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Senzadi @

fare cosi tanto!

Rinnovando la tua iscrizione
possiamo fare ancora di piu.
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Canri
AMici,
Care
Amiche,

oggi pit che mai sento che la nostra Associazione sta
vivendo un momento di grande forza. Una forza che
nasce da voi, dalla vostra partecipazione, dalla vostra
voglia di essere parte attiva del cambiamento. Non
siamo solo un gruppo di pazienti: siamo una comunita
che sta imparando a farsi ascoltare. E questo € un
valore enorme.

Mi piacerebbe cogliere I'occasione di questa lettera
per fare il punto su alcune tematiche che mi stanno
particolarmente a cuore.

Sangue e plasma

Il tema del sangue e del plasma riguarda direttamente
la nostra salute e il nostro futuro. Per questo abbiamo
deciso di alzare la voce, con coraggio e determinazione.
Chiediamo piu attenzione, piu sicurezza, pit garanzie.
Non lo facciamo per protesta, ma perché sappiamo
quanto questi temi siano vitali. Ogni passo avanti che
facciamo e un passo avanti per tutti noi. Non vogliamo
soluzioni a meta o promesse vaghe. Chiediamo una
strategia nazionale sul sangue che sia chiara, concreta
e uguale per tutti. E una battaglia difficile, si. Ma & una
battaglia giusta. E quando una comunita unita chiede
cio che serve per vivere meglio, prima o poi ci riesce.
Insieme possiamo farcela.

Una nuova alleanza con i medici

Stiamo creando qualcosa di speciale: una
collaborazione sincera con i medici specialisti. Non
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LETTERA DEL PRESIDENTE e

Alessandro Segato, Presidente AIP

piu ruoli separati, ma una squadra che lavora unita
per immaginare la medicina del futuro. Una medicina
dove il paziente non € spettatore, ma protagonista. E
voi siete il centro di tutto questo cambiamento.

Gruppi locali in crescita: la nostra energia parte dal
territorio

Vedere i gruppi locali crescere € una delle soddisfazioni
pit grandi. Ogni nuovo volontario, ogni nuova iniziativa,
ogni incontro € un segnale chiaro: siamo vivi, presenti,
pronti a muoverci. | territori sono il cuore della nostra
Associazione, e li sta nascendo la forza che ci permette
di andare avanti.

Grazie ai pazienti, alle famiglie, ai volontari, ai medici,
ai collaboratori e a tutte le persone che stanno
camminando con noi. Ogni gesto, piccolo o grande,
sta contribuendo a consolidare il nostro ruolo e a farci
diventare piu autorevoli e piu uniti. Il nostro viaggio
continua, e continuera con energia, con trasparenza
e con la voglia di costruire un futuro migliore. Siamo
una comunita forte. E insieme possiamo ottenere
risultati che, fino a poco tempo fa, sembravano
impossibili.

Con entusiasmo e gratitudine,
il vostro Presidente



5> 7 novembre 2025

al 5 al 7 novembre 2025 si & tenuto a Praga I'International Primary Immunodeficiencies Congress (IPIC), il

congresso internazionale dedicato alleimmunodeficienze primarie (PID) e agli erroricongenitidell'immunita

(IEl). Levento, organizzato da IPOPI - International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies,

ha riunito clinici, ricercatori, rappresentanti di organizzazioni di pazienti, infermieri, aziende del settore e altri
stakeholder chiave da tutto il mondo.

Il programma di quest’anno ha affrontato numerosi temi di grande rilevanza clinica e scientifica. Tra questi,
'uso di strumenti di intelligenza artificiale per migliorare la gestione clinica delle immunodeficienze, le piu recenti
terapie mirate e le novita sulle terapie geniche, cosi come casi complessi di infezioni persistenti e aggiornamenti
clinici a livello regionale. Sono stati inoltre approfonditi aspetti fondamentali come la gestione delle manifestazioni
epatiche nelle PID, le immunodeficienze secondarie, le sfide e i successi dei trapianti, senza trascurare le riflessioni
etiche e filosofiche legate ai confini clinici della genomica.

Tra i poster selezionati come vincitori, due hanno colpito particolarmente per la loro rilevanza e

innovazione, offrendo spunti concreti sul lavoro svolto nel campo delle immunodeficienze primarie (nella pagina
successiva proponiamo un approfondimento delle ricerche presentate).
Lapartecipazioneallamanifestazione da parte della nostraassociazione e stata per noi un'esperienza moltosignificativa,
perché ci ha permesso di rappresentare direttamente i pazienti, condividere le loro esperienze e confrontarci con
medici e ricercatori di primo livello. E stata anche un'occasione importante per incontrare rappresentanti di altre
associazioni di pazienti provenienti da diversi paesi, avviare possibili collaborazioni e scambiare idee su iniziative
comuni.

IPOPI, 'organizzazione che promuove e coordina I'lPIC, svolge un ruolo fondamentale nel sostenere le associazioni
di pazienti con immunodeficienze primarie a livello globale, facilitando la collaborazione tra clinici e pazienti per
migliorare diagnosi, trattamento e qualita della vita delle persone affette da queste malattie rare.

IPIC20:

WEDNESD*
.
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Comunita che curano

Le immunodeficienze primitive non sono soltanto
diagnosi mediche: sono percorsi di vita, fatti di abitudini
che cambiano, decisioni quotidiane, relazioni che
si stringono. Intorno a ogni malattia rara, infatti, si
muove una rete fatta di persone e di quotidianita. Sono
storie che si muovono tra luoghi e ambienti diversi -
negli ambulatori in cui medici e infermieri seguono il
percorso clinico, nei corridoi di una scuola che impara ad
accogliere, nelle mani di chi dona plasma senza sapere
a chi arrivera.

Da questa consapevolezza nasce A Casa Tua —Comunita
che curano, il nuovo progetto di AIP che vuole portare
alla luce il valore profondo della rete che circonda ogni
persona che vive una immunodeficienza. L'obiettivo &
raccontare la cura nei suoi luoghi piu autentici. Non solo
dove si fa medicina, ma soprattutto dove si vive la vita
di tutti i giorni. La casa, prima di tutto. E poi i corridoi
degli ospedali, gli studi dei medici, i laboratori di ricerca,
gli ambienti in cui i volontari ascoltano, sostengono,
orientano.

Il progetto prende forma gradualmente, attraverso
una narrazione che mostra scorci di vita quotidiana e
momenti dietro le quinte. Al centro ci saranno sempre
loro: le persone che rendono possibile questo cammino,
ognuna con il proprio ruolo e la propria prospettiva. E
un viaggio fatto di emozioni, realta, relazioni. Un viaggio
che parte da un luogo semplice e universale: casa.

Con la sponsorship di !(ed]'ion

Biopharma




Il programma promosso da AIP APS e ImmunITA e patrocinato da ESID (European Society forImmunodeficiencies),
che porta nei webinar italiani casi clinici reali, errori condivisi e letture di esperti di fama internazionale.

