo, 
simpatizzanti e Segretaria Pintossi Cristina ), online più di 25 connessioni. 
 
Introduzione della Presidente sig.ra Nuccia Gatta 

Un saluto da parte della Presidente sig.ra Nuccia Gatta ai convenuti e alle persone collegate e  un 
sentito ringraziamento è stato espresso a tutti i membri del Consiglio Direttivo, del Comitato 
Scientifico, del Gruppo IDA e a tutti i collaboratori esterni che hanno supportato l’associazione. 
 
Sessione Scientifica 

Un saluto e introduzione dei lavori da parte del Direttore del Comitato Scientifico Dr Bruno Balbi 
che presenta i Relatori e i Temi della mattina. 
 
● La riabilitazione respiratoria. La dott.ssa Manuela Saleri  ci ha illustrato come l'inquadramento 
del paziente da riabilitare preveda una valutazione multidisciplinare con indicazioni mirate alla 
modifica degli stili di vita (allenamento, ossigenoterapia, abolizione del fumo, nutrizione).Molto 
importante è insegnare e adottare le tecniche di disostruzione bronchiale, sia manuali che con 
l'ausilio di dispositivi, devices, maschere e giubbotti abbinati alla  fluidificazione delle secrezioni 
(muco). Questa pratica è determinante per prevenire le infezioni respiratorie caratterizzate da segni 
quali: un calo della saturazione dell'ossigeno, l' accentuazione della tosse, la presenza di febbre con 
percezione di ronchi respiratori. 
La scelta delle varie metodiche si effettua in base alla compliance del paziente, alla fase di malattia 
(acuta o stabilizzata), alla capacità di coordinazione del paziente e fondamentale risulta il lavoro 
combinato in team dello specialista pneumologo con il Fisioterapista. 
 
● Bronchiectasie e DAAT Il  dr. Luciano Corda ha ricordato la definizione di bronchiectasia quale 
dilatazione permanente dei bronchi, attraverso diagnosi  effettuata  con indagine  radiologica (TAC 
polmonare). La  condizione è progressiva, con infiammazione e frequenti riacutizzazioni. Anche 
nel DAAT si formano bronchiectasie, con frequenti infezioni che provocano la formazione di 
ulteriori  bronchiectasie. I pazienti affetti da  enfisema polmonare possono avere anche 
bronchiectasie. L'esame colturale dell'espettorato (Sputum) utile quando compaiono modifiche nel 
suo volume, viscosità, colore o aumento della tosse, consente di poter poi scegliere una terapia 
antibiotica mirata che poi può essere protratta  anche ciclicamente (1 settimana al mese) per 
prevenire le riacutizzazioni impiegando principalmente la  Claritromicina  o l'Azitromicina. 
In presenza di bronchiectasie andrebbe ricercato il DAAT e in presenza di diagnosi di DAAT 
andrebbe ricercata la presenza di bronchiectasie con indagine TAC polmonare. 



 
 
 
● Novità sulle terapie epatiche. La  dott.ssa Federica Benini ha riassunto le novità in merito alla 
ricerca di terapie atte a ridurre o limitare l'accumulo della proteina mutata all'interno delle cellule 
del fegato. Esistono al momento 4 principali linee di ricerca: 
-DNA Editing Therapy: mira alla correzione del DNA mutato. È in corso uno studio svolto su 
pazienti, con due dosaggi disponibili, ora  arrivato a 18 mesi, con risultati promettenti.  
-RNA Editing Therapy: mira a correggere l'RNA messaggero alterato e portare alla  produzione di 
una proteina normale. Lo studio è su pochi pazienti con due dosaggi disponibili e ad ora raggiunge 
le 20 settimane con risultati promettenti ed è ben tollerata. 
-sRNA Therapy: silenziamento della produzione della proteina patologica, I risultati  sono 
favorevoli e dose dipendenti, è ben tollerata, con il 94% di riduzione di proteina patologica e 
miglioramento della istologia epatica 
-Protein-targeted Therapy: studia molecole in grado di eliminare i polimeri. 
In passato era stata proposta la Carbamazepina, farmaco già in uso per pz con epilessia, in grado di 
favorire la autofagia dei polimeri, ma poi è stata abbandonata. 
Il Pioglitazone, farmaco  in uso nei soggetti diabetici è in grado di aumentare la eliminazione dei 
polimeri e riduce anche  l'accumulo di lipidi nelle cellule del fegato. 
La molecola BMN349 è in grado di promuovere la clearance epatica della ZAAT, prima della 
formazione dei polimeri, riducendo però la quota di  ZAAT sierica.  
 
La Prof.ssa Annamaria Fra, ricercatrice presso l’Università degli studi di Brescia,  è intervenuta 
riportando che la sua ricerca  sul DAAT  recentemente si è concentrata sulla valutazione della 
attività anti proteasica della AAT, mancando ancora un test specifico. Attualmente la professoressa 
Fra sta pubblicando un lavoro con il prof. Lomas e la prof.ssa Ilaria Ferrarotti su una nuova 
metodica, che è utile anche per testare l'efficacia di nuovi farmaci. 
 
