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ditoriale

glornali hanno diffuso in questi giorni di
fine luglio la notizia del bambino che, tra-
prantato di intestino alcuni mest fa agl
Ospedali Riunit: di Bergamo, ha comincia-
to a mangiare trovando squisita la pizza.
Quanto sia importante per la vita di questo
bambino il trapianto ¢ dimostrato, paradossal-
mente, dalla semplicita dell'atto: “mangiare una pizza e trovarla buona”. Questa azione
cosi banale e consueta nella vita quotidiana, ma negato alle persone affette da particolar:
patologie dell’intestino, ¢ stato reso possibile grazie al trapianto. Non e facile per not capi-
re fino in_fondo cosa significhi per un bambino passare dall’ alimentazione artificiale alla
possibilita di masticare, e quindi di provare il gusto der drversi aliment. Possiamo solo
immaginare e lontanamente comprendere la commozione del bambino e dei suor genitor:
davanti a questo piccolo-grande miracolo della scienza, della medicina e frutto dell assiduo
tmpegno delle persone che vi si sono dedicate: chirurghi, ricercators, medict, infermiers, diri-
genti ospedaliert..
Recentemente 1 Riunit: di Bergamo sono stati indicati dal Ministero quale unico ospedale
di riferimento sul territorio nazionale per il trapianto di intestino pediatrico (ne avevamo
trattato brevemente in una notizia pubblicata sul numero di maggio-giugno 2008).
“Prevenzione Oggt” non poleva mancare un’occasione tanto importante e abbiamo percio
intervistato 1l direttore generale dott. Carlo Bonometts, il direttore dell’ Unita di Chirurgia
LI e deir Trapiants, dott. Michele Colledan, il direttore dell’Unita di Pediatria dott.
Guuliano Torre e 1l dott. Stefano Fagiuoly, direttore dell’Unita di Gastroenterologia.
Insieme con loro abbiamo ripercorso U'entusiasmante cammino di questa autorizzazione al
trapianto di intestino pediatrico e abbiamo pot cercato di capire cosa st possa fare per miglio-
rare la situazione delle donazioni che si sta_facendo sempre piu critica. Ne ¢ risultato un
colloquio a nostro avviso molto interessante che ci auguriamo incontri il favore de lettor:.
Insieme con Uintervista questo numero di “Prevenzione Oggi” propone anche un articolo-
intervista dedicato al “vulcano Raffi”. St tratta della bella testimonianza, raccontata con
garbo e trasporto emotivo da Laura Sposito, di una dinamacissima signora un tempo mala-
ta di fibrosi cistica che ¢ tornata a vivere dopo 1l trapianto di polmona.
Con questi due articoli dedicati alla speranza che in tutti noi puo essere tenuta viva dai pro-
gresst della scienza medica, accompagnati dagli articoli sull artrite reumatoide e sulla cor-
retta alimentazione suggerita a chi ne soffre, vogliamo accompagnare i nostri lettors, in
particolare quelli partiti per le vacanze per un periodo di riposo e tranquillita.
Tutti abbiamo grande bisogno soprattutto di serenitd e di un recupero di ritmi di vita pui
rispettost delle persone e delle famiglie. Non sempre le ragion: del lavoro e quelle economi-
che ci permettono di guardare al domani con la necessaria fiducia. L'augurio pui sincero
che 1 giorni di vacanza atutino a stare veramente bene e a tornare a credere in un. fituro
migliore. Un pensiero particolare lo voglio riservare a chi é nella sofferenza e nella diffi-
colta. A quests fratelli e a queste sorelle auguro che trovino concreto sollievo alle loro pene
oltre che nelle enormi potenzialita della medicina, anche in quella solidarieta umana di cur
le nostre comunata sono tanto ricche.

Leonida Pozzi

Il «miracolo» di poter
mangiare una pizza
dopo il trapianto di intestino
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9 Egr. Signor Dr. Vincenzo Mazzaferro
Direttore Chirurgia Apparato Digerente
¢ Trapianto di Fegato
Istituto Nazionale per 10 Studio
¢ la Cura dei Tumort
Via Venezian 1
20183 Milano

Bergamo, 0T¢ 15 di martedi 28 luglio 1998

Un tranquillo pomeriggio colorato dal caldo sole di luglio; fervono le attivitd negli uffict dell’ Aido
Regionale a Bergamo quando...

squilla un cellulare: ¢ quello del Presidente _Ieonida Poxzi- paziente in attesa di trapianto di fegato.
Una telefonata attesd, anzi agognata;
Una telefonata temuta,

Una chiamata che vale una vita...

Leonida Pozxi resta quasi smarrito; cL crede, non ¢i crede. Attimi che sembrano eterni.
Poi prende coscien%a...scoppia m lacrime...ed ¢ gia sulla porta per andare a casa-.

Curno, ore 16 arriva la telefonata di conferma della compatibilitd...ed ¢ gia in aulo, @ tutta velocitd verso P Istituto Tumort di
Milano.

Carissimo Dottor Mazzaferro

Questa premessd mi serve per introdurre l’argomento; il seguito ¢ storia a Lei ben nota: 1l ricovero, la prepamzione, 1l tmg‘eri—

mento in sala opemtoria; il trapianto.
Un intervento durato 19 ore “d-j-c-1-a-n-"n o-v-t" interminabili o - -e

Dieci anni fa stata una scommessd; dieci anni dopo-.. Und riuscitissima rivincita su quella strand creatura che tanti pittort
raffigurano come una vecchia vestita di nero con la falce in mano.

DIECI ANNI !!! sembra 1er1...0 forse no, forse anni luce fa.
DIECI ANNI di pita vissula intensamente. Sembra una frase banale ma cosi é stato e cosi ¢ tuttora.

Vorret essere Un poeta per descrivere il mio stato d’animo di allora lo ricordo perfettamente- ¢ di 0ggi; per esprimere la grati-

tudine immensa che ogni giorno, M soprattutto ogni volta che ne parlo - ¢ mi capita spesso pubblico € n privato- sento nel

cuore e nella mente in primis per colei che, donando, mi ha ridato la vita; € poi per Let e peri Suot collaboratori per €SS stati
womini e donne di grande scienza, di grande ingegno

Mi sono affidato si con tutto me stesso alla vostra abilita professionale; al genio del vostro intelletto e delle vostre CONOSCENZe,

ma Sono convinto che uno Spirito superiore abbia guidato le vostre menti e le postre mant.

Purtroppo non sono un poetd; allora Le chiedo di accettare cosl semplicemente ma dal profondo del cuore, un gmnde GRA-
ZIE.

GRAZIE per avermi accolto, incoragglato, operato, curato, accudito, con perizia ¢ amorevolezzd

GRAZIE per Pascolto, le attenziont, le premure che prima, durante e dopo il trapianto mi avete riservato.
GRAZIE per aver pinto, per me € con Me una battaglia che sembrava avere contorni incertls un esito non scontato-
GRAZIE per avermi concesso di vivere questl DIECI meravigliost anni.

Ovviamente la speranza ¢ di scriverLe nuovamente fra altri... dieci (0 pitt) anni.

Con infinita riconoscenza € un carissimo saluto a Lei e at Suot Collaboratori.

1660 BUOIZUBAS
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Trapianto
fegato pediatrico

[ 19 giugno scorso il pin diffiso

quotidiano bergamasco, “L’Eco di

Bergamo”, diede la notizia che

“gli Ospedali Riuniti di Bergamo

sono l'unica struttura ospedaliera
italiana indicata dal ministero della
Salute come centro di riferimento
nazionale per il trapianto di intestino
peduatrico”.
L'articolo dava poi altri dettagl
importanti per capire la portata di
questo riconoscimento e di questa
nuova responsabilita di uno dei mag-

giort e ormai pit prestigiost ospedali
d’Italia. Non poteva mancare a que-
sto punto un nostro approfondimento,
che offriamo ai lettori con U'intervista
che segue. Negli uffici della Direzione
degli  Ospedali  Riuniti abbiamo
tncontrato 1 protagonisti di questo
successo medico e scientifico, 1l dottor
Michele Colledan, il dottor Giuliano
Torre e 1l dottor Stefano Fagiuolz; e
tmmediatamente dopo il direttore
generale dott. Bonometti. Accolti come
sempre con signorilita e cordialita,




fegato

iNntestino
Crasso
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abbiamo posto ai nostri interlocutori
alcune domande utili a nostro avviso a
capire meglio la portata e le conseguen-
ze della decisione di fare degli Ospedali
Riuniti 1l centro di riferimento nazio-
nale per 1l trapianto di intestino pedia-
trico.

Pozzi: Questa ¢ una di quelle noti-
zie che fanno veramente piacere. Ne
siamo contenti e orgogliosi soprat-
tutto come bergamaschi ma anche
come amici e sostenitori degli
Ospedali Riuniti. Per noi ¢ stato
veramente entusiasmante e quindi
complimenti a tutti. Non c’¢ ospeda-
le di eccellenza se non ci sono medi-
ci di eccellenza che lo fanno vivere.
Colledan: Naturalmente siamo
molto soddisfatti dell’arrivo di que-
sta autorizzazione che devo dire da
un certo punto di vista era forse ine-
vitabile. Lei ha parlato di competen-
ze mediche. Ovviamente queste
competenze mediche non ci sono
solo a Bergamo. Pero credo che
Bergamo abbia dimostrato con i
fatti, sul campo, che le competenze
mediche e non solo mediche, nel-
I'ambito dei trapianti in generale e
dei trapianti pediatrici in particolare,
sono integrate in un unico sistema in
un modo che ¢ difficile riscontrare
altrove. Cio ha consentito di dimo-
strare sul campo che questo ospeda-
le era in grado di eseguire con suc-
cesso questi trapianti nei bambini;
cosa che non ¢ stata possibile ad
altre strutture. Fatte queste premes-
se, sarebbe stato bizzarro che 1'auto-
rizzazione non arrivasse. Infatti nel
testo dell’autorizzazione & scritto
molto chiaramente che questa € una
delle motivazioni che hanno portato
il ministero a tale scelta. Ma bisogna
tener presente che rispetto ad altre
autorizzazioni, per trapianto di altri
organi, che molti centri chiedono e a
cui il Ministero fatica a volte a
rispondere “si” o “no”, nel nostro
caso l'alternativa era che i bambini
continuassero ad andare all’estero
per poter avere questo tipo di tra-
pianto.

Dottor Carlo Bonometti

IL PARERE DEL DIRETTORE GENERALE
«ll grusto riconoscrmento

a una realta eccellente»

Pozzi: Abbiamo appreso con grande pia-
cere dell’autorizzazione ottenuta dagli
Ospedali Riuniti di Bergamo ad eseguire |
trapianti di intestino pediatrico.
Bonometti: Si tratta senz’altro un grande
risultato, che ci consente — unico centro in
ltalia — di eseguire questo tipo d'interventi
senza dover chiedere preventivamente la
singola autorizzazione, come avveniva
finora, per i prossimi tre anni. Di fatto
diventiamo il punto di riferimento nazionale
per il trapianto d’intestino pediatrico, quin-
di i bambini che soffrono di patologie che
richiedono un intervento di questo tipo non
sono piu obbligati a rivolgersi a Parigi o a
Miami, centri che finora rappresentavano
l'unica possibilita di cura. Senza contare
che la sanita italiana per ogni trapianto di
intestino pediatrico fatto a Miami doveva
sborsare al Servizio sanitario americano un
milione e mezzo di euro. L'intervento rea-
lizzato a Bergamo invece e praticamente a
costo zero, perché la nostra Azienda
Ospedaliera sta cercando di potenziare,
con un grande sforzo, I'équipe che gia
gestisce il trapianto di fegato.