Programma promossoda | ¢, | pv \\l(/mmunITA Con la sponsorship di CSL Behring GRIFOI_S " Pharming" octapharma

Patrocinatoda Y

ffrontare le immunodeficienze primitive signi-

fica operare in un campo della medicina ad

alto contenuto specialistico, dove aggiorna-

mento scientifico, confronto tra professionisti
e capacita critica sono elementi essenziali. E in questo
contesto che nasce ImmunEDU, un progetto pensato
per accompagnare la crescita dei giovani immunologi
e per alimentare quella vocazione al confronto e all'ap-
profondimento che caratterizza la comunita scientifica
delle immunodeficienze.

Realizzato da AIP APS in collaborazione con ImmunITA,
la societa scientifica italiana per le immunodeficienze, e
guidato dalla direzione scientifica di Lorenzo Lodi (IRC-
CS Meyer Children’s Hospital, Firenze), il programma si
propone di offrire spazi di incontro in cui costruire co-
noscenze, condividere esperienze e immaginare nuove
soluzioni per la cura dei pazienti. La puntata inaugurale
ha ospitato il professor Luigi Notarangelo (NIH, US), che
ha ripercorso l'evoluzione dellimmunologia moderna
intrecciandola con aspetti della propria esperienza cli-
nica e di ricerca. A partire da questo primo incontro, il
programma ha dato avvio a una stagione formativa che
si estendera da aprile 2025 a febbraio 2026, e che coin-
volge ogni mese piu di cento professionisti tra immu-
nologi pediatrici e dell'adulto, medici in formazione e
ricercatori.

> Come funziona ImmunEDU

Il programma prevede una serie di webinar, gratuiti e
accessibili da remoto, costruiti per favorire un appren-
dimento dinamico e partecipato. Al centro vi € il format
Sbagliando si impara, in cui vengono presentati casi
complessi in modalita multimediale: un’occasione per
esplorare l'incertezza, ripercorrere il ragionamento cli-
nico, discutere scelte diagnostiche e terapeutiche. Non
semplici lezioni, ma veri esercizi di ragionamento con-
diviso: dubbi, errori, intuizioni diagnostiche, scelte tera-
peutiche difficili.
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Questo duplice approccio - clinico e scientifico - ren-
de ImmunEDU non solo un programma formativo, ma
anche un laboratorio di idee in cui costruire reti profes-
sionali e rafforzare la collaborazione tra centri. Il tutto e
coordinato dai soci junior di ImmunITA con il supporto
degli immunologi senior, a garanzia di un percorso che
valorizza sia l'iniziativa dei piu giovani sia I'esperienza dei
professionisti gia affermati. A scandire il programma si
alternano inoltre le lectures dei relatori invitati, modera-
te - in un interessante ribaltamento dei ruoli - da giovani
immunologi che si stanno gia distinguendo nel pano-
rama nazionale. Tra i relatori italiani di questa stagione
si sono avvicendati, tra gli altri, Rita Carsetti, presiden-
te della International Union of Immunology Societies
(IUIS), che ha offerto nuove prospettive diagnostiche e
di ricerca sulla citofluorimetria; Gigliola Di Matteo, gene-
tista dell’'Universita di Tor Vergata, che ha approfondito
il ruolo della genetica nel ridisegnare il panorama delle
immunodeficienze; ed Emilia Cirillo, ricercatrice e pedia-
tra dell'Universita Federico Il di Napoli, che ha discusso
criticita e opportunita nella transizione dei giovani pa-
zienti all’eta adulta.




> Due ospiti internazionali di eccezione

La stagione in corso ha visto la partecipazione di due
relatrici di prestigio internazionale. Il 30 settembre, la
professoressa Emma Morris (University College of Lon-
don, UK), figura di riferimento mondiale nel trapianto di
cellule staminali nei pazienti con immunodeficienze, ha
approfondito la gestione clinica degli adolescenti e degli
adulti affetti da immunodeficienza primaria, illustrando
le indicazioni, le sfide e le opportunita del trapianto di
cellule staminali emopoietiche alla luce delle tecnologie
emergenti, e condividendo riflessioni maturate nella sua
esperienza clinica e umana. L'T1 novembre, la professo-
ressa Maria Grazia Roncarolo (Stanford University), pio-
niera nello studio della tolleranza immunologica e delle
terapie cellulari, ha fornito una panoramica della biolo-
gia delle cellule T regolatorie e delle applicazioni cliniche
attualmente in sviluppo nei contesti delle immunodefi-
cienze, dell'autoimmunita e del trapianto.

mmunITA

Endorsed by ‘Ebia
-4 =

LIVE WEBINAR | November 11'" 2025 5:00pm

Lorenzo Lodi, Federica Barzaghi

Maria Grazia Roncarolo

Director of the Centre for Definitive and Curative
Medicine and Professor of Pediatrics and Medicine
at Stanford University

Don't -
miss it b=
-

@aip_aps @immun_ita

Questi interventi hanno rappresentato non solo
un’opportunita di aggiornamento per i professionisti
coinvolti, ma anche un momento di visibilita interna-
zionale per le iniziative promosse da AIP e Immunl-
TA, richiamando l'interesse di giovani immunologi in
ambito internazionale.

> Perché questo progetto é cosi importante per
chi vive con un’immunodeficienza

Sebbene rivolto ai professionisti, ImmunEDU ha un im-
patto diretto sulla qualita dell'assistenza offerta ai pa-
zienti.

La discussione strutturata di casi complessi contribui-
sce a migliorare le competenze diagnostiche e terapeu-
tiche; il confronto tra centri favorisce I'armonizzazione
degli approcci clinici; il dialogo aperto facilita I'identifi-
cazione precoce dei segnali di malattia e la scelta delle
strategie piu adeguate. Investire nella formazione del
professionisti significa, in ultima analisi, potenziare
la qualita di vita delle persone con immunodeficien-
ze, garantendo percorsi di cura piu tempestivi, coe-
renti e informati.

In conclusione, IMmMunEDU & molto piu di un ciclo di
webinar: & un progetto che forma, collega e sostiene i
medici che si prenderanno cura dei pazienti di oggi e di
domani. Un'iniziativa che, pur essendo pensata per i pro-
fessionisti, rappresenta un valore profondo per chi vive
con un'immunodeficienza: un medico meglio formato
e infatti in grado di offrire un’assistenza piu solida, piu
consapevole e piu orientata alle reali necessita cliniche.
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Vivere con APDS

Con la sponsorship di ,' Pharming®

a sindrome da attivazione di PI3K& (APDS) € una

rara immunodeficienza di origine genetica identi-

ficata nel 2013, che compromette la normale fun-

zione del sistema immunitario e si presenta con
infezioni respiratorie ricorrenti, linfoproliferazione, au-
toimmunita e una grande variabilita di sintomi. In pre-
senza di questa patologia, i linfociti hanno una ridotta
capacita di regolare la produzione di anticorpi e di elimi-
nare le cellule infettate dai virus, per cui i soggetti affetti
possono sviluppare infezioni a carico del polmone, delle
alte vie aeree e possono andare incontro ad aumento di
dimensioni di milza e linfonodi. Nella maggior parte dei
casi & una malattia ereditaria a trasmissione autosomi-
ca dominante: basta un genitore malato perché possa
essere trasmessa ai figli, ma ci sono casi in cui entram-
bi i genitori sono sani in quanto la malattia € insorta de
novo.