Sezione associativa 

 

La presidente Nuccia Gatta, oltre ai membri del Direttivo, ringrazia tutti i medici e collaboratori 
della  e ricorda le varie attività a cui l’associazione ha partecipato sia in presenza che online su temi 
specifici riguardanti il DAAT. 
Il progetto delle Minipillole è continuato con la produzione dei brevi video su nuovi temi che 
riguardano il deficit,  inviati alla maggior parte dei soci attraverso i social (pagina Facebook e 
Instagram), direttamente con messaggi WhatsApp e sempre visionabili sul sito. Le minipillole sono 
state molto apprezzate. Si ringraziano  ancora i videomaker che hanno curato la parte tecnica, in 
particolare Carlo Ghidini e Simone Pasotti, presente anche in assemblea, per la  gestione dei 
collegamenti online. 
 
Il 19/2/2026 la presidente Nuccia Gatta e l’Associazione ricevono il Premio “Faustino d'oro”, 
massimo riconoscimento del Comune di Sarezzo e in assemblea il dr. Corda ne legge le motivazioni 
riportate  per il suo conferimento:  
“L'Associazione, che si appresta a celebrare il suo 25° anniversario, rappresenta una autentica 
eccellenza nel campo della sanità, della ricerca e della solidarietà, con meriti che travalicano 
ampiamente i confini del nostro territorio. In primo luogo, si riconosce il suo inestimabile merito 
scientifico e divulgativo. L’Alfa1-AT ODV, infatti, si è qualificata come interlocutore competente 
in tema malattie respiratorie rare con una preziosa opera volta alla conoscenza, prevenzione e 
diagnosi del deficit di Alfa1 Antitripsina, una condizione genetica rara  ampiamente sotto 
diagnosticata. 
A questa attività si affianca una significativa azione istituzionale: l'associazione organizza gli Info 



Alfa Day in tutta Italia e collabora in maniera  fattiva con  le omologhe  associazioni  europee  per  
stimolare azioni legislative concrete. Tale operato ha ottenuto riconoscimenti anche a livello 
internazionale, come la targa ricevuta dall'Alpha 1 Foundation. 
Ma l’impatto più profondo dell'associazione è il suo valore umano e di aggregazione. Al di là del 
merito scientifico, essa svolge un ruolo sociale fondamentale, riuscendo ad aggregare portatori e 
familiari in un clima disteso che offre sostegno reciproco e infonde nuova energia nella lotta 
quotidiana contro la patologia. 
Per l'attenzione costante alle persone, la preziosa opera e il servizio svolto a favore della salute 
pubblica e della ricerca, il Consiglio comunale conferisce il "Faustino d'Oro", quale segno tangibile 
della gratitudine e dell'ammirazione della nostra comunità per il ruolo di eccellenza che 
|'Associazione Alfa1-AT ODV ha radicato nel nostro territorio.” 
 
Altre importanti attività e traguardi raggiunti in questi anni  sono: l'ottenimento della domiciliazione 
della terapia sostitutiva per i pazienti fragili,  organizzazione di Congressi, Convegni e InfoAlfaDay, 
produzione di materiale educativo e informativo, i progetti di ricerca (Università di Brescia e Pavia 
in collaborazione con il Prof. Lomas di Londra). 
 
Il dr Balbi ci relaziona sulle attività della Consulta della Pneumologia, che riunisce   Società 
scientifiche e Associazioni di pazienti, impegnate nella promozione della salute respiratoria con 
l’obiettivo di dare voce alle esigenze dei cittadini e migliorare l’assistenza ai pazienti attraverso 
iniziative di prevenzione e educazione  e la IRC (International Respiratory Coalition). 
Le attività consentono di giungere ad  una maggior consapevolezza sulle malattie respiratorie  e di 
migliorare la loro prevenzione. Esempi sono stati le spirometrie in piazza, i webinar online, la 
giornata del respiro, la giornata antifumo a Bologna programmata per il  31/5/2026. 
Altri vantaggi della Consulta sono la raccolta e analisi dei bisogni, e la Advocacy che  aumenta la 
consapevolezza del peso della malattia respiratoria. 
È in corso la richiesta al Ministero relativa al Piano nazionale delle malattie respiratorie che 
determinerà poi la destinazione di risorse alle regioni per le malattie respiratorie (quante unità di 
terapia intensiva, budget etc). 
Siamo in attesa di emanazione di un decreto ministeriale per l’istituzione di un Tavolo Tecnico 
permanente sulle Malattie Respiratorie.  
La Consulta della Pneumologia si sta dando una struttura organizzativa e sta crescendo nel numero 
di nuove associazioni di pazienti. 
 