Pozzi: Quindi i Riuniti hanno “arricchito” di
un’ulteriore attivita un settore gia molto
attivo.



Pozzi: £ importante sottolineare
che cosi Bergamo diventa il centro di
riferimento nazionale.

Colledan: I centri autorizzati al
trapianto di intestino in Italia attual-
mente sono quattro: Milano, Roma,
Bologna e Bergamo. Per gli altri tre
centri, che sono stati autorizzati da
ben prima di noi, l'autorizzazione
non specifica 'aspetto pediatrico, per
cui potrebbero benissimo intervenire
in tale ambito. Per noi é stata invece
prevista questa specificita e quindi
non siamo autorizzati a fare altro che
interventi sul bambini. Pero ¢ un
dato di fatto che le autorizzazioni
negli altri centri ci sono da diversi
anni e trapianti pediatrici non ne
sono stati fatti. Non perché non ci
siano chirurghi in

li. E questo sta succedendo con altri
ospedali del Sud, come del Centro,
come del Nord Italia. Abbiamo pit
difficolta nell'accogliere, nel prepara-
re prima e nel curare dopo che non
nel trapianto puro e semplice.
Sembra un assurdo ma la verita ¢
questa. Infatti quando si parla di tra-
pianto ormai siamo di fronte ad alcu-
ne certezze. Pero per arrivare al tra-
pianto il bambino deve sopravvivere
nelle “migliori” condizioni possibili.
La nostra pit grande soddisfazione
non ¢ solo di portare un bambino al
trapianto. Il massimo per noi ¢ riu-
scire a non portarlo al trapianto.
Succede a volte, infatti, che da alcuni
ospedali 1 bambini arrivano da noi
con l'indicazione della necessita di
traplanto e invece
quando sono da noi

grado di farli, tutt’al-
tro, ma perché non c’é
l'apparato che si e
costruito a Bergamo,
con una seria integra-
zione di forze e di
competenze.

Pozzi: Quindi per-
ché abbiamo una pre-
parazione pre e una

La nostra piu
grande soddisfa-
zione non & solo

di portare un

pambino al
trapianto. | massi-
MO Per NOi € ru-
scire a non portar-
lo al trapianto.

riusciamo a portarli
ad un’autonomia
intestinale.

Recentemente ad una
bambina con una
insufficienza intesti-
nale (per cui era stata
elaborata l'indicazio-
ne del trapianto) e

cura post trapianto

da parte di una Pediatria molto qua-
lificata. Che ci dice in proposito dott.
Torre?

Torre: lo le dico due cose. Innanzi
tutto che sono assolutamente d’ac-
cordo con quanto detto dal dott.
Colledan. Non voglio ripetere quan-
to da lui appena affermato, ma io
credo che questa convergenza di
competenze non abbia altro indiriz-
zo, in Italia, che non sia questo di
Bergamo. In secondo luogo va riba-
dito che il trapianto é sia alla conclu-
sione sia un indotto di tutte le insuf-
ficienze d’organo — che in questo
caso sono intestinali — che deve esse-
re gestito da chi ¢ in grado di appli-
care le soluzioni necessarie. Non pil
di mezz'ora fa ero al telefono con un
primario di Pediatria di una citta del
Meridione d’Italia, che chiedeva la
nostra disponibilita ad accogliere un
bambino con seri problemi intestina-

con necessita di tra-
pianto di fegato siamo riusciti a ripri-
stinare la funzionalita intestinale
limitando il trapianto solo al fegato.
Senza 1 dati necessari ¢ difficile valu-
tare se 15 cm di intestino residuo —
dopo che per 1 pit vari motivi sono
stati tagliati gli altri — sono in grado
o no di poter garantire, dopo un
anno, due o tre, il raggiungimento
del punto di non ritorno: o la solu-
zione del problema o l'inserimento
nella lista per il trapianto. Questo ¢
un grosso lavoro perché significa
organizzare una nutrizione artificia-
le domiciliare (ovviamente non si
puo pensare di tenere un bambino in
ospedale tre o quattro anni); vuol
dire insegnare ai genitori come si
gestisce una nutrizione artificiale
che ha 1 suoi rischi, e quindi altro
impegno da parte nostra e del perso-
nale infermieristico. Di fatto ci tro-
viamo nella condizione di dover



valutare attentamente se il bambino
di Brindisi pud venire o no a
Bergamo. In questi giorni si sta par-
lando della chiusura della pediatria a
Seriate, che potrebbe sembrare indif-
ferente ma non lo é. Se ci prendiamo
carico del bambino di Brindisi dob-
biamo pensare che ci portera un
lavoro che va aggiunto a quello tra-
sferitoci da Seriate. La competenza
c’e, 1 risultati ci sono, la referenza c’é
(siamo ormai conosciuti in tutto il
mondo).

Pozzi: L’avvio ufficiale di questo
tipo di attivita cosa fa cambiare, dot-
tor Colledan, nell'organizzazione del
suo reparto?

Colledan: Nel reparto chirurgico
non molto. Il fabbisogno di questi
trapianti ¢ molto modesto, quindi
non ci aspettiamo un grosso volume
di attivita. I numeri sono chiari. Il
trapianto intestinale ¢ quello meno
“a punto” tra i trapianti di organo
solido; ¢ quello che da i1 risultati
meno buoni e quindi le indicazioni
sono ancora estremamente limitate.
Abbiamo bisogno di un minimo ade-
guamento di organico per una serie
di attivita che comunque sono cre-
sciute. In sostanza quindi non cam-
bia molto: noi eravamo gia pronti
tant’¢ che l'avevamo gia fatto.
Aggiungo che non ¢ un trapianto
particolarmente impegnativo dal
punto di vista tecnico; per esempio
lo ¢ meno di un trapianto di fegato.
Questo ¢ invece un trapianto estre-
mamente impegnativo — lo ha gia
detto il dott. Torre ma voglio riba-
dirlo in modo forte — in tutto il fol-
low up. Solitamente quando un tra-
piantato di fegato, per fare un esem-
pio, ha superato il primo anno, puo
avere ancora problemi ma insomma
sono rari e di solito, nella grande
maggioranza dei casi ben gestibili.
L’intestino ¢ estremamente com-
plesso da gestire. Forse come lo
erano 1 trapianti di fegato dieci anni
fa; anzi forse di pit. Quindi I'impatto
forse di questa attivita lo vedranno
di pitt i pediatri; o lo vedremo insie-
me ma in pediatria pitt di quanto non

Bonometti: Ritengo sia una scelta obbli-
gata nell'attuale situazione economica del
settore sanitario, se si vuole aumentare
I'efficienza del sistema.

Pozzi: Quindi gli Ospedali Riuniti sono
sempre piu ospedale di eccellenza in
Senso assoluto.

Bonometti: Ci qualifichiamo sempre di
pil come ospedale di trapianti d’organo.
Ormai siamo in grado di gestire tutti i casi
possibili, senza alcuna differenza fra adulti
e bambini, e questo e un grande risultato.
In particolare vorrei spendere due parole a
proposito del trapianto di fegato pediatri-
co: dagli inizi con il dottor Gridelli, sul fini-
re degli anni Novanta, ad oggi con il dottor
Colledan, abbiamo praticamente azzerato
la lista d’attesa. Credo sia un traguardo di
cui tutti dobbiamo essere fieri e voglio
ricordarne un altro che rende onore al
lavoro svolto dai nostri medici: la sanita
pubblica danese ha scelto Bergamo per
svolgere il proprio programma di trapianto
di fegato pediatrico. Abbiamo superato in
questa competizione centri come Parigi,
Monaco e altri di livello internazionale. Si
tratta di un grande riconoscimento per
'Ospedale, per Bergamo e per tutta la
sanita lombarda. E giusto in questo
momento ricordare il grande spirito di
abnegazione dei nostri dipendenti, a tutti i
livelli, per I'eccellente professionalita dimo-
strata. E’ stata di grande sostegno e uno
stimolo a proseguire in questa direzione
anche la costante vicinanza del presidente
della Regione Lombardia, Roberto
Formigoni, e dellassessore Luciano
Bresciani.

Pozzi: Ci fa piacere rilevarlo. Cosi come
credo sia importante sottolineare il valore e
I'elevatissima professionalita dei chirurghi,
dei medici, degli infermieri...

Bonometti: Successi di questo genere
sono sempre il risultato di un’azione condi-
visa. Grandi chirurghi sono tali con grandi
infermieri e cosi vale per tutti gli altri ruoli.
Qui agli Ospedali Riuniti cerchiamo di dare
il massimo dall’arrivo del paziente fino a
quando la salute di questa persona & una
nostra responsabilita. Sarebbe un errore
pensare ai trapianti come a un momento
chirurgico avulso da tutto il resto.
Possiamo davvero contare su équipes
molto professionali che hanno un valore




sia in chirurgia. A questo proposito
vorrei fare un’osservazione di carat-
tere generale, partendo dal trapianto
di intestino ma che vale per tutti i
trapianti. Non si puo negare una par-
ticolare attenzione delle piti impor-
tanti istituzioni per queste attivita.
Forse I'operatore di periferia la giu-
dica mai sufficiente. Ma in realta I'at-
tenzione agli elementi fondamentali
che sono la donazione (che non basta
mai) e il trapianto ¢ molto elevata.
Non cosi per il follow up del trapian-
to. Non parlo della qualita del follow
up perché quella viene verificata
(anche dal Centro nazionale trapian-
ti) costantemente. Ma le risorse
necessarie per questo follow up sono
sempre maggiori. I trapianti in gene-
rale vanno bene e quindi ogni anno si
accumula una coorte di pazienti sem-
pre pit grossa che ha bisogno di cure
specialistiche o quanto meno di sor-
veglianza e di un riferimento super-
specialistico. I centri di trapianto si
trovano quindi a fare i trapianti e a
seguirne sempre di pit. Su questo
non c¢’¢ ancora un adeguamento del
sistema. E significativo che sempre
di piti oggi si parli di medicina del
trapianto e non solo di chirurgia del
trapianto. Pero la medicina in questo
caso non ha delle collocazioni forma-
li e sistematiche. Se poi andiamo a
parlare di attivita per le quali un cen-
tro ha delle peculiarita sul livello
nazionale, questo ¢ riconosciuto
come autorizzazione ma non come
risorse. Il nostro ospedale dipende
dalla Regione Lombardia che investe
sullo stesso risorse che sono per la
sanita regionale. Ma se il ruolo ¢
nazionale o addirittura sovrannazio-
nale, per evitare il conflitto con la
sanita locale bisogna che ci siano i
riconoscimenti di risorse e di strut-
tura.

Pozzi: Spesso e volentieri la comu-
nicazione si sofferma sul successo
dellintervento chirurgico del tra-
pianto. Pero spesso ci si dimentica
che il trapiantato vive grazie al fol-
low up. Ne posso parlare per espe-
rienza diretta, essendo un paziente.

La qualita di vita del dopo-trapianto
dipende da chi si occupa del “dopo”.
Meno attenzione a questa attivita
significa anche meno risorse, mentre
aumentano continuamente le perso-
ne da seguire. Caro dottor Fagiuoli,
lei ¢ subentrato al dott. Strazzabosco
ormai da quasi tre anni; in questo
tempo quale incremento c’é stato di
trapiantati e quanto sono incremen-
tate di conseguenza le risorse e le
potenzialita della sua struttura?