La diagnosi certa di APDS ¢ effettuata solo con I'analisi
genetica dei geni PIK3CD e PIK3R1 che codificano per le
due subunita di PI3Ka. Il trattamento della APDS deve
agire su due fronti: da una parte prevenire e curare le in-
fezioni dovute al deficit immunitario e, dall’altra, curare
le manifestazioni autoimmuni con terapie immunosop-
pressive che riducono ulteriormente la funzione immu-
nitaria.

Sono nati cosi il quaderno scientifico-informativo dedi-
cato alla sindrome, pensato come strumento affidabile e
aggiornato per medici, pazienti e caregiver, e i volantini
divulgativi in italiano e in inglese, distribuiti in ambito
clinico e associativo per diffondere conoscenza in modo
immediato e accessibile.
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A questo si & aggiunto il progetto “Focus APDS”, che ha
raccolto testimonianze scritte di pazienti e familiari, re-
stituendo la dimensione piu autentica dell'esperienza
di vita con questa malattia, fatta di sfide quotidiane ma
anche di grande resilienza.

Da questo percorso € nato qualcosa di nuovo. Il deside-
rio di dare ancora piu voce e piu spazio alle persone ha
portato alla creazione di Storie in Cammino, un progetto
di medicina narrativa che trasforma le esperienze vissu-
te in racconti video capaci di parlare a tutti: a chi convi-
ve con I'APDS, ai familiari, ai medici e alla comunita piu
ampia delle immunodeficienze primitive. Attraverso le
storie di pazienti, familiari e medici, scopriremo le diffi-
colta di un cammino incerto, tra viaggi, esami, tentativi
e attese.




E I'inizio di una nuova fase. Quella della rinascita, della vita che ricomincia, delle prospettive che si riaprono e dei sogni
che tornano a sembrare raggiungibili. Questo formato permette di mostrare non solo cid che 'APDS & da un punto di
vista clinico, ma soprattutto cid che rappresenta nella vita reale delle persone: il bisogno di essere compresi, la fatica
di convivere con una sintomatologia complessa, le paure, le speranze e la capacita di trovare nuove strade grazie ai
percorsi terapeutici oggi disponibili.

Storie in Cammino nasce per unire e per far sentire meno soli. E uno strumento di sensibilizzazione, perché attraverso
le immagini riesce a raggiungere un pubblico pit ampio e immediato; & un sostegno emotivo, perché offre a chi vive
la malattia la consapevolezza di far parte di una comunita che condivide le stesse difficolta; ed & anche un aiuto per i
clinici, che possono cogliere aspetti della vita dei pazienti che vanno oltre i dati medici. Con questo progetto, AIP fa un
passo importante nel proprio impegno verso I'’APDS: non solo informare, ma umanizzare la conoscenza e trasformare
ogni storia in un ponte che awvicina, educa e ispira.
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Spazi di dialogo e di supporto psicologico

oci in Ascolto nasce dal desiderio di AIP di of-
frire un luogo autentico in cui potersi fermare,
respirare e raccontarsi. Un luogo digitale, si, ma
profondamente umano. Un progetto semplice
nella forma - un ciclo di webinar gratuiti - e allo stesso
tempo prezioso nel suo intento: dare spazio a quelle
emozioni che spesso restano in silenzio. L'idea & nata
dopo il sondaggio Voci di Noi, realizzato tra il 2024 e il
2025, un grande momento collettivo di ascolto che ha
messo in luce quanto il vissuto emotivo delle immuno-
deficienze primitive sia spesso piu ingombrante della di-
mensione clinica. Per questo AIP ha scelto di trasformare
quel bisogno in un percorso concreto, aperto a pazienti,
familiari e caregiver. Un percorso reso possibile anche
grazie al contributo non condizionante di CSL Behring.

Chi convive con una IDP sa che la malattia non si ma-
nifesta solo nel corpo. Entra, con discrezione o con pre-
potenza, nella vita quotidiana, nelle abitudini, nei sogni,
nelle relazioni. Molte persone ci hanno raccontato come
sette giorni su sette, in modo lieve o profondo, la pato-
logia influenzi il lavoro, lo studio, la capacita di godersi il
tempo libero o di sentirsi davvero presenti con gli altri. E
accanto agli aspetti piu visibili - esami, terapie, controlli
- c’@ un livello piu nascosto, spesso difficile da nomina-
re: la fatica emotiva, la paura che ritorna, lo stress che
si accumula, la sensazione di sentirsi “meno liberi” degli
altri. A volte & proprio questo peso invisibile a impatta-
re di piu sulla quotidianita. Anche famiglie e caregiver
spesso vivono su di sé questo carico emotivo pieno di
preoccupazioni e responsabilita: il tentativo quotidiano
di mantenere un equilibrio che non sempre € semplice.

UOC! IN ASCOLTO

spazi di dialogo e di supporto psicologico

Con la sponsorship di CSL Behring

Con la sponsorship di CSL BEhring

| primi due incontri, realizzati tra ottobre e novembre,
hanno affrontato i temi “Essere genitori oltre la diagnosi”
e “lo, nel mio corpo”.

Cid che é stato percepito come piu prezioso € stato |l
semplice atto del condividere: raccontare la propria fra-
gilita e scoprire che risuona con quella dellaltro. Una
madre che parla della paura di non fare abbastanza,
il racconto del dolore per una perdita. E poi, insieme a
tutto questo, anche la dolcezza delle piccole strategie
quotidiane che ciascuno ha costruito per andare avan-
ti. In quelle conversazioni, molti hanno ritrovato forza,
normalita, e soprattutto la consapevolezza di non essere
soli.

Nel 2026 il percorso continuera con due nuovi incontri
tematici, ancora una volta aperti a tutti. “Fratelli in-visi-
bili” sara un momento di riflessione per tutte le famiglie,
non solo per i fratelli e le sorelle delle persone con IDP.
L'incontro nasce infatti dal desiderio di esplorare come
ogni ruolo all'interno della famiglia — genitori, figli, fra-
telli, caregiver, partner — conviva con la presenza della
malattia, spesso in modi diversi ma ugualmente signifi-
cativi. E uno spazio pensato per riconoscere la singola-
rita di ciascuno, dare valore a cid che ognuno porta con
sé e interrogarsi su quanto l'equilibrio familiare sia fatto
di voci diverse, tutte importanti.“Ricominciare da qui”,
invece, si concentrera su chi ha ricevuto una diagnosi in
eta adulta e ha dovuto cercare un equilibrio tutto nuovo
per non perdere il sé costruito nel tempo.