La dr.ssa Tiziana Cremona, ricercatrice presso l'Università di Berna, ha presentato il suo libro 
tradotto già in varie lingue “Il potere dell'Alfa1”. Raccoglie  domande e spiegazioni semplici  sul 
deficit. L’associazione ha acquistato i  volumi che saranno mandati nei centri di riferimento 
pediatrici. Esiste un sito web https://drmum.ch/ con la presentazione  della sua iniziativa e la 
possibilità di acquisto online del volume. 
 
La dr.ssa Manzo, Psicoterapeuta,  collabora con la dr.ssa Annunziata, presso il Centro di 
Riferimento  DAAT dell'Ospedale Monaldi di Napoli,  possiede una lunga e ampia   esperienza con 
i pazienti e ha raccontato come è nato  il suo libro dal titolo “Voci silenziose”. Il libro è  rivolto ai 
pazienti e ai loro famigliari, ma anche ai medici e contiene molti consigli pratici dal punto di vista 
psicologico utili nelle varie situazioni che via via  si possono incontrare nel percorso dalla diagnosi 
alle terapie. L’associazione ha deciso di acquistarne un migliaio per farne dono ai soci, ai pazienti 
in terapia sostitutiva e agli specialisti che li hanno in cura. 
 
La sig.ra Cristina Barbiero ci ha relazionato sull’attività dell’Alleanza Europea, di cui l'associazione 
è membro attivo e costituente, attiva da 4-5 anni. È  importante in quanto è la seconda al mondo, 
dopo la Foundation   americana e  raccoglie oltre  4500 pazienti e  rappresenta circa  il 90%  delle  



 
 
organizzazioni europee, si evidenzia come la Francia non sia ancora rappresentata. 
Cristina Barbiero  è  membro del board, composto da 6 rappresentanti ed è stata  riconfermata anche 
per l’anno in corso con la carica di Segretario.  
La Alliance copre  7 ambiti principali: supporto pazienti, comunicazione/awareness, rappresentanza 
istituzionale presso UE e Parlamento Europeo, ricerca. Nel 2026 è stato istituito il Board Scientifico 
e la Prof.ssa Ilaria Ferrarotti ne fa parte insieme a altri 10 specialisti europei. Nel corso dell’anno 
sono state create e condivise con le organizzazioni membri campagne di comunicazione e awarness. 
Si incoraggiano i pazienti a partecipare ai tavoli di lavoro della Alliance, è richiesta la conoscenza 
della lingua inglese e l’impegno è di una riunione al mese online. Un progetto a cui si può 
partecipare è la EFA Respiratory Patients Academy: 4 giorni di training intensivo, chi interessato 
contatti la nostra associazione. 
 
Relazione del Tesoriere con approvazione bilanci, inviati ai membri del Direttivo e pubblicati 
anche sul sito, per visione. La nostra tesoriera sig.ra Emiliana Bonera ha presentato i grafici dei 
bilanci, consuntivo 2025 e preventivo 2026, con la spiegazione dettagliata delle varie voci; Si è 
sottolineato come la previsione di spesa per il 2026 risulti particolarmente impegnativa, soprattutto 
in relazione all’organizzazione del Congresso che si terrà a Bologna nel mese di novembre, 
all’acquisto dei volumi e alle altre iniziative collegate al 25° anniversario dell’associazione.  
Si è chiesto ai soci di far pervenire eventuali richieste non presenti nel preventivo per l'anno in 
corso. 
Si procede all’approvazione dei Bilanci Consuntivo 2025 e Preventivo 2026 da parte dei soci. 
È stata sollecitata la conferma dell’adesione alla associazione, con l'invio dei dati per chi non 
l'avesse ancora fatto, in ottemperanza alla riforma del terzo settore ricordando l’importanza del 
rinnovo del tesseramento, indispensabile per le attività associative e l’opportunità di destinare la 
quota del 5 per mille alla nostra associazione indicando il codice fiscale: 92008890177. Dal sito è 
sempre  possibile pagare la quota associativa ed effettuare eventuali donazioni che vengono gestite 
separate, come richiesto per la detrazione fiscale possibile solo per le donazioni. È inoltre sempre 
predisposto anche un QR Code per accedere direttamente al pagamento con estrema facilità. 
 
La Presidente sig.ra Nuccia Gatta al termine dei lavori ha ringraziato oltre ai membri del Direttivo 
tutti coloro che operano nel gruppo, con le proprie competenze, tempo e disponibilità e le aziende 
farmaceutiche che sempre sostengono le attività dell’associazione. 
Si potranno trovare i dettagli approfonditi delle attività istituzionali anche sul prossimo numero di 
Alfabello. 
 
La sessione associativa si è conclusa alle ore 13.35 con i saluti del vicepresidente Fabio Ferrini, che 
ha ringraziato tutti i presenti per la partecipazione, esprimendo ampia soddisfazione per l’esito 
dell’assemblea e invitando  al buffet, allestito anche con una deliziosa torta celebrativa per il 25° 
anniversario. Si è proseguito nel pomeriggio con le attività ambulatoriali gratuite e aperte sia ai soci 
che ai cittadini del Comune di Sarezzo fino alle ore 16,00. 
 
Sarezzo 16 maggio 2026 