Fagiuoli: Mi devo riagganciare a
quanto affermato dal dott. Colledan.
[ numeri danno un responso di tipo
negativo e uno di tipo positivo.
Purtroppo le donazioni non sono
aumentate come avremmo sperato e
voluto e quindi il numero degli inter-
venti si ¢ assestato se non addirittu-
ra ridotto. Questo vale per I'Italia
come per la Francia, la Germania,
I'Inghilterra... Dopo I'impennata ini-
ziale si ¢ verificato un appiattimento.
Va comunque ricordato che siamo il
secondo Paese del mondo per nume-
ro di donazioni (in proporzione al
numero di abitanti), e siamo certa-
mente al vertice in termini di qualita.
E Bergamo, in Italia, non ha nulla da
invidiare a nessuno. E negativo quin-
di che non siano aumentate le dona-
zioni. Pero da un altro punto di vista
bisogna ammettere che se fossero
aumentate In maniera smisurata
saremmo stati tutti nei guai. Per
esempio 'Unita ospedaliera che mi
sono trovato a dirigere €, in termini
di organico, in condizioni sostanzial-
mente simili (almeno per il persona-
le del comparto) a quando ¢ nata:
I'incremento progressivo del nume-
ro dei trapinti e dei trapiantati e le
attivita che a cio si collegano, metto-
no certamente sotto pressione tutto
il personale. Va aggiunto che, in con-
trotendenza rispetto ai reparti medi-
cl in genere in [talia, noi abbiamo
sviluppato quattro letti in piu dedica-
ti alle emergenze gastroenterologi-
che, che ovviamente se da una parte
si sono dimostrati utilissimi nel la
gestione dei pazienti acuti, stanno
contribuendo al sovraccarico di lavo-



ro. Detto che non esiste un meccani-
smo automatico di adeguamento
delle forze (per definizione ogni
anno 1 trapiantati aumentano !!),
entra in campo l'esperienza dell’é-
quipe che migliora la prestazione
ottimizzando il tempo. Pero poi si
rischia di essere comunque inade-
guati, perché determinate prestazio-
ni, anche se facili, richiedono il loro
tempo e la giusta attenzione. Molti
interpretano il trapianto come il
fiore all’'occhiello dell’attivita di
qualche ospedale. E certamente
vero, anche se ormai non ¢ pili un’at-
tivita pionieristica ma una realta
terapeutica assodata. Pero ritengo
che il pregio maggiore dell’attivita
dei trapianti in genere ¢ che non esi-
ste altra branca medica che funzioni
cosl efficacemente da palestra ideale
per l'addestramento di medici di
diverse specialita, abituandoli al con-
fronto ed a lavorare assieme. Questo
ha portato sensibili miglioramenti in
tutti 1 settori collegati, al punto che
I'ottimizzazione delle gestioni ha
avuto una eccellente ricaduta gene-
rale, anche in realta dive il trapiantoi
non si esegue.. Questa ¢ una cosa
fantastica della medicina. Nessuno,
quando si ¢ partiti con l'attivita di
trapianto, avrebbe mai immaginato
che questo, oltre a garantire il pro-
gressivo miglioramento dei risultati
attesi della procedura in se, avrebbe
migliorato la gestione di pazienti che
con il trapianto nulla hanno a che
vedere. E un successo incredibile che
porta con sé un cambio di mentalita
che coinvolge chirurghi, medici,
infermieri... E c’é certamente sempre
pit bisogno di una interazione con il
mondo del volontariato, con il
mondo dei pazienti e dei loro fami-
liari perché anche questa ¢ una pale-
stra di condivisione che nel trapian-
to & ineluttabile. Da un certo punto
di vista tutto cio ¢ entusiasmante. In
quest’ottica, credo che Bergamo rap-
presenti uno dei pochi centri al
mondo dove questa integrazione e
questa ottimizzazione sono diventa-
te tanto concrete da essere ormai

aggiunto: una grande carica di umanita e
una grande attenzione nel rapporto con |l
paziente.

Pozzi: Posso confermare — anche per
esperienza diretta - I'eccellenza del follow
up sia pediatrico che degli adulti.
Bonometti: La ringrazio. Questo & un
aspetto che impegna molto l'ospedale,
perché tutti i trapiantati diventano poi
pazienti da seguire nel follow up. Dato che
gli indici di mortalita sono molto bassi, e di
questo non possiamo che rallegrarci, ogni
anno abbiamo decine di nuove persone da
seguire. Molte di loro provengono da
regioni lontane, ma vogliono continuare a
farsi seguire da noi, grazie allimportante
rapporto di fiducia che si & instaurato con
I medici che hanno salvato loro la vita.
Pozzi: Bisognera adeguare strutture e
risorse...

Bonometti: Certamente. In questo senso
ci auguriamo che le politiche di finanzia-
mento della spesa ospedaliera siano sem-
pre piu selettive, cosi che ci venga ricono-
sciuto tutto il valore aggiunto dell’azione
che portiamo avanti. Solo cosi potremo
fare sempre di piu € meglio.
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ovvie.

Pozzi: Da cosa dipende tutto cio?:
dai medici, dai dirigenti, dall’'orga-
nizzazione...

Fagiuoli: To parto dal presupposto
che senza le persone giuste non si fa
niente. Pero donne e uomini di gran-
dissime capacita e di ottime intenzio-
ni, senza organizzazione e senza sup-
porto di risorse magari non faranno
male, ma certamente non potranno
fare neanche bene. Quello che serve ¢
una vera condivisione di obiettivi da
parte di tutte le figure coinvolte:
amministrative, dirigenziali, medi-
che, infermieristiche e come detto
del mondo del volontariato. troppe
“realta” sono oggi solo il frutto di
“spinte volontaristiche” e non istitu-
zionalizzate: parlo ad

bravi, che lo abbiamo gia fatto, che
tutto va bene e allora non c'¢ piu
bisogno di parlarne. Questo ¢ gra-
vissimo. Da un altro punto di vista
non si sono messe in atto quelle
modifiche legislative che pertanto
restano inattuate se non c’¢ una ade-
guata campagna di informazione. La
famosa legge del silenzio-assenso
non ¢ concretamente attuabile se la
popolazione non é diffusamente e
profondamente informata: in caso
contrario, associazioni come quella
contro la cosiddetta predazione degli
organi vanno a nozze nel dire che
siamo davanti a uno Stato che gesti-
sce le nostre vite. Pero, come detto,
anche noi medici abbiamo una colpa
a mio parere: ricordo che all'inizio

degli anni Novanta

esempio di istituzio- Quello che serve raramente passava

nalizzare le figure del
coordinatore infer-
mieristico per ciascun
reparto coinvolto nei
trapianti, la figura
dello psicologo dei
trapianti, dell’assi-
stente sociale per il
reinserimento socio-
lavorativo, la figura

& una vera condi-
visione di obiettivi
da parte di tutte le
figure coinvolte:
amministrative,
dirigenziali, medi-
che, infermieristi-
che e del mondo
del volontariato.

una settimana senza
che fossimo accolti in
una scuola, in una
parrocchia, in un’as-
sociazione di pazienti
o in qualche club per
parlare di trapianto .
E affrontavamo i temi
della donazione, della
solidarieta, delle

del nutrizionista dei trapianti. E
come questi gli esempi potrebbero
essere altri..

Pozzi: Il trapianto di fegato invece
prosegue tranquillamente?...
Fagiuoliz To non sarei proprio
sicuro sul “tranquillamente”. Nel
senso che abbiamo visto una riduzio-
ne del numero assoluto di donatori -
che si riflette sul numero di trapianti
fatti - che ¢ assolutamente preoccu-
pante in prospettiva, visto che le pre-
visioni parlano del 30-35 per cento
in meno rispetto agli anni preceden-
ti. Mi sembrano dati importanti.
credo che dobbiamo tutti fare un
esame di coscienza, per valutare bene
il problema. Per parte “medica”,
credo si possano identificare delle
“responsabilita”. Per esempio, il fatto
che ad oggi siamo meno impegnati
nella comunicazione con le persone.
Come se ci fossimo detti che siamo

potenzialita del trapianto, del ritor-
no alla vita. Forse siamo un po’ meno
presenti di allora. Ma ¢ sbagliato
perché senza questa costanza e senza
un serio impegno alla diffusione
della cultura del trapianto le dona-
zioni diminuiscono. Certo non si puo
fare tutto sempre volontaristicamen-
te. Dovrebbe essere un programma
stilato fra Ministero, Regione,
Provincia, Provveditorato, Comuni,
ecc. Nelle scuole si sviluppano
approfondimenti interessanti. Ci
vuole una spinta che non puo essere
solo la forza motrice di qualcuno
come I'Aido che continua a spingere
il carretto. Non ¢ pili un carretto
ormai, ¢ un Tir; non si puo spingere
con la forza delle braccia. Mi pare
scontato che sia assolutamente
necessario un’ intervento istituzio-
nale.

Pozzi: Concordo pienamente, tanto



e vero che proprio sulle scuole I'Aido
di Bergamo ha fatto e continua a fare
numerosi interventi di qualita.
Abbiamo da poco predisposto un dvd
per le scuole medie; un altro, bellissi-
mo, ¢ stato preparato per le elemen-
tarl. Possiamo contare su undici per-
sone che hanno fatto corsi specifici e
in collaborazione con il
Provveditorato agli studi facciamo
interventi che coinvolgono 5-6 mila
ragazzi nella provincia ogni anno.
Riusciamo a malapena a finire il pro-
gramma perché siamo veramente
impegnatissimi. Cosi come stiamo
intensamente lavorando con le sera-
te di approfondimento. Se dovessi
guardare I'agenda sarei fuori tutte le
sere. Stiamo ora cercando di esporta-
re questa particolare attivita in tutta
la Lombardia. Stiamo vedendo ora,
con gli Ospedali Riuniti, di program-
mare una serie di incontri serali...
Andiamo ovunque, senza trascurare
1 paesi pitl piccoli. Anzi a volte le sod-
disfazioni migliori le abbiamo pro-
prio nelle realta piu piccole. Bisogna
inoltre saper promuovere i progetti
in sede regionale perché sapendo
trovarli 1 finanziamenti, per i pro-
grammi piu qualificati, ci sono. Ci
preoccupano anche altri dati. In
primo luogo la carenza di prelievi
perché siamo scesi a livelli molto
bassi, 16 per milione di abitanti. £
ora e tempo che si facciano analisi
molto pit approfondite rispetto al
tema che stiamo trattando. Come
Aido siamo alla ricerca delle soluzio-
ni per superare questo problema.
Penso che non sia un problema di
cultura della donazione perché la
Lombardia conta 321 mila iscritti su
un totale di 1 milione 200 mila iscrit-
ti Aido in tutta Italia. Quindi abbia-
mo una percentuale altissima. Temo
piuttosto che quando ci sono scanda-
li sulla sanita (come il caso della cli-
nica di Milano o altri casi precedenti
in altre regioni d’Italia) nella gente
diminuisce la disponibilita alla dona-
zione. Penso che questi episodi mini-
no la fiducia delle persone nella
medicina, nella chirurgia, nei diri-

genti ospedalieri.