Il nostro punto di ascolto! ’

info@aip-it.org

351 026 9978

A CANE

www.canespa.it



e AGGIORNAMENTI SCIENTIFICI

Sdle di vita awivo con I'IDP:

il movimento come alleato di salute

Autrici articolo: Chiara Castellani, Chiara Degl’lnnocenti, Beatrice Ferrari - Fisioterapiste, specialiste in fisioterapia
dell’eta pediatrica, Unita Professionale di Riabilitazione, AOU Meyer IRCCS, Firenze

er le persone con immunodeficienza primiti-

va (IDP) con forme lievi e moderate, diagnosi

precoce e cure adeguate, I'aspettativa di vita

si sta avvicinando a quella della popolazione

generale. In questo nuovo scenario, il ruolo
dell'attivita fisica emerge come un elemento essenziale
nella gestione globale della malattia, tanto nei bambi-
ni quanto negli adulti. L'attivita fisica costituisce infatti
un'occasione di crescita, migliora la salute e la qualita
della vita e favorisce I'interazione con i coetanei e la so-
cialita.

Secondo I'Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) per attivita fisica si intende “qualsiasi movi-
mento corporeo volontario, quindi prodotto dai mu-
scoli, che richiede un dispendio energetico inclusa
Pattivita lavorativa o puramente ricreativa” cioé
un’ampia gamma di attivita, dalle normali occupa-
zioni della vita quotidiana alle attivita sportive. Per
promuovere e facilitare I'attivita fisica & necessario
Iintervento e la collaborazione di piu “attori”, in pri-
mis la famiglia che ha il ruolo di “dare I'esempio”,
adottando ed acquisendo uno stile di vita sano e at-
tivo e privilegiando la vita all’aperto.

Per promuovere e facilitare l'attivita fisica & necessario
I'intervento e la collaborazione di piu “attori”, in primis la
famiglia che ha il ruolo di “dare I'esempio”, adottando ed
acquisendo uno stile di vita sano e attivo e privilegiando
la vita all'aperto.

L'attivita fisica induce sia nei bambini sia negli adul-
ti, una serie di modificazioni benefiche per I'organi-
smo e per la sfera psico-emotiva favorendo la socia-
lizzazione ed anche un effetto positivo sulla salute
dei polmoni. | soggetti con stili di vita attivi hanno
una progressione piu lenta della malattia respirato-
ria; @ percio da consigliare sicuramente I'avvio e la
continuita nel tempo anche alle persone con IDP.

L'esercizio fisico & un sottotipo di attivita fisica con ca-
ratteristiche specifiche di frequenza, intensita e durata;
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€ cioé un programma pianificato, strutturato e ripetitivo
che ha come obiettivo il miglioramento della forma fisi-
ca, della salute o della performance (allenamento).

Secondo la Societa Italiana di Pediatria & indicato svol-
gere almeno 3-4 volte a settimana attivita motoria orga-
nizzata (sport) ed avere uno stile di vita attivo svolgendo
ogni giorno passeggiate, salire le scale, andare in bici-
cletta e soprattutto non utilizzare i dispositivi elettroni-
ci per piu di un'ora al giorno (vedi Piramide dell'attivita
motoria).

Sacieth
{ .] itakiana di
Pediatria

LA PIRAMIDE DELL'ATTIVITA MOTORIA

OGNI GIORNO
Andare a scuecla in bici o a piedi,
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In passato ai soggetti con IDP veniva consigliato uno stile di vita cauto, talvolta persino sedentario, per ridurre il rischio
di infezioni e complicanze respiratorie. Tuttavia, le attuali evidenze scientifiche e cliniche sottolineano i benefici di
un’attivita fisica personalizzata e ben strutturata, fra cui:

- migliorare la capacita di esercizio aerobica-anaerobica
- aumentare la forza muscolare

- migliorare la funzionalita respiratoria

« ridurre la dispnea

- migliorare il senso di benessere e I'autostima

» migliorare la flessibilita articolare

- migliorare la coordinazione

- ritardare la comparsa di osteoporosi

- migliorare la qualita di vita.

Per tali benefici I'esercizio fisico & diventato parte integrante dei programmi di cura rivolti ai soggetti con IDP. Il tutto,
naturalmente, deve avvenire nel rispetto delle specificita individuali: tipo di immunodeficit, presenza di altre patologie
associate, stato clinico attuale e regime terapeutico.

La scelta dell'attivita sportiva dipende da numerosi fattori, sia personali che ambientali, e andrebbe sempre valutata
insieme al medico e al fisioterapista. Le persone con immunodeficienza, infatti, possono praticare la maggior parte
degli sport, purché vengano rispettate le caratteristiche individuali e le eventuali limitazioni cliniche.

Un aspetto fondamentale per il successo di un programma di attivita fisica & I'laderenza, cioé la capacita di
mantenere I'impegno e la costanza nel tempo. Scegliere un’attivita gradita e motivante aumenta significati-
vamente la probabilita di continuita. Al contrario, é stato osservato che programmi standardizzati, ripetitivi e
poco personalizzati - come I'uso esclusivo di attrezzi da palestra (es. cyclette) - pur essendo efficaci dal punto
di vista fisico, tendono a ridurre la motivazione e quindi la costanza nel lungo periodo.

Il bambino € invece per natura portato al movimento: per questo promuovere e incentivare il movimento e l'attivita fi-
sica nell'infanzia risulta piu semplice che nel soggetto adulto. E importante ricordare che lo stile di vita di un bambino
e fortemente influenzato da quello della famiglia ed & stato dimostrato che la propensione al movimento, in partico-
lare all'attivita fisica a partire dall'eta scolare & strettamente correlata a quanto essa fa parte della vita quotidiana della
famiglia. Genitori attivi solitamente hanno figli attivi.

Lo stile di vita di un bambino & anche fortemente influenzato dal contesto sociale in cui vive, dalle persone che fre-
quenta, dalla scuola e dal luogo in cui vive. Al contrario gli adolescenti e gli adulti spendono meno tempo in attivita di
intensita moderata-vigorosa e sono meno attivi dei bambini. Riportiamo di seguito quelle che sono le raccomandazio-
ni del’OMS (Organizzazione Mondiale Sanita) per la quantita di movimento nelle varie fasce di eta.