Fagiuoli: Stiamo parlando di un
problema gravissimo. Giorni fa si
era parlato di un paziente francese
che, stando al titolone del giornale
che ho letto, si ¢ svegliato mentre gli
stavano praticamente prelevando gli
organi. Poi leggendo Tarticolo si
poteva constatare che il giornalista
in realtd non aveva scritto nulla del
genere, pero quel titolo faceva effet-
to. Cosl non va. Non voglio certo
parlare di forme di censura, peré un
po’ di formazione per i giornalisti del
settore ci vorrebbe. Qualche tempo
fa, sul tema delle epatiti, ho fatto una
sorta di “media tutorial”. Abbiamo
spiegato ad una cinquantina di gior-
nalisti cosa sono le epatiti. Non che i
giornalisti non le conoscano gia, ma
gli approfondimenti sono indispen-
sabili per poi spiegare alla gente
quello che succede e il mondo della
comunicazione & un po’ fermo sul
versante della formazione perma-
nente. Tv, internet e giornali hanno
effetti fondamentali, possono aiutare
oppure essere devastanti. E quando
c’é in gioco la vita delle persone non
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" " % ci sl puod permettere

di fare danni solo
perché si rincorre il
titolo ad effetto.
Forse dovrebbe
intervenire I'Ordine
dei giornalisti. Io ho
trovato indegno
quel titolo, che oltre
tutto non sintetizza-
va quanto scritto
nell’articolo.
Colledan: Forse
sl potrebbe pensare
ad una sorta di par
condicio; cosi come
in campagna eletto-
rale non si puo par-
lare del politico A
senza parlare del
politico B, bisogne-
rebbe imporre che
quando si danno le
brutte notizie si
danno anche quelle
buone. La mia ¢ evi-
dentemente una
proposta paradossa-
le, ma credo che 1l
mondo della comu-
nicazione si debba
seriamente Interro-
gare su  questo
appiattimento gene-
rale alla ricerca del
titolo scoop, dello
scandalo, di ci0 che
“fa vendere”. Ho la
sensazione che
molte testate, facen-
do cosi, hanno ven-
duto un po’ di gior-
nali in pitt o hanno
fatto ho  share
migliore in tv per
qualche tempo, salvo
poi accorgersi che
hanno “svenduto” la
credibilita.
Callioni: Forse
bisognerebbe avvia-
re una seria riflessio-

Dottor Stefano Fagiuoli ne con 'Ordine dei
giornalisti e con le
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Federazioni degli editori di stampa e
tv. Posso affermare che “Prevenzione
Oggi” ha fatto fin dalle origini una
precisa scelta di campo: da quasi solo
notizie buone (di cosiddetta “bianca”)
e non insegue mai lo scoop. I lettori
apprezzano e gli operatori ai quali ci
rivolgiamo (negli ospedali, nelle isti-
tuzioni, e via dicendo) anche. Forse
non saremo alla moda ma preferiamo
contribuire ad una seria diffusione
della cultura nel senso pit ampio e
nobile della parola. E evidente che &
molto pit faticoso, ma preferiamo
affrontare questa fatica.

Colledan: Un altro aspetto della
donazione su cui vale la pena fare
una riflessione attiene all’'organizza-
zione sanitaria. Non ¢ pensabile che
in un reparto, fatto stabile il dato
della mortalita, solo perché cambia il
primario si passi da pochi donatori a
molti donatori. Questo significa che
da quel punto di vista il sistema pre-
senta gravi lacune. Non vengono
fatte le constatazioni di decesso. La
diagnosi di morte cerebrale, indipen-
dentemente dalla donazione di orga-
ni, ¢ obbligatoria per legge in Italia.
Ci sono ospedali dove non viene
fatta.

Pozzi: Perd ci sono i “registri dei
comi” che dovrebbero essere con-
trollati dalla Regione. Vuol dire che
cl interesseremo anche di questo. lo
mi domando anche fino a quando
continueremo a chiedere ai medici
ospedalieri, ai chirurghi, di affronta-
re la situazione sanitaria con uno spi-
rito quasi di volontariato. Forse si
cominciano a vedere le prime crepe
provocate dalla stanchezza di medici
e chirurghi che fino a ieri hanno tira-
to il carretto mettendo nell’attivita
moltissime ore gratuite, e oggi
cominciano ad essere stanchi. Ci
sono ospedali dove non si fanno i
recuperi, dove non vengono pagate le
ore di straordinario. Ci sono alcune
incentivazioni regionali, ma mi sem-
brano cifre irrisorie rispetto ai meri-
ti effettivi. Credo che sia quindi un
problema di organizzazione e di
investimenti. Vedo Toscana, Veneto



e alcune altre Regioni che in questo
settore stanno facendo importanti
investimenti. Vorrei capire meglio
cosa sta facendo la Lombardia.
Fagiuoli: Che il problema sia
organizzativo lo dimostrano la
Catalogna, che ha una realta orga-
nizzativa molto piu avanti di noi, ma
nata in un contesto analogo di nazio-
ne cattolica e di solidi principi etici.
Non é facile rimediare perché penso
che ci sia un problema culturale della
classe medica e dell'ambiente sanita-
rio che considera il trapianto come
un settore privilegiato. Come se
fosse una cosa di piccola élite. E’ cer-
tamente vero che su 80-40 mila
morti per cirrosi in Italia, di trapian-
ti se ne fanno poco piu di mille e
quindi non ¢ “la” tera-

occupa di Rianimazioni, Neurologie,
ecc. sia prevista I'ottimizzazione, del
loro lavoro globale, compresa quin-
di la raccolta del maggior numero
possibile di donazioni. Io non credo
che questo costerebbe molto.
Pozzi: Si tratta di entrare nel vivo
dell'organizzazione, ma si tratta di
trovare qualcuno che si faccia carico
di questo lavoro. Non qualcuno che
continui a tirare il carretto, ma dalle
istituzioni. Parlo anche delle struttu-
re private convenzionate dotate di
chirurgie e rianimazioni, fatta salva
la Commissione itinerante per l'ac-
certamento della morte. Gli esempi,
anche nella nostra provincia sono
diversi. Allora si che i 35-40 donato-
ri per milione di abitanti potrebbero
diventare realta, cosi

pia per tutti. Ma ¢ un Sono convinto come gia avviene in
pezzo della terapia, che una regione Toscana e nel Veneto.

.che ha portato un come la Lomlbardlia, Vorrei chiedere al
indotto, un modello con un’orgamzzazm— dottor Torre: come e

di lavoro, che ha ne e una struttura- chi decide se un bam-
indubbiamente con- Zione pitl adeguate bino deve essere sot-
tribuito a far diminui- possa dare tranquil- toposto a trapianto di
re la mortalita gene- lamente 30-35 intestino?

rale per cirrosi. E donatori per milione Torre: 1 casi sono

parlo di rapporto di
uno a cinque rispetto
a prima. Quindi ¢ migliorata la
gestione in genere dei pazienti.

Culturalmente bisogna arrivare alla
constatazione che il trapianto € un
pezzo del percorso sanitario che per
questioni storiche si ¢ portato dietro
una qualita di lavoro per cui ora ci
sono ospedali dove il centro trapian-
ti non c¢’¢ ma che hanno acquisito
una cultura della gestione delle pato-
logie terminali di tale eccellenza che
le mortalita sono crollate e la gestio-
ne del paziente ¢ migliorata. Quindi
migliora il sistema complessivo. Non
dico “solo” per il trapianto, ma
“anche grazie” al trapianto. Sono
convinto che una regione come la
Lombardia, con un’organizzazione e
una strutturazione piu adeguate
possa dare tranquillamente 30-35
donatori per milione di abitanti. E
penso anche senza grandi spese.
Basta che nell'obiettivo di chi si

di abitanti diversi. Va ricordato

che il 65 per cento
circa dei trapianti sono dovuti ad
atrasia delle vie biliari, una patologia
che dovrebbe essere diagnosticata
entro 1 primi 60-90 giorni di vita.
Questo puod accadere in qualunque
parte  d'ltalia o  all'estero.
Considerato che questa malattia pre-
senta una ragionevole possibilita di
risolversi senza trapianto (attorno al
50%) con un intervento chirurgico
non di tipo trapiantologico che
sarebbe bene fosse fatto in pochissi-
mi centri specializzati. Nel Regno
Unito ci sono solo due centri auto-
rizzati a fare questo tipo di interven-
to sui bambini. Da noi ¢ stata
costruita nel tempo, con un’attivita
di eccellenza, una capacita di inter-
vento notevole. Oggi possiamo dire
che affrontiamo circa un quarto di
tutte le atrasie delle vie biliari infan-
tili in Italia. All'inizio si interveniva
solo sui bambini dell'Ospedale. Noi
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oggl accogliamo 1 bambini essenzial-
mente per valutare se debbano esse-
re trapiantati o no. Noi li esaminia-
mo, li portiamo nella riunione di can-
didazione che si fa con il chirurgo
una volta la settimana. Se le cose cor-
rispondono a determinate caratteri-
stiche questi bambini entrano in una
lista d’attesa oppure entrano in una
ipotesi di lista d’attesa (e quindi si
rivedono diciamo dopo tre mesi),
oppure non vengono nemmeno pre-
sentati perché non risulta che abbia-
no bisogno del trapianto. Va sottoli-
neata l'importanza che per questi
bambini, che essendo epatopatici non
crescono, ha I'intervento nutriziona-
le. Bisogna saper scegliere I'alimento
per farli crescere e bisogna addestra-
re la famiglia che non ¢ cosi costret-
ta a stare mesi in un ospedale: basta
imparare ad usare una pompa e un
sondino. In questo modo, senza
grandi difficolta, 1i si porta al livello
di crescita necessario per poter esse-
re sottoposti ad un trapianto. Stiamo

parlando di bambini di eta inferiore
ai 18 mesi di vita. Quindi un’eta in
cul piu si cresce se si sta bene o piu si
rischia di subire gli effetti della non
crescita se si sta male. Insieme con
tutte le altre problematiche, questo
aspetto determina la decisione del
chirurgo. Recentemente abbiamo
permesso il ritorno a Roma,
all'Ospedale Bambin Gest, di due
bambini che sono stati trapiantati da
noi.

Pozzi: Quindi il follow up & a cari-
co dell'ospedale di Roma.

Torre: In questo caso si.
Fagiuoli: Daltra parte non & pos-
sibile immaginare che il follow up sia
di esclusiva competenza dell’'ospeda-
le che fa il trapianto per sempre.
Dobbiamo cercare di creare dei con-
tatti con chi non ha il centro trapian-
ti ma ha le competenze per poter
gestire un primo e certe volte un
secondo livello di complicazione.
Pero bisogna dire che purtroppo non
¢ una cosa facile da realizzare soprat-




tutto perché non si rendono disponi-
bili le risorse e quindi gli ospedali
devono contare sulla disponibilita
volontaristica di medici e infermieri.
Quest’anno noi proveremo ad orga-
nizzare fare un altro corso con tutti i
centri epatologici della Lombardia;
incontriamo 1 medici e cerchiamo di
aiutarli a risolvere i problemi che
incontrano in ambito trapiantologi-
co. Ma ancora una volta ¢ una solu-
zione artigianale, volontaristica, non
istituzionale.

Pozzi: Tutto cido poi si collega
direttamente con la scarsa prepara-
zione specifica, sul tema dei trapian-
ti, dei medici di medicina generale.
Noi a Bergamo abbiamo un centro
del follow up che risponde alle
domande dei medici di medicina
generale, ma dove questo centro non
c’e si creano gravi disagi. Bisogna, a
mio modo di vedere, insistere anche
sulla formazione dei nuovi medici
rispetto alla tematica dei trapianti di
organi e tessuti. £ importante il pre-
trapianto, per lindividuazione dei
candidati al trapianto prima che sia
troppo tardi; ma € altrettanto impor-
tante il dopo-trapianto. Ci deve esse-
re un ponte fra i medici di medicina
generale e 1 centri di follow up. Ci
sono medici che hanno il terrore di
sbagliare.