> Bambini {0_5 anni)) mOVimento come Tempo raccomandato di attivita fisica giornaliera per bambini sotto i 5 anni

Gioco e Sviluppo
e Attivita fisica giornaliera raccomandata

- Scegliere attivita adeguate all'eta e allo sviluppo del
bambino

Ay

- Creare luoghi sicuri in cui giocare, sorvegliando I'at- Diversi tipi

tivita del bambino (ovviamente il livello di sorveglian- di movimento
za/autonomia differisce molto in base all'eta)

- Limitare a brevissimi periodi I'utilizzo di “schermi”
(televisori, tablet e smartphone)

Bambini di 1-2 anni Bambini di 3-& anni

Dormit i d ‘con ritmi regolari di sonno & veglia.
Durante La veglia, per piis di

Continua a leggere
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> Bambini e adolescenti dai 5 -17 anni,
individuazione dell’attivita sportiva

- Incoraggiarli a fare un’attivita sportiva

- Farli partecipare all'educazione motoria a scuola,
con eventuali adattamenti

.- Limitare I'utilizzo di televisori, PC, tablet e smar-
tphone per un periodo di svago specifico oltre al
tempo necessario per l'eventuale svolgimento
dell'attivita didattica

- Far rispettare i consueti orari per il sonno
Attenzione: informare gli insegnanti e gli allenatori
sulla condizione di salute.

Termpo raccomandato di attivita fisica giornaliera per bambini e adolescenti [5-17 anni]

Ameno
60 minuti
al giorno

Pil volte
a settimana

-

2
3
o,

o

.
2
e | muscotie'®

> Anziani dai 64 anni, mantenimento
della salute

- Svolgere attivita aerobica regolare (cammino,
cyclette, nuoto) almeno 150 minuti a settimana o
almeno 75 minuti a settimana di esercizi di resi-
stenza ad alta intensita

- Inserire esercizi di rinforzo muscolare, di equilibrio
e prevenzione delle cadute almeno 2 volte a setti-
mana

- Limitare e interrompere i periodi prolungati in po-
sizione seduta.

> Adolescenti-adulti dai 18-64 anni, mante-
nimento della salute e prevenzione

- Svolgere attivita aerobica regolare (cammino, cyclet-
te, nuoto) almeno 150 minuti a settimana o almeno 75
minuti a settimana di esercizi di resistenza ad alta in-
tensita

- Inserire esercizi di rinforzo muscolare almeno 2 volte
a settimana

- Limitare e interrompere i periodi prolungati in posizio-
ne seduta.

Tempo raccomandato di attivita fisica giornaliera per adulti [18-44 anni)

o

na\;\\\:r‘-ulq Medi, l'— .

= J Due
pil giorni

Bl S
g

2°

Fante: hapa.ch, Macolin 2023

Tempo raccomandate di attivita fisica giornaliera per anziani [dai &4 anni)

@\.‘hg'\o * Pravenzig,

[

’
Almeno

75 minuti
a settimana__

Limitare & pere i pariodi [ izions seduta.

Fonte. hepa. ch, Macolin, 7023

Nei soggetti con patologia respiratoria in fase avanzata € indicato eseguire un programma di riabilitazione strutturato
e specifico per patologia e livello di gravita, impostato a seguito di una valutazione da parte del team multidisciplinare

(immunologo, medico dello sport, fisioterapista).

In sintesi € fondamentale che l'attivita fisica diventi parte integrante della quotidianita, in ogni fascia d'eta, attraver-
so percorsi individualizzati e condivisi con il team curante. La collaborazione tra famiglia, scuola, operatori sanitari e
allenatori & un elemento chiave per favorire I'aderenza e il mantenimento nel tempo di uno stile di vita attivo e sano.

Il movimento non é solo possibile, ma auspicabile: con le giuste precauzioni, la pratica regolare di attivita fisi-

ca puo diventare un alleato prezioso per tutti.
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I polmone nelle immuno-
deficienze primitive

Quando respirare diventa una sfida nascosta

Autore articolo: Paolo Cameli, Professore Associato e Direttore della Scuola di Specializzazione in Malattie dell’Ap-
parato Respiratorio, Dipartimento di Medicina, Chirurgia e Neuroscienze — U.O. Malattie Respiratorie, Universita

di Siena.

e immunodeficienze primitive (PID) sono un
gruppo di malattie rare che compromettono,
con una gravita ed esordio estremamente etero-
genee, il funzionamento del sistema immunita-
rio, cioe le difese naturali del nostro corpo contro virus,
batteri e altri agenti patogeni esterni. In Europa e ne-
gli Stati Uniti si stima che colpiscano una persona ogni
600-10.000 abitanti, anche se molti casi non vengono
riconosciuti o diagnosticati con mesi o anni di ritardo.

L'apparato respiratorio rappresenta uno degli organi
piu frequentemente interessati da queste patologie:
oltre la meta dei pazienti con PID presentera pro-
blemi polmonari nel corso della vita e molto spes-
so la problematica respiratoria & la manifestazione
d’esordio delle PID. Questo accade perché le vie re-
spiratorie rappresentano la prima barriera contro le
infezioni e, se il sistema immunitario non funziona
correttamente, diventano una porta d'ingresso per
batteri e virus.

> Le “red flags” da non ignorare
| primi segnali di una PID si manifestano spesso con
infezioni respiratorie ricorrenti. E importante prestare

attenzione a situazioni come:
« bronchiti o polmoniti ripetute;

« necessita di cicli antibiotici prolungati per ottenere
la guarigione;

- infezioni “insolite” o causate da germi opportuni-
sti, che normalmente non provocano malattia;

- scarsa risposta alle vaccinazioni.

Riconoscere questi segnali & cruciale per avviare il per-
corso diaghostico mirato, molto spesso lungo e com-
plesso, necessario ad arrivare al riconoscimento tem-
pestivo di una PID ed implementare al piu presto una
terapia adeguata. Una diagnosi precoce pud infatti
cambiare radicalmente la qualita della vita e la soprawvi-
venza dei pazienti con PID.

> Dal problema acuto al danno cronico

Quando le infezioni respiratorie si ripetono nel tempo,
possono causare dei danni morfologici e funzionali po-
tenzialmente irreversibili. Una delle conseguenze piu
comuni & la bronchiectasia, una condizione in cui i bron-
chi si dilatano in modo anomalo, rendendo piu diffici-
le espellere il muco e favorendo ulteriori infezioni. E un
vero e proprio circolo vizioso: piu infezioni » piu danno
strutturale dei bronchi » peggioramento della clearance
mucociliare delle secrezioni bronchiali » piu infezioni, e
cosi via. Le bronchiectasie rappresentano la manife-
stazione respiratoria piu frequente nelle PID. Tutta-
via, ancora oggi esiste un tasso significativo di sotto-
diagnosi o di ritardo diagnostico: infatti, le cause di
bronchiectasie possono essere molteplici. Si stima
che circa il 4-5% di tutti i pazienti con bronchiecta-
sie diagnosticate in Europa possano essere affette
da PID: pertanto, come espressamente raccomanda-
to dalle linee guida internazionali in merito, & fonda-
mentale fare sempre uno screening immunologico
in tutti i pazienti al primo riscontro di bronchiectasie
ed agire in maniera multidisciplinare in caso di so-
spetto immunodeficit.