Fagiuoli: Un’esperienza positiva,
partita su iniziativa del dr.Rupolo,
coordinatore ai prelievi del Veneto, ¢
stata svolta in quella regione. E stato
eseguito un corso di formazione al
trapianto, in tutte le province, ma
organizzato su due livelli, partendo
con un corso per “formatori”: ogni
ordine dei medici e ogni Asl ha iden-
tificato un gruppo di medici di quel-
la zona che fungevano da formatori:
hanno seguito dei corsi e hanno
acquisito un bagaglio culturale che
gli ¢ servito ad entrare capillarmen-
te nel territorio. I risultati sono stati
positivi perché abbiamo capito che i
medici di base avevano la competen-
za necessaria per poter interloquire
in modo costruttivo.

Pozzi: Anche questa ¢ una bella

proposta. Chissa che non possa esse-
re attuata anche in Lombardia.
Colledan: Purtroppo il trapianta-
to & ancora un “marziano” per i
medici. Cio dipende dal fatto, essen-
zialmente, dal fatto che ancora oggi
all'universita il tema del trapianti
non ¢ trattato. I medici si laureano
senza aver acquisito le nozioni fon-
damentali sul trapianto.

Pozzi: Come Aido ci siamo mossi
anche in questa direzione. Abbiamo
incontrato il preside della facolta di
medicina dell’'Universita di Milano-
Bicocca, poi abbiamo contattato i
cinque rettori delle Universita e i
presidi delle facolta di medicina della
Lombardia e ci siamo resi disponibi-
li a sostenere alcuni corsi elettivi in
tutte e cinque le universita. Avremo
bisogno anche del vostro aiuto. Per
ora sosterremo dei corsi elettivi, in
attesa che il ministero inserisca il
tema dei trapianti nel corso di studi
per 1 futuri medici. Noi ci stiamo
organizzando e stiamo cercando 1
sostegni economici; a voi chiederemo
aiuto e collaborazione, sapendo di
poterci contare perché conosciamo la
vostra grande e nobile disponibilita.
Fagiuoli: Non possiamo dimenti-
care che in Italia non esistono due
specialita che riguardano una per-
centuale non indifferente di malati:
epatologia e trapiantologia. Tutte le
vecchie scuole di specialita ad indi-
rizzo epatologico che non fossero
gastroenterologia sono state sop-
presse perché non hanno sbocco
lavorativo. Se anche un medico faces-
se la specializzazione in medicina dei
trapianti, rimarrebbe disoccupato
perché nessuno lo assumerebbe. In
[talia si possono assumere gastroen-
terologi, medici di medicina interna
o di qualunque branca affine. Come
vediamo, ancora una volta la soluzio-
ne sta nel livello istituzionale che
puo decidere se un settore deve avere
o meno uno sviluppo e un futuro.

Testi a cura di Leonio Callioni
Ha collaborato Leonida Pozzi
Fotografie Paolo Seminati
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35°

DI FONDAZIONE

uando 1l gioco st fa duro i duri cominciano a giocare”, diceva

il mitico John Belushi nel film “Animal House”. Raffaella ha

cominciato a “giocare” molto presto, ha combattuto le sue bat-

taglie e le ha vinte con la sua ostinata voglia di esistere, la sua

allegria, 1l suo non arrendersi al buio dello sconforto. Una bella
testimonianza di come si possa convivere con la malattia senza lasciarsene schiaccia-
re.

“Cosa ha ricavato da tutto quello che le ho detto?”. Finisce cosl, con una sorpren-
dente intervista rovesciata, I'incontro presso la sede dell’Aido regionale a
Bergamo con Raffaella Ronzoni, classe 1970, originaria di Zanica e residente
a Urgnano. “Ohibo — penso — ¢ la prima volta che mi capita di essere dall’altra
parte della barricata, presa quasi in contropiede dall'intervistato”. Un po’ pero
dovevo aspettarmelo. Raffaella, in tutto il corso della chiacchierata, si ¢ sem-
pre definita un terremoto. Dunque, quale modo migliore per dimostrarmelo?
Alta, slanciata, una chioma fluente di riccioli d’oro e due luminosi occhi verdi,
“Raffi” — come lei stessa si battezza, con un diminutivo che per nulla si addice
alla sua forza d’animo — corrisponde perfettamente a quel che si dice una “bella
ragazza”. Di pil, a vederla cosl abbronzata e sorridente — a dispetto del mio
triste pallore milanese — pare proprio il ritratto della salute. Ma si sa, a volte
I'apparenza inganna e non perché Raftaella non stia bene, anzi, piuttosto per-
ché il suo aspetto spumeggiante nasconde un lungo calvario di malattia cul-
minato, fortunatamente, in un trapianto di entrambi i polmoni, perfettamente
riuscito. “ll’eta di 14 anni — racconta, facendo un lungo flash-back - mz hanno



diagnosticato prima il diabete
e poi la fibrosi cistica”. Nel
bel mezzo dell’adolescenza,
nel fiore degli entusiasmi
giovanili Raffi comincia la
sua lunga lotta per cio che
noi tutti facciamo normal-
mente: respirare. “Daz 14 a1
17 anni — a parte U'andirivie-
ni dall’ospedale di Verona per
le cure — ho condotto una vita
quast normale, forse solo un
po’ piu tranquilla degli altri.
Invece dai 18 in poi ¢ stato il
crollo. Ogni giorno che passa-
va, 1l mio FEV1* diminuiva
arrivando a sfiorare 1l 40% e
lasciandomi sempre pitt pro-
strata”. 1 ricordi affiorano
potenti benché lontani e
Raffaella non riesce a trat-
tenere le lacrime. “Sono sen-
sazioni che mi hanno segnato
la vita”, dice quasi scusan-
dosi. Tuttavia si capisce
benissimo che in quello
stogo emerge la ragazzina
di un tempo che, facendosi
forza, ha saputo affrontare
il suo dramma con tanta
positivita. “Non ho mai detto
a nessuno det miei coetanet che
ero malata, un po’ per pudore,
un po’ per la paura di non
essere accettata; al massimo
guustificavo la tosse che avevo

L a fibrosi cistica

La fibrosi cistica e la piu diffusa malattia gene-
tica nelle popolazioni di pelle bianca. Essa
viene trasmessa dai genitori attraverso un
gene mutato, il gene CFTR, di cui sono porta-
tori sani il 4-5% della nostra popolazione. Ne
nasce affetto un bambino su circa 2500, ma
altri, ancora poco riconosciuti, possono esser-
ne colpiti in forma atipica o sfumata e quindi di
difficile diagnosi. La trasmissione di questo
gene mutato da entrambi i genitori ad un figlio
rende le cellule che rivestono internamente
molti organi e canali (cellule epiteliali dei bron-
chi, del pancreas, dell'intestino, dei dotti biliari,
delle ghiandole del sudore, etc.) difettose di
una proteina fondamentale (la proteina pud
anche essere presente ma funzionare male) ,
detta proteina CFTR, che normalmente presie-
de ad alcune funzioni di trasporto di sali e di
difesa contro le infezioni. Questo difetto com-
porta che le secrezioni di tali organi siano
dense e poco scorrevoli e tendano a ristagnare
0 ad occludere dotti e canali, con danno pro-
gressivo degli organi interessati. Il pancreas si
atrofizza e non libera i suoi enzimi digestivi, I'in-
testino si occlude, il fegato trattiene bile, i bron-
chi si ostruiscono e si infettano, con progressi-
ve lesioni dei polmoni fino a provocare insuffi-
cienza respiratoria irreversibile.

(fonte: www.fibrosicisticaricerca.it)

con un problema di allergia e questo perché io per prima consideravo la mia patolo-
gia come un semplice disturbo”. Certo, qualche volta Raffi piangeva, magari in
segreto quando nessuno la vedeva, ma poi rialzava la testa, incoraggiando i
suoi stessi genitorl. “Per fortuna ho sempre avuto la capacita di essere positrva, di
guardare avanti e pormi agli altri al meglio delle mie possibilita. Un atteggiamento,
Jforse condizionato dall’educazione ricevuta in casa, ma che ho poi mantenuto diven-
tando grande, tanto che quando ho cominciato a lavorare a contatto con la gente (ho
Jatto per 10 anni la commessa al Conad del mio paese) non ho mazi sentito il bisogno
di dire che stavo male”.

A un certo punto pero la situazione precipita. Nel mese di maggio di due anni
fa, Raffi comincia a peggiorare, respirando sempre piu a fatica. I ricoveri a
Verona si intensificano fino a che - durante I'ultimo di essi - la dottoressa che
I'ha in cura da anni le propone il trapianto polmonare. “M: ricordo perfettamen-
te 1l momento. Ho avvertito un senso di forte disagio, come se 1l mondo mi_fosse crol-
lato addosso. Vedevo il trapianto come la fine della vita, non immaginavo minima-
mente che la cambia in meglio! In fondo lo consideravo alla stregua di un’ultima
spiaggia, ed effettrvamente lo ¢, ma per tornare pot a vivere!”. Dopo il primo scom-
bussolamento e su invito del primario, Raffaella prende in considerazione 1'i-
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potesi, senza tuttavia far ricorso allo psicologo come le era stato suggerito.
“Non ho nulla contro la categoria — dice con simpatia — pero ho sempre pensato che
occorre reagire in prima persona alle cose che capitano. Gli altri possono darti una
mano ma non possono sostituirsi a te. K cosi mi sono presa un giorno di tempo per
pensare e poi ho detto: “Eccomi, sono pronta! Anzi, prima e meglio ¢ . Piuttosto che
continuare a fare una vita cosi limitata, meglio tentare subito!”. Detto, fatto. A
luglio Raffaella entra ai Riuniti di Bergamo per gli esami pre-trapianto. “Gli
esami pitt brutti della mia vita - dice - anche perché nel frattempo ero arrivata a pesa-
re 50 chilt. M1 sentivo una larva, tutta occhi”. “Allora doveva essere bellissima”, le
dico per allentare la tensione dei ricordi. Ma Raffi ¢ ormai lanciatissima nel
racconto e prosegue senza indugi. “Terminati gli esami e rientrata al paese, ho
dovuto subito fare 1 conti con un ultertore imprevisto. Forse a seguito di una bronco-
scopia, all’tmprovviso mi sono ritrovata a non respirare piw e a emettere sangue dal
cavo orale. Exro arrivata al capolinea: I'unica possibilita che mi rimaneva era quella
di usare l'ossigeno e l'idea non mi allettava per niente! Per due mesi ho passato la
maggior parte del tempo con il respiratore, senza quast uscire di
casa perché mi mancavano le energie e perché anche un rampa
di scale, senza la “macchinetta”, era un ostacolo insormonta-
bile. E stato davvero il pertodo piu buio che io ricords, quel-
lo in cui ho davvero pensato: “E finita!”. Continuare a vive-
re cosi mi sembrava insopportabile. lo, che avevo fatto di
tutto per celare agli altri la mia malattia, venivo condan-
nata a muovermi ovunque con ['ossigeno! Se ho retto, ¢ stato
per merito dei miei_familiari e di mio marito, che non mi
hanno mai fatto mancare il loro amore. I alla fine del per-
corso di accettazione, che non ¢ stato immediato, qualcosa ¢
scattato: ho telefonato alla titolare del negozio di profumeria
presso cui lavoro da tre anni, annunctandole che ai primi di set-
tembre sarei rientrata in servizio”.
Raffi era di nuovo in pista, pronta a combattere la sua battaglia: tra una clien-
te e I'altra che entrava in negozio, si rifugiava nel retro per attaccarsi al respi-
ratore, senza mai perdere la speranza che la chiamassero per il trapianto. A
incoraggiarla era la sua stessa datrice di lavoro, una persona splendida di
nome Maria. “Vedrai - insisteva - per Natale avrai i tuoi polmoni!”. Profezia
azzeccata, perché “lunedi 4 settembre alle ore 18.30 — sottolinea con precisione
Raffaella — la chiamata che tanto attendevo, arrivo”.
Un’emozione unica, dira poco dopo: dmmetto che mi sono seduta e ho pianto”.
Alle 8 del 5 settembre Raffi varca la porta dell'Ospedale e, dopo gli esami per
la compatibilita degli organi, alle 11.80 entra in sala operatoria, non senza
aver detto scherzosamente al marito Demetrio: “Dai, dopo andiamo finalmente
in ferie!”.
I1 decorso ¢ positivo. I primi due giorni di terapia intensiva Raffaella li passa
ancora in compagnia del respiratore anche se il personale medico la esorta a
liberarsene. “vevo fame d’aria ma al tempo stesso — specie di notte - temevo di non
riuscire a respirare senza 'amato/odiato ossigeno” confessa Raftaella. Gli infer-
mieri, per aiutarla, le suggeriscono di provarci e le lasciano accanto al letto il
respiratore, nel caso - dicono - si sentisse in difficolta. Ratti non sa che dalla
mascherina esce in realta aria. Quando lo scopre ¢ una liberazione e I'inizio di
una nuova vita. Da allora sono trascorsi due anni e Raftaella ¢ come la si vede
ora, uno splendore dentro e fuori. “Sono proprio felice adesso, salgo le scale senza
problemi, affronto lunghi viaggr, vado a ballare e sto bene. Mi dicono che esprimo la
mia gioia con gli occhi e che ho una luce che prima non avevo. Per forza — rispondo
— prova tu a non avere fiato e capisci subito la differenzal”. Oggi questa bella
signora, che non si risparmia in nulla, affronta i follow-up ogni 5 mesi e con-