Continua a leggere
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Una delle piu note € la GLILD (Granulomatous-Lym-
phocytic Interstitial Lung Disease), che interessa soprat-
tutto, ma non solo, le persone con immunodeficienza
comune variabile (CVID). Nella GLILD, cellule immunita-
rie siaccumulano nei polmoniformando granulomi (pic-
coli noduli inflammatori) e/o zone di fibrosi polmonare. |
sintomi piu comuni sono fiato corto, tosse persistente e
stanchezza. Tuttavia, possono essere lievi o confusi con
altre patologie come la sarcoidosi, rendendo la diagnosi
non sempre immediata.

L'inguadramento clinico e la TC ad alta risoluzione
(HRCT) sono strumenti fondamentali per distinguere le
diverse forme, ma talvolta & necessaria anche una biop-
sia polmonare per confermare la diagnosi.

> Come monitorare e proteggere la salute
respiratoria in corso di PID

Per chi vive con una diagnosi di PID, il monitoraggio cli-
nico e funzionale pneumologico rappresenta una parte
essenziale del percorso di cura. Un'adeguata informa-
zione ed educazione alla salute del paziente con PID &
fondamentale. Di seguito, alcune delle buone pratiche
da mettere in atto per una gestione ottimale della pa-
tologia:

« Controlli periodici: programmare regolarmente vi-
site e spirometrie per monitorare la funzione respi-
ratoria.

« Riconoscere i segnali di allarme: variazione o peg-
gioramento della tosse, comparsa di espettorato
purulento o aumento di volume dello stesso, peggio-
ramento del fiato corto o stanchezza crescente van-
no sempre segnalati.

« Vaccinazioni: antinfluenzale, antipneumococcica e
anti-SARS-Cov2, per ridurre il rischio di infezioni.
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- Riabilitazione e fisioterapia respiratoria: migliorano
la capacita di eliminare il muco e mantengono piu
elastici i polmoni.

« Attivita fisica e idratazione: anche una camminata
regolare favorisce la ventilazione e il benessere ge-
nerale.

- Prevenire le esposizioni: evitare I’esposizione a
fumo attivo e passivo e ad ambienti inquinati aiuta
a ridurre i sintomi respiratori e il rischio di riacutiz-
zazioni.

Ad oggi, non esiste una cura valida per tutte le PID, ma
i trattamenti oggi disponibili permettono di controllare i
sintomi e prevenire complicanze. Le principali strategie
terapeutiche di natura farmacologica comprendono:

- Terapia sostitutiva con immunoglobuline, che aiuta
a rinforzare le difese immunitarie e a ridurre il rischio
di infezioni respiratorie (come le polmoniti), soprat-
tutto quelle piu gravi;

- Farmaci immunosoppressori o corticosteroidi, nei
casi di inflammazione polmonare come la GLILD.

> Le indagini strumentali: come e quando

Molti pazienti si chiedono quanto spesso sia necessario
eseguire esami come radiografie, TC o RM.

La TC ad alta risoluzione resta I'’esame di riferimento
per fornire un adeguato inquadramento dell'interes-
samento dei bronchi o del parenchima polmonare,
ma devono essere prescritte con criterio, bilancian-
do il bisogno di controllo con il rischio legato all’e-
sposizione alle radiazioni ionizzanti che tale esame
comporta.

Negli ultimi anni, tuttavia, si stanno sperimentando tec-
niche innovative, come la RM toracica o la TC a bassa
dose, che permettano di ridurre l'esposizione mante-
nendo una qualita diagnostica adeguata.

Il dialogo con il proprio medico &€ fondamentale per sta-
bilire tempi e modalita di monitoraggio personalizzati, in
base al tipo di PID, all'eta e alla storia clinica.

> In sintesi: tre messaggi chiave per i
pazienti

1- Conoscere la propria immunodeficienza primitiva aiu-

ta a proteggere meglio i polmoni e a prevenire compli-
canze.

2 - Collaborare con il centro di riferimento consente di
costruire un percorso di monitoraggio e cura persona-
lizzato.

3 - Prendersi cura ogni giorno della salute respiratoria,
con attenzione e consapevolezza, migliora concreta-
mente la qualita di vita.



Un viaggio
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dall'Immunologia alla

(enetica

La storia di un bambino che si ammala troppo spesso

Autori articolo: Dr. Erica Valencic, SS Clinica, Cura e Ricerca delle Immunodeficienze, UCO Clinica Pediatrica,
IRCCS Burlo Garofolo - Prof. Flavio Faletra, DMED Dipartimento di Medicina, Universita degli Studi di Udine

C’era una volta...

Andrea (nome di fantasia) aveva quasi 7 anni quando la
sua pediatra inizia a farsi qualche domanda sul suo stato
di salute. Non ¢ la prima volta che lo vede nel suo ambu-
latorio, anzi, tra un’otite, una sinusite e una polmonite e
I'altra & diventato quasi un appuntamento fisso.

Certo, i bambini che frequentano la scuola primaria si
ammalano spesso, € normale. Il loro sistema immunita-
rio sta ancora “imparando” a riconoscere virus e batteri.
Ma c’e qualcosa nel caso di Andrea che non torna. Scor-
rendo le annotazioni degli ultimi diciotto mesi, emer-
gono otto episodi di otite media acuta, tre polmoniti e
numerose infezioni delle vie respiratorie superiori. Inol-
tre, secondo la mamma, ci mette un po’ piu degli altri
bambini a rispondere alle terapie prescritte e a volte c'é
la necessita di cambiare antibiotico perché il primo non
funziona. Andrea ha, anche, avuto bisogno di antibiotici
per via endovenosa, in ospedale, per la cura dell'ultimo
episodio di polmonite.

Nella mente della dottoressa stanno prendendo forma
i cosiddetti “segnali d'allarme” per le immunodeficien-
ze primarie, un gruppo di oltre 500 malattie genetiche
che compromettono il funzionamento del sistema im-
munitario. Si tratta di malattie dovute a errori genetici
presenti gia alla nascita, anche se i sintomi possono ma-
nifestarsi piu tardi.

Cosl, la pediatra di libera scelta prescrive alcuni primi
semplici esami per valutare la corretta distribuzione dei
globuli bianchi e i livelli di anticorpi presenti nel sangue
di Andrea.

Ogni qualvolta il nostro organismo incontra un virus,
per sconfiggerlo, ha a disposizione diverse armi, una
di queste sono gli anticorpi (0o immunoglobuline),
particolari molecole prodotte da un particolare tipo
di globuli bianchi: i linfociti B. Una volta sconfitta I'in-
fezione, gli anticorpi prodotti per combatterla riman-

gono in circolo e possono essere quantificati. Nel
caso di Andrea gli esami eseguiti hanno evidenziato
dei livelli piu bassi del normale delle immunoglobu-
line. Il bambino ha una ipogammaglobulinemia, cioé
il suo organismo produce pochi anticorpi e ha quindi
poche armi a disposizione per combattere le infezio-
ni; & come avere una faretra con poche frecce.

A questo punto la pediatra di famiglia consiglia di ef-
fettuare una visita specialistica da un pediatra immu-
nologo. Durante questa seconda visita emerge un altro
dettaglio: il padre del bambino tende, da quando era pic-
colo, ad ammalarsi facilmente e i medici gli avevano gia
prescritto una terapia sostitutiva con immunoglobuline.

Questo particolare attira I'attenzione del medico: non &
una semplice coincidenza che padre e figlio condividano
lo stesso problema. Secondo il medico potrebbe trattar-
si di una forma di Immunodeficienza Comune Variabile
(CVID): € una delle immunodeficienze primarie piu fre-
qguenti, anche se resta una malattia rara, che colpisce
circa una persona su 25.000. Nella CVID, i linfociti B non
riescono a maturare correttamente e a produrre gli an-
ticorpi.

Spiega che non si tratta di una singola malattia, ma di
un gruppo eterogeneo di disturbi che possono essere
causati da degli errori presenti nel DNA. Dato che questi
errori possono essere trasmessi da genitore a figlio, que-
ste malattie possono, a volte, manifestarsi in piu indivi-
dui all'interno di una stessa famiglia, talvolta anche con
diverse gravita cliniche. Per confermare questo sospetto
serviranno ancora due provette di sangue di Andrea che
andranno inviate, una al laboratorio di Immunologia e
una a quello di Genetica.

Continua a leggere
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Piu di due mesi di terapia
antibiotica con scarso effetto

Due o piu gravi sinusiti
in un anno

Ascessi ricorrenti della cute e Mughetto persistente o altre Necessita di terapia antibiotica
di organi interni candidosi dopo ’eta di un anno e.v. per ottenere la guarigione




Il laboratorio di Immunologia: vedere e
contare le cellule

Il nostro sistema immunitario & composto da diver-
se popolazioni di cellule, ognuna con un ruolo speci-
fico: i granulociti (neutrofili, eosinofili e basofili), i lin-
fociti B, i linfociti T e i monociti. Per capire cosa non
funziona nel piccolo Andrea dobbiamo essere in grado
di riconoscere e contare queste diverse popolazioni.
Per fare questo possiamo sfruttare una particolarita che
quasi tutte le cellule del nostro organismo hanno: delle
molecole specifiche che si trovano sulla superficie solo
in una popolazione cellulare e non in un’altra. Per rima-
nere nell'lambito del sistema immunitario i linfociti B, ad
esempio, sono caratterizzati dalla presenza di una mole-
cola che viene chiamata CD19, mentre i linfociti T da una
chiamata CD3. Quindi se io potessi “vedere” quel CD19
o quel CD3 e capire quanto ce n'e potrei sapere quan-
ti linfociti B e quanti T circolano nel sangue di Andrea.
Questo, non solo, & possibile farlo, ma posso spingermi
anche oltre: capire tra i linfociti B quanti sono quelli che
si sono attivati durante un’'infezione e che sono stati poi
capaci di produrre anticorpi, perche quelli che sono in
grado di farlo sono diversi dagli altri grazie proprio a
delle immunoglobuline presenti sulla loro superficie.

Lo strumento che mi aiuta a “vedere” le cellule si
chiama citofluorimetro: grazie ad un ago aspira un
campione di cellule sospese in un liquido e le trasci-
na, impilandole in fila indiana, fino ad un punto in cui
una ad una, vengono caratterizzate riconoscendo le
molecole che ciascuna di loro presenta sulla super-
ficie. Nell'immagine (Figura 1), ogni puntino colorato
corrisponde ad una cellula ed & possibile riconoscere
dei gruppi di cellule in base alla presenza (gruppo di
cellule piu a destra o piu in alto) o assenza (piu a si-
nistra o piu in basso) di determinate molecole (come
se fossero delle nuvole di puntini colorati). La popola-
zione di linfociti B “con anticorpi funzionanti” in Andrea
e ridotta (Switched mem: 0,30). Questo dato, insieme ai
dati clinici e ai bassi livelli di anticorpi nel sangue, & suf-
ficiente a fare la diagnosi di immunodeficienza anticor-
pale (CVID), ma ancora non spiega perché Andrea e suo
papa sembrano avere la stessa malattia.

paziente

switched mem
%P0.30

el w2 w3
COITAPC-ARLA

Wi

1 01 T2
COIBAPC-CyT-ARZA

|

° 11 2
COVRAPC-CyT-A R2A

linfo B CD18+
%P-5.50

controllo

COMAPCARLA

Figura 1: analisi citofluorimetrica delle cellule di Andrea
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Il laboratorio di Genetica: leggere e
decifrare il DNA

A questo punto, il testimone passa al laboratorio di ge-
netica. Con sofisticate tecniche di analisi del DNA, che
permettono di analizzare contemporaneamente tutte le
possibili cause “conosciute” di CVID (immunodeficienze
comuni variabili) e comparando il DNA del bimbo con
quello dei genitori, i genetisti scoprono la causa del pro-
blema: una mutazione nel gene NFKB2, ereditata dal
papa. L'immunodeficienza associata a questo gene & una
di quelle che si trasmette direttamente da un genitore al
figliocomportandosicome malattiageneticadominante.

L'immunodeficienza da difetto di NFKB2, identifica-
ta nel nostro caso, € dovuta ad una specifica alterazio-
ne genetica (c.1097G>A p.G366D) e la sua presenza sia
nel bambino che nel suo papa spiega perché il sistema
immunitario di entrambi non funziona correttamente.
Se pensate a un laboratorio di genetica vi verra proba-
bilmente in mente un ambiente futuristico, pieno di
provette colorate e macchinari complessi. La realta non
€ poi cosi diversa: i moderni laboratori di biologia mo-
lecolare sono luoghi dove scienza e tecnologia si in-
contrano per svelare i misteri nascosti nel nostro DNA
e nel nostro sistema immunitario. Negli ultimi anni, le
tecnologie disponibili hanno permesso di analizzare il
DNA dei pazienti con sempre maggiore completezza
e rapidita e, al tempo stesso, con costi piu contenuti.
Oggi basta un piccolo prelievo di sangue per analizza-
re in poche settimane la sequenza di migliaia di geni.
Tuttavia, non si deve pensare che basti inviare un po’
del proprio sangue ad un servizio di analisi per otte-
nere con facilita una diagnosi. A volte pué accadere
che venga identificata una particolare alterazione
genetica ben conosciuta e I'interpretazione del risul-
tato sia molto facile. In altri casi i risultati non sono
di facile interpretazione ed & necessario che il gene-
tista si consulti con I'immunologo per capire insieme
quali alterazioni del DNA sono davvero importanti.
Identificare la mutazione genetica ha conseguenze
concrete e immediate per tutta la famiglia.

> Diagnosi precoce

Sapere esattamente quale malattia genetica colpisce
il bambino permette di intervenire tempestivamente e
pianificare eventuali controlli futuri, evitando che l'orga-
nismo accumuli danni via via sempre piu complicati e
difficili da curare.