‘Sono proprio fell-
ce adesso, salgo le
scale senza problemi,
affronto lunghi viaggy,
vado a ballare e sto
bene. Mi dicono che
esprmo la mia gioia
con gli occhi e che
ho una luce che
prima non avevo.



vive serenamente con una
serie di medicinali dosati al
minimo, ma — dice — “e
anche ne dovessi prendere
diect al giorno non ne farei un
problema”.

Ogni dieci mesi torna pero
ancora a Verona per 1 con-
trolli, perché se la fibrosi si
¢ risolta, il diabete conti-
nua. “Dopo 25 anni ormai fa
parte di me e, al confronto con
quello che ho passato, mi sem-
bra quasi un’inezia’.

Ora tutto ha acquistato un
nuovo sapore e lei se lo
gusta con avidita. “Dopo i/
trapianto, senti un desiderio
enorme di vivere, al punto che
il primo di novembre ho volu-
to subito ritornare al lavoro.
Ho cominciato impegnando-
mi solo 4 ore alla mattina, poi
sono passata a 6, infine a 8 e
qualche wvolta vado anche
oltre”.

Raffi oggi sente di avere
una marcia in pit e mal
sopporta battute d’arresto, soprattutto dopo anni e anni di rinunce. “I/ prima-
rio mi aveva avvertito: il trapianto — mi aveva detto — modifica in meglio la vita, ma
puo portare anche a det cambiamenti psicologict importants, che possono condiziona-
re il rapporto con le persone che amiamo”. Gli occhi di Raffaella si velano di una
leggera tristezza, che per un secondo pare oscurare la sua vitalita contagiosa.
Aveva ragione purtroppo. Adesso che non ho pitt limiti, che sono tornata il terremoto
di sempre, Demetrio fatica a tenere il mio ritmo e 10 ne soffro”. Mi racconta che si
conoscono da quando erano ragazzi, che si ¢ sposata a 22 anni dopo 6 di fidan-
zamento con un “womo straordinario e intelligente che I'ha sempre amata cosi com’e-
ra, prima con la fibrost e con il diabete, poi accompagnandola passo per passo duran-
te 1 momenti bui dell’attesa del trapianto, ogni volta adattandosi ai limiti che la
malattia imponeva”. “Probabilmente — dice commentando il suo stato d’animo —
non si & ancora adattato al cambiamento”. Forse — azzardo io — bisogna dargli pit
tempo. “Ma sono passati due anni! — risponde di rimando Raffaella, forse senza
rendersi conto che dietro le titubanze del marito puo esserci ancora una deli-
cata preoccupazione per la sua salute. E come se, dopo lo tsunami della malat-
tia, prevalesse una strana impazienza di vivere, che puo perfino cambiare le
abitudini di sempre. “Come ho detto prima, fin da ragazza ho sempre evitato di par-
lare della mia malattia, perfino con gli amict piw cari che infatti ne sono venuti a
conoscenza solo pochi mesi fa. Oggi pero non ne faccio piw mistero con nessuno. Sono
orgogliosa di essere stata trapiantata e questo mi porta a dirlo senza esitazion, oltre-
passando i sensi di colpa che mi portavo dietro dall’adolescenza’.

Di recente a Raffi é stato proposto di raccontare la propria esperienza in una
scuola superiore. E ancora una volta I'ennesima prova con se stessa ¢ stata
superata a pieni voti. “Inizialmente ero un po’ restia a espormi in pubblico, poi ho
capito che parlare di quanto mi era accaduto poteva essere di aiuto ad altri, poteva
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essere un modo semplice per restituire 1l miracolo che mi fa fatto Angelo, come ho chia-
mato il mio donatore, un ragazzo di 18 anni morto in un incidente stradale”.
Nel parlarne torna a commuoversi e si schermisce come se, adesso che sta
bene, quasi non le fosse permesso lasciarsi andare. “Di fronte alle persone che mi
ascoltano l'emozione finisce spesso per travolgermi. Se poi mi trovo davanti a dei
ragazzi e ancora peggio, perché viene fuori tutto 1l mio desiderio di maternita che non
ho potuto realizzare e per il quale ho sofferto molto”. Rafhi ¢ cosi, fragile e forte allo
stesso tempo. Se alle domande degli studenti Ii per Ii non riesce a trattenere le
lacrime ripensando al suo respiro sempre piu affannoso, quando si tratta di
rispondere viene fuori la grinta di sempre. “Cosa I'ha portata a decidere per il
trapianto?”, racconta le abbia chiesto uno di loro. ‘Il fatto che quando ved: che la
tua vita é finita — dice con decisione - sei disposta a tentare il tutto e per tutto, met-
tendo in conto anche il rischio. Alla fine pero - continua indicando il cielo - ¢ Luz
che decide e a me deve aver voluto particolarmente bene visto che per i polmoni ho
dovuto aspettare solo un mese!”.
Qui la mia intervista finisce e inizia la sua. Incredibile Raffi. Il vulcano che era
in te si € riattivato, e chi ti ferma piu?

Laura Sposito

* Il FEV1 ¢ una sigla usata in spirometria che indica il volume di aria espirata nel
corso del primo secondo di una espirazione massima forzata. In caso di patologie
broncopolmonari ostruttrve il valore assoluto di FEV1 si riduce. Per una ostruzione
lzeve si ha un FEV1 uguale o inferiore al 70%, per una moderata oscilla fra il 69 e il
50%, per una grave ¢ al di sotto del 50%.




Lartrite reur

e malattie croniche
degenerative e/o infi-
ammatorie che colpis-
cono le articolazioni
ssee rappresentano in
tutto il mondo industrializzato
una delle principali cause di sof-
ferenza, di menomazione fisica e
finanche di invalidita. Cio ¢ mag-
giormente frequente con l'avan-
zare dell’eta anagrafica, ma non
sono esclusi anche i giovani adul-
ti. Da molti anni 'aumento dei
casi di dolore osteo-muscolare
sia acuto che cronico ¢ in parte
da collegarsi anche allo stile di
vita, piu sedentario, con molte
ore alla guida di automobili.
Tutti gli elementi che compon-
gono l'apparato locomotore
(muscoli, apparato scheletrico,
articolazioni) modificano in
modo continuo la loro struttura,
funzione ed anche morfologia in
relazione alle sollecitazioni cui
sono sottoposte: stimoli meccani-
ci, carico di lavoro, piccoli traumi
cul la vita di ogni giorno e l'at-
tivita lavorativa sottopone cias-
cuno di noi.
Alcune malattie articolari sono
tipiche di specifiche attivita
sportive e lavorative: tra le piu
note il “gomito del tennista”
legate e ripetuti microtraumi dei
tessuti periarticolari del gomito
ma anche le artropatie degenera-
tive ad esempio degli operai che
usano frequentemente il martello
pneumatico.
Delle malattie articolari degen-
erative I'artrosi ¢ la piu diffusa.
Vi sono malattie che pur manife-
standosi prevalentemente con
sintomi e segni a carico delle
articolazioni, sono espressione di
patologie che coinvolgono altri

sistemi ed apparati (malattie sis-
temiche generalizzate).

Tra queste ultime 'ARTRITE
REUMATOIDE  rappresenta
una delle pit invalidanti ed ancor
oggi di difficile guarigione, anche
se negli ultimi anni si sono fatti
grandi progressi terapeutici per
il controllo dei sintomi (dolori
articolari, riduzione della capac-
ita funzionale articolare ecc.) e
del rallentamento o impedimento
della evoluzione della malattia

matpiie-

stessa. £ questa una sindrome a
decorso cronico, legata ad una
inflammazione non specifica che
colpisce le articolazioni per-
iferiche, soprattutto le piccole
articolazioni, ad esempio delle
mani, e che evolvendo causa la
distruzione delle strutture arti-
colari e periarticolari, con una
graduale riduzione della capacita
funzionale delle articolazioni col-
pite.

La sua eziologia (causa sca-

21




«[_e articolazioni ossee
rappresentano in tutto

I mondo industrializzato
una delle principali
cause di sofferenza,
adi menomazione fisica
e finanche ai invalidita.
Cio e maggiormente

tenante) ¢ sconosciuta. Le donne
sono colpite con una incidenza
del doppio o del triplo rispetto al
maschio. I primi sintomi possono
comparire gia in eta giovanile ma
la massima incidenza la si osser-
va trai 20 e i 50 anni.

Nella genesi di questa malattia si
sono  invocate alterazioni
immunologiche  autoimmuni:
sono queste caratterizzate da una
produzione di autoanticorpi nei
confronti di sostanze normal-
mente presenti e riconosciute
come facenti parte del nostro
organismo ma che, in questi
malati, vengono interpretate
come estranei; queste quindi
agiscono come veri e propri anti-
geni che scatenano una reazione
immunitaria che mira ad elimi-
narne la presenza. Come con-
seguenza si producono danni
strutturali a carico degli organi
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frequente con
lavanzare dell'eta
anagrafica».

N

interessati dalla presenza di tali
componenti.

E’ certamente questo un concet-
to non facile da capire per un non
addetto ai lavori ma spero che
questa spiegazione certamente
semplificata possa in qualche
modo evidenziare la complessita
di tali malattie.

Le prime manifestazioni dell’ar-
trite reumatoide possono essere
improvvise ed acute, con dolori a
carico delle piccole articolazioni
delle mani, dei piedi, ma anche
del gomito e  ginocchia.
Frequentemente pero i primi dis-
turbi sono pit sfumati, insidiosi
con un interessamento articolare
progressivo. Vi ¢ una spiccata
dolorabilita a qualsiasi movimen-
to articolare ed una spiccata
rigidita mattutina. Di regola tali
disturbi hanno una durata inferi-
ore a 30 minuti. Questi sintomi

’¢

Al
-

“ E

possono manifestarsi anche dopo
una prolungata inattivita. Ai
dolori articolari si pud accompa-
gnare anche un senso di
malessere generalizzato e di
facile affaticamento, specie nelle
ore del pomeriggio.
Deformazioni delle piccole arti-
colazioni, specie in flessione, pos-
sono rapidamente comparire.
Tipica la deviazione ulnare delle
dita: a colpo di vento.

La comparsa di noduli

reumatoidi nel softocute
possono favorire la diagnosi
L’artrite reumatoide a lungo
andare puo interessare molti altri
organi extrarticolari per la pre-
senza di noduli viscerali; tipica la
vasculite (inflammazione dei vasi
sanguigni) che puo causare la
comparsa di ulcere agli arti infe-
riori. Manifestazioni a carico



della pleura e del pericardio non
sono infrequenti. Puo essere pre-
sente nelle fasi di acuzie della
malattia febbre, peraltro modes-
ta.

Proprio per questa molteplicita
di organi colpiti, I'artrite reuma-
toide ¢ classificata tra le malattie
sistemiche

La diagnosi, in fase iniziale, ¢
sospettata dalla presenza della
sintomatologia articolare tipica a
carico soprattutto delle piccole
articolazioni delle mani e dei
piedi. Essa € poi confermata dalla
positivita di alcuni esami di labo-
ratorio specifici (indici generici
inflammatori, positivita dei
cosiddetti fattori reumatoidi,
esame del liquido sinoviale ecc. )
Gli esami radiologici dei capi
articolari, soprattutto in fase
iniziale, sono poco specifici.
Successivamente con
I'evoluzione della malattia, si
manifestano alterazioni tipiche
quali osteoporosi periarticolari,
diminuzione degli spazi artico-
lari, erosioni marginali.

L’artrite reumatoide ha un anda-
mento cronico, con riacutiz-
zazioni frequenti. Sia 1 sintomi
che T'evoluzione possono attual-
mente essere ben controllati
dalla terapia nella maggioranza
dei pazienti, con un migliora-
mento gia al primo anno di trat-
tamento, anche se vi sono del casl
di rapida evoluzione invalidante
della malattia, con un impatto
assal marcato sulla qualita della
vita del paziente (circa il 10% dei
casi).

La terapia tradizionale ¢ fondata
sull'impiego di farmaci antinfi-
ammatori non steroidel, 1 cosid-
detti FANS, aspirina e suoi
derivati. I cortisonici vengono
impiegati in caso di riacutiz-
zazione e per il piu breve tempo
possibile. In caso di insuccesso o
scarsa efficacia degli antinfi-
ammatorl, si é soliti associare alla
terapia 1 sali d'oro, dopo aver

accertato che non vi siano con-
troindicazioni.

Tale terapia ha mostrato una
buona efficacia sia nella remis-
sione  della  sintomatologia
dolorosa ed inflammatoria, sia
nel ridurre la formazione di
nuove erosioni ossee.

Anche alcuni farmaci
immunosoppressori  come il
metrotrexate sono statli impie-
gati in pazienti con una forma
attiva e severa di artrite reuma-
toide.

Attualmente lintroduzione di
una nuova terapia con farmaci
cosiddetti “biologici” o meglio
“biotecnologici” ha suscitato un
grande interesse nei reumatologi
e fornito nuove speranze per i
malati, come evidenziato al con-
gresso europeo di reumatologia
tenutosi a Parigi 1 primi di giug-
no 2008.

Questi medicinali infatti si dif-
ferenziano dali comuni antinfi-
ammatori attualmente usati nella
terapia dell’artrite reumatoide,
per una loro azione antinfiamma-
toria mirata specificatamente

verso quei meccanismi biologici
che sono all'origine del danno
articolare e sistemico. Inoltre, se
impiegati precocemente, non solo
ottengono  una  remissione
duratura della sintomatologia
dolorosa e funzionale, ma
impediscono l'evoluzione del
danno anatomico, consentendo
cosi la conservazione di una fun-
zionalitd articolare accettabile,
riducendo 1 rischi di disabilita
legate al cronicizzarsi della
malattia.

Queste nuove terapie, proprio
per il loro alto costo, vengono
ora prescritte dai reumatologi in
casi selezionati e solitamente

dopo l'impiego iniziale di
Immunosoppressori, quale
metrotrexate.

Si ritiene comunque che in breve
tempo si possano efficacemente
usare farmaci biotecnologici
anche da soli e, auguriamoci, a
costi piu contenuti. Cio rappre-
sentera certamente per questi
pazienti una qualita di vita
migliore ed accettabile.

Dr. Gaetano Bianchi
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a dieta gioca un ruolo
importante nella gestione
dell’artrite  reumatoide,
alleviandone la sintomato-
logia, diminuendo gli
effetti collaterali dei farmaci e ridu-
cendo al tempo stesso il rischio di
complicanze.
Con I'artrite reumatoide diminuisce

I'appetito e mancano le energie.
Inoltre la terapia farmacologica,
puo causare effetti collaterali, come
lesioni della mucosa del tratto
gastroenterico con conseguente
riduzione dell’assorbimento di
micronutrienti fondamentali quali
terro o calcio.

Un’alimentazione adeguata serve a



coprire il fabbisogno energetico,
evitando il soprappeso che carica di
piu le articolazioni, aumentandone
il dolore, la rigidita e lo stato di
inflammazione ed a evitare la
carenza di nutrienti che potrebbero
aumentare la sensazione di debo-
lezza. I sintomi dell” artrite reuma-
toide variano da un giorno all'altro
e questo puo far pensare che alcuni
alimenti ne influenzino i sintomi.

L a dieta

Durante la fase acuta della malattia
aumentano nel plasma 1 livelli di
alcune sostanze come le citochine
inflammatorie e le proteine di fase
acuta che causano una diminuzione
della massa magra e una riduzione
della massa muscolare. Inoltre, nel-
I'artrite reumatoide, si verifica
spesso una mancanza di ferro.

Se, da una parte, ¢ vero che una
dieta a base di frutta e verdura
possa combattere l'inflammazione
attraverso una riduzione della pro-
duzione di sostanze inflammatorie
da parte dell’organismo, ¢ anche
vero che I'esclusione o la riduzione
drastica dell'introduzione di latte,
carne e pesce potrebbe
aumentare la perdita di
massa muscolare e
aggravare la situazio- [
ne di anemia e '
carenza di

calcio.

La _

dieta deve essere, quindi, per prima
cosa equilibrata e non escludere
completamente alcun tipo di ali-
mento, a meno che tale alimento
non sia responsabile di allergia.
Non bisogna poi dimenticare che
lartrite reumatoide & una malattia
cronica e che la dieta dovra far
parte delle abitudini di vita della
persona, per cui ¢ indispensabile
che il regime alimentare sia accet-
tabile e non stravolga troppo le pre-
cedenti abitudini alimentari.

Si a frutta verdura e pesce anche se
non vi ¢ una prova definitiva che
particolari cibi abbiano effetto sul
dolore o sull'inflammazione, alcune
ricerche indicano che le sostanze
antiossidanti contenute in frutta e
verdura e gli acidi grassi essenziali
della serie omega 3 possano avere
effetti positivi sull’artrite reumatoi-
de. I grassi omega 3, di cui sono
ricchi 1 semi di lino, le noci e 1 pesci
grassi come il salmone, lo sgombro,
I'aringa e le alici sono capaci di
potenziare e/o inibire alcuni siste-
mi biologici che innescano il pro-
cesso inflammatorio e diminuisco-
no la proliferazione dei linfociti,
cellule responsabili della risposta
Immunitaria. Questi grassi, per

La dieta deve
essere, quindi,
per prima cosa

equilibrata

e non escludere
completamente
alcun tipo di
alimento, a meno
che tale alimento
NnonN sia responsa-
oile di allergia.




le loro caratteristiche hanno un'au-
mentata necessita di protezione
dalle perossidazioni che sono rea-
zioni chimiche che producono
sostanze che possono danneggiare
le cellule e predisporre a malattie
degenerative. I semi di lino, in par-
ticolare, per laltissimo contenuto

di omega 3, devono essere conser-
vati lontano da fonti di luce e di

calore, ben chiusi, non devono mai
essere cotti, devono essere assunti
in piccole quantita (pochi grammi)
e macinati al momento dell’uso. E
opportuno percio, nei casi di eleva-
te assunzioni di acidi grassi poliin-

Lo wicelte

Filetti di salmone

con riso integrale al vapore
Ingredienti per 4 persone: 600 g di filetti di salmo-
ne, 250 g di riso integrale, vino bianco, 2 cucchiai
di salsa di soia, un cucchiaio di senape piccante,
una carota, un gambo di sedano, un pezzo di zen-
zero, sale.

Preparazione: Lavate il riso 2, 3 volte, in acqua
fredda e scolatelo. Mettete il riso in una vaporiera,
ponendo nell'acqua salata in ebollizione, la carota,
il sedano e lo zenzero. A parte cuocete i filetti di
salmone in padella con una spruzzata di vino bian-
CO € la senape. Portate a cottura il riso e conditelo
con la salsa di soia. Servite con i filetti di salmone.
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Insalata

di sgombro

Ingredienti per 4 persone: 600 g di filetti di sgom-
bro sott'olio, fagiolini lessi, un peperone, rosso, 6
filetti d’'acciuga in scatola, olive nere, capperi, 1
cipollotto, aceto, sale e pepe;

Preparazione: Lavate il peperone, privatelo dei semi
e tagliatelo alla julienne. Mettetelo in un'insalatiera
insieme alle olive denocciolate al cipollotto, tagliato
a fette e a tutti gli altri ingredienti. Condite con sale,
pepe e aceto. Ponete 'insalata mezz'ora in frigo,
prima di servirla..



saturi, aumentare l'apporto di vita-
mina E, di cui sono ricchi alcuni oli
e la frutta secca o di altri antiossi-
danti, come la vitamina A, diffusa
sia negli alimenti animali che nei
vegetali giallo arancioni sotto
forma di beta carotene che ne é un
precursore, e la vitamina C di cui
sono ricchi alcuni frutti e alcune
verdure come il ribes rosso, il kiwi,
le fragole, gli agrumi, il pomodoro
e il peperone. Anche 1 polifenoli,
contenuti nei vegetali sono antios-
sidanti molto efficaci. Non solo
sono in grado di prevenire i danni
che avvengono nell'organismo, a
causa delle ossidazioni, ma hanno
anche un effetto sinergico con altre
sostanze antiossidanti, come la
vitamina C, che proteggono dall’os-
sidazione. Nella dieta andrebbero
invece evitati i grassi trans, sconsi-
gliati per il loro effetto aterogeno
anche alla popolazione sana, perché
interferiscono con il metabolismo
dei grassi essenziali, limitandone la
funzionalita. Questi grassi si trova-
no in molti prodotti industriali
come alcune margarine, patatine
fritte, biscottl, snack salati e dolci e
prodotti in commercio nei fast food.

Cristina Grande

INnsalata di noci
e melone

Ingredienti per 4 persone: 600 g di filetti di melone,
2 cetrioli, 100 g di lattuga, 100 g di germogli di
soia, 16 noci, 4 cucchiai di olio di oliva extravergi-
ne, aceto balsamico, sale e pepe;

Preparazione: Sbucciate il melone, privatelo dei
semi e tagliatelo a cubetti. Sbucciate il cetriolo e
tagliatelo a rondelle. Lavate e asciugate la lattuga e
i germogli di soia. Mettete tutto in un’insalatiera,
aggiungete le noci a pezzi e condite con alio,
aceto balsamico, sale e pepe.

Nella dieta andrebbero
invece evitati i grassi trans
che si trovano in molti prodotti

industriali come alcune
margarine, patatine frit-
te, biscotti, snack salati

e dolci e prodotti in

commercio nei fast food.

Orzo con ribes

e mandorle

Ingredienti per 4 persone: 250 g di orzo, 600 g di
ribes rosso, 1 stecca di cannella, 100 g di mandor-
le, brodo vegetale, vino bianco, 4 cucchiai di olio di
oliva extravergine, 1 stecca di cannella, chiodi di
garofano, sale;

Preparazione: Scaldate I'olio con la cannella e i
chiodi di garofano in una casseruola. Unite I'orzo,
salate e sfumate con il vino bianco. Mescolate di
tanto in tanto, aggiungendo brodo vegetale man
mano che l'orzo si asciuga. Lavate i ribes e unitelo
allorzo a meta cottura, tenendone da parte qual-
che rametto intero. Completate la cottura, spolve-
rizzate di mandorle tritate e cannella e, prima di ser-
vire, decorate i piatti con i rametti di ribes.
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11° Trofeo AIDO “Monica Giovanell® %
Gran Premio “Annalisa Gnutt”

11°  Trofeo AIDO  “Monica
Giovanelli” Gran Premio “Annalisa
Gnutti” , gara per auto storiche

costruite fino al 1961, organizzata a

favore  del’AIDO, Associazione
[taliana donatori di organi tessuti e cellule, &
un’occasione che unisce la passione sportiva per
auto di elevatissimo valore storico, con gli ideali
della solidarieta legati alla cultura della donazio-
ne degli organi a scopo di trapianto terapeutico. Il
comitato organizzatore, presieduto da quest'anno
dall'ing. Dino Brunori, ha redatto il programma
per il 2008, gia disponibile sul sito www.trofeoai-
do.org.
La data di svolgimento ¢ fissata per il 28 settem-
bre 2008 come da calendario CSAI, con la possi-
bilita di effettuare le verifiche tecnico-sportive gia
dal 27. Le iscrizioni sono aperte dal 11 luglio
2008 fino al 12 settembre. La corsa sara presen-
tata il giorno 11 luglio 2008 presso il Forno
Fusorio di Tavernole sul Mella alle ore 20,30
nella storica ed affascinante atmosfera legata al
gioiello di archeologia industriale della Val
Trompia che il Forno rappresenta; la serata sara
improntata alla qualita delle motivazioni ideali ed
aquelle dell'intrattenimento affidato all’artista
bresciano Ivan Maruelli, cantautore di fama, ed
alle letture dell'attrice Gabriella Tanfoglio.
Durante la serata verra descritto il percorso 2008
elaborato dal Team Black Eagles condotto da
Maurizio Bellisomo, che prevede una lunghezza
di circa 190 chilometri con 4 controlli orari, 34
prove cronometrate, il superamento di 3 passi
alpini con passaggi in Val Trompia, Val
Camonica, Franciacorta e Val Sabbia. La partenza
avverra a Gardone Val Trompia dall'Oratorio San
Giovanni Bosco alle ore 10,15 ma fin da molto
prima sara possibile ammirare bolidi e piloti nel
bell'anfiteatro dell’oratorio stesso; i concorrenti
saranno subito impegnati nelle prove a Zanano e
quindi punteranno a Nord verso Marcheno e
Tavernole per poi dirigersi verso Pezzaze attra-
versando lo storico e pittoresco centro per poi
dirigersi verso il Colle di San Zeno e la discesa
verso la Val Palot. Comincia poi la discesa verso
Pisogne e la stupenda vista del Lago d’Iseo, aggi-
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rata Pisogne si prendera per la vec-
chia statale litoranea attraversando
Marone, Sale Marasino. Sulzano,
mentre prima di Iseo si ritorna sui
monti verso Polaveno, San Giovanni
ed Ome con arrivo a Monticelli
Brusati dove 1 concorrenti saranno ospiti della
Famiglia Gussalli Beretta presso I'Azienda
Agricola “Lo Sparviere” per la sosta del pranzo.
Dalla bellissima ed elegante struttura dello
“Sparviere” si ripartira intorno alle 13,30 per la
seconda sessione che portera a Rodengo Saiano,
Gussago, San Vigilio, Villa Carcina e poi verso
Lumezzane e la Valle Sabbia passando da
Vestone, costeggiando il Lago d’ldro Anfo e
Caffaro.
A questo punto ci si dirige verso le affascinanti
montagne bresciane verso Bagolino e poi il
Maniva dove si terra un meritata ma breve sosta
ristoratrice presso il passo per poi scendere verso
Collio, Bovegno ed infine arrivare a Sarezzo per il
taglio della bandiera a scacchi verso le ore 17,30.
La manifestazione terminera con il tradizionale
spiedo presso il Teatro Tenda del Settembre
Inzinese ad Inzino e con l'attesa emissione delle
classifiche quindi la premiazione che grazie alla
generosita di partners ed amici del Trofeo AIDO
¢ sempre ricca di sorprese. Il comitato organizza-
tore, composto da una quindicina di persone, si
avvarra per l'allestimento della manifestazione di
una cinquantina di cronometristi, 30 commissari
di percorso, 2 medici, un’ambulanza, un’auto
medica, due carri attrezzi nonché di una ventina
di motociclisti del Gruppo Motoristi AIDO per
vigilare il passaggio delle auto storiche nei punti
del percorso piu trafficati. Altra novita per I'edi-
zione 2008 ¢ il Challenge con il “Gran Premio
Nuvolari” organizzato da Mantova Corse, 1 parte-
cipanti alle due manifestazioni concorreranno ad
una speciale classifica che vede in palio Il Trofeo
Annalisa Gnutti.
www.trofeoaido.org
info@trofeoaido.org
Associazione Solidarieta Sport Cultura Monica
Giovanelli via X Giornate, 43/45
25063 GARDONE VT. BS

Monica Giovanelli
Gran Premio

Annalisa Goutti
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- A.O. Ospedali Riuniti di
Bergamo

- A.O. Spedali Civili Brescia

- A.O. S. Anna di Como

- A.O. Istituti Ospitalieri di
Cremona

- A.O. “A. Manzoni” di Lecco

- A.O. della Provincia di Lodi

- Citta di Milano: A. O. Ca’
Granda Niguarda,
Fatebenefratelli, Policlinico,
Policlinico ICP, Ospedale L.
Sacco, Ospedale S. Carlo,
Istituto Besta, Istituto S.

. Raffaele

- A.O. “CarloPoma” di Mantova

- A.O. Policlinico “San Matteo”
di Pavia

- - 4 pr Ospedale “Morelli” di Sondalo
~ & x L . - "'i[—
- ( 3 e *- A.O. “Macchi” di Varese
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L. a donazione
degli organi
IN Lombardia

- A.O. Ospedali Riuniti di
Bergamo: cuore, polmone e
doppio polmone, emifegato,
fegato, fegato/rene, pancreas,
rene, doppio rene.

- A.O. Spedali Civili Brescia:
rene

Citta di Milano:

- Ospedale Ca’ Granda
Niguarda: cuore, polmone, dop-
pio polmone, emifegato, fegato,
pancreas/rene, rene.

- Paliclinico: polmone, doppio
polmone, emifegato, fegato,
rene, intestino

- Paliclinico ICP: rene

- Istituto Nazionale Tumori: emi-
fegato, fegato

- Istituto S. Raffaele: pancreas,
isole, pancreas/rene, rene.

- A.O. Policlinico “San Matteo”
di Pavia: cuore, polmone, dop-
pio polmone, rene.

- A.O. “Macchi” di Varese: rene




Bergamo

Sezione

24125 - Via Borgo Palazzo, 90
Presidente: Leonio Callioni

Tel. 035.235326

Fax 035.244345
segreteria@aidosezioneprovincialebergamo.ISl.it

Brescia

Sezione

25128 - Via Monte Cengio, 20
Presidente: Lino Lovo

Tel./Fax 030.300108
aido.provinciale.bs@virgilio.it

Como

Sezione

22100 - Via C.Battisti, 8
Presidente: Mario Salvatore Bosco
Tel./Fax 031.279877
aido.como@virgilio.it

Cremona

Sezione

26100 - Via Aporti 28
Presidente: Daniele Zanotti
Tel./Fax 0372.30493
aidocremona@tiscalinet.it

Lecco

Sezione

23900 - C.so Martiri Liberazione, 85
Presidente: Vincenzo Renna
Tel./Fax 0341.361710
aidolecco@tiscali.it

Lodi

Sezione

26900 - Via C.Cavour, 73
Presidente: Angelo Rapelli
Tel./Fax 0371.426554
AIDOLODI@tele2.it

Aido Consiglio Regionale Lombardia

Sede: 24125 Bergamo, Via Borgo Palazzo 90

Presidente: Leonida Pozzi
Tel. 035.235327 - Fax 035.244345
segreteria@aidolombardia.it

Aido Nazionale

Sede: O0IS5 Roma, Via S. Pellico 9
Presidente: Vincenzo Passarelli

Tel. 06.3728I39 - Fax 06.37354028
aido-arcobaleno@libero.it
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Milano

°
® Melegnano -
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Mantova

Sezione
46100 - Via Frutta, |
Presidente: Antonella Marradi

Tel. 0376.22300I

Fax 0376.364223
aidomn@virgilio.it

Legnano

Sezione Pluricomunale

200I9 - Settimo Milanese (
Via Liberta, 33

Presidente: Piero Saffirio
Tel./Fax 02.328520I
p.saffirio@andromedia.it

Melegnano-Mel
Sezione Pluricomunale

20066 - Melzo (Mi)

Via De Amicis, 7

Presidente: Felice Riva

Tel./Fax 02.95732072
aido_pluri_asl2@libero.it

Monza-Brianz
Sezione Pluricomunale
20052 - Monza (Mi)
Via Solferino, |16
Presidente: Lucio D'Atri
Tel.039.3900853

Fax 039.2316277
aidosezionemonza@infinito.it
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Milano

Sezione Pluricomunale

20158 - Via Livigho 3 -
Presidente: Maurizio Sardella
Tel./Fax 02.6888664
info@aidomilano.it

Pavia
Sezione
Presso Policlinico Clinica Oculistica
27100 - Piazzale Golgi, 2
Presidente: Luigi Riffaldi
Tel./Fax 0382.503738
aidopavia@tiscali.it
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Sondrio

Sezione

23I100 - Piazzale Croce Rossa, |
Presidente: Franca Bonvini
Tel./Fax 0342511171
aidosondrio@inwind.it

O

Varese
Sezione

2ll00 - Via Cairoli, 14
Presidente: Roberto Bertinelli
Tel./Fax 0332.241024
aidoprovinciale.varese@yahoo.it