> Terapia mirata

Conoscere il problema specifico consente di avviare il
trattamento piu appropriato in un tempo rapido. A se-
conda del difetto genetico, la terapia potrebbe benefi-
ciare, non solo della somministrazione di immunoglobu-
line per ridurre il rischio di infezioni, ma anche di farmaci
in grado di controllare l'instaurarsi di risposte immuni-
tarie anomale, con segni di autoimmunita che possono
essere caratteristiche di queste patologie.

Continua a leggere
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> Analisi familiare
E possibile verificare se altri membri della famiglia portano la stessa mutazione, anche se hanno avuto sintomi minori
0 non ne hanno ancora manifestati.

> Pianificazione futura
La famiglia puo valutare, se lo desidera, opzioni come la diagnosi prenatale o preimpianto per future gravidanze.

> Comprensione dei rischi
Si possono calcolare con precisione le probabilita che la malattia si ripresenti nei futuri figli.

L’Unione fa la forza

Questa storia dimostra quanto sia fondamentale l'integrazione tra diverse competenze mediche. La pediatra
di libera scelta ha intuito il problema, Iimmunologo ha richiesto gli approfondimenti specifici, il laboratorio di
immunologia ha identificato il malfunzionamento, e il laboratorio di genetica ha trovato la causa alla radice.

Far collaborare esperienze diverse - I'occhio clinico del medico, la precisione del laboratorio di immunologia, e la
profondita di analisi del laboratorio di genetica - permette di offrire ai pazienti risposte concrete e terapie efficaci.
In un'epoca in cui la medicina & sempre piu personalizzata, questi laboratori non sono semplici luoghi dove si
analizzano campioni. Sono centri dove si scrivono storie di diagnosi corrette, terapie mirate e famiglie che finalmente
trovano le risposte che cercavano.
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Manual Push: prime
esperienze ad Ancona

Autori articolo: Dott. Davide Palmeri, Prof.ssa Maria Giovanna Danieli - SOS di Immunologia delle Malattie Rare
dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria di Ancona. Co-autori: Bartolucci Martina, Buti Elena, Costanzo Sabrina, Sor-

doni Martina.

a tecnica Manual Push, comunemente detta an-

che metodica “a spinta manuale”, rappresenta

una nuova modalita di somministrazione sotto-

cutanea della terapia sostitutiva con le Immu-
noglobuline. Attraverso l'ausilio di una siringa manuale
anziché di una pompa infusiva, il paziente, (o il Caregi-
ver, cioe la persona che si fa carico delle esigenze della
persona affetta da immunodeficienza), inietta il farmaco
spingendo lentamente lo stantuffo della siringa. Questa,
precedentemente riempita con le immunoglobuline, &
collegata ad un deflussore che permette I'infusione del
prodotto in uno o piu siti sottocutanei, generalmente lo-
calizzati a livello dell'laddome, delle cosce o della parte
superiore del braccio.

In un primo incontro tra noi medici della SOS di Im-
munologia delle Malattie Rare dell’Azienda Ospedalie-
ro-Universitaria di Ancona - guidata dalla Prof.ssa Maria
Giovanna Danieli, da anni impegnata con entusiasmo e
passione nello studio delle immunodeficienze con parti-
colare riguardo ai deficit anticorpali — e il gruppo dei pa-
zienti afferenti al nostro centro, anche da fuori regione, la
metodica & stata proposta suscitando notevole interesse.

Presentata con l'ausilio pratico di dispositivi mo-
nouso destinati a tale scopo, la MPT (tecnica Manual
Push) si é subito distinta per la semplicita di acqui-
sizione, la praticita di utilizzo, e la rapidita di som-
ministrazione. L'impegno di tutta I'’equipe nell’arruo-
lamento dei pazienti per questa nuova metodica di
somministrazione della terapia sostitutiva ha messo
in luce numerosi benefici e vantaggi diretti (e indi-
retti) per i pazienti, ad iniziare dal venir meno di ogni
eventuale problematica connessa all'impiego della
pompa e dei relativi ausili e presidi.

A distanza di oltre un anno, la tematica & stata quindi ri-
presa con l'obiettivo di condividere la gioia di traguardi e
risultati. Con l'ausilio di un questionario volto ad indaga-
re lo stato di salute dei pazienti e lo stato dell’arte in me-
rito all'auto-somministrazione di immunoglobuline sot-
tocutanee (SClg) con tecnica manual push, il campione
ridotto di quanti avevano awviato la metodica in modo

consolidato ha fornito delle prime risposte che abbiamo
deciso di commentare insieme.

Da sinistra dott.ssa Elena Buti,
prof.ssa Maria Giovanna Danieli, dott. Davide Palmeri

I 75% dei pazienti, dell’eta media di 48.5 anni, si & dichia-
rato in grado di autogestire la terapia, giudicando positi-
vamente nel 100% dei casi il training ospedaliero offerto
dal nostro gruppo all'avvio della metodica. Tra i pazienti
che vi hanno fatto ricorso, inoltre, ha riscontrato notevole
successo la maggiore flessibilita e indipendenza, spesso
dovuta ad una notevole minore interferenza con le atti-
vita quotidiane.

In altre parole, ci & stato segnalato un notevole miglio-
ramento della qualita della vita in ambiti chiave quale
I'attivita lavorative e la gestione del tempo libero, con
la possibilita di variare ampiamente gli orari di sommi-
nistrazione nell’arco della giornata, benefici dai quali &
scaturita una migliore aderenza terapeutica (migliore
compliance) con associata normalizzazione della routi-
ne quotidiana.

Continua a leggere
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E bene inoltre ricordare come alla base dei benefici del-
la somministrazione sottocutanea in modalita manual
push vi sia anche il lento assorbimento degli anticorpi
somministrati attraverso il sistema linfatico, con picchi
plasmatici meno marcati rispetto alla somministrazio-
ne endovenosa. Questo consente di mantenere livelli di
immunoglobuline nel sangue piu stabili e costanti nel
tempo, con notevoli benefici anche sul piano clinico.

Dimostrandosi, infine, sicura e ampiamente tollerata
(assenti o notevolmente ridotti gli effetti collaterali an-
che locali), I'esperienza con la tecnica Manual Push rive-
la che, con il giusto supporto e informazione, i pazienti
possono diventare ancora di piU protagonisti attivi del
proprio percorso terapeutico, ritrovando liberta e fiducia
nella quotidianita.

Verso una
cura piu
adauta a me

La testimonianza di Elena Perticone

La diagnosi di Immunodeficienza Comune Variabile &
arrivata che avevo superato i quarant’anni, grazie al
professor Aiuti, e ha segnato I'inizio di un percorso im-
pegnativo, ma anche di nuove soluzioni che, nel tempo,
mi hanno restituito autonomia e serenita. Ho iniziato
subito la terapia endovenosa a Roma e poi a Urbino, nel
reparto trasfusionale. L'infusione in vena era efficace,
ma per me molto pesante: quattro flaconi di immuno-
globuline, un liquido molto denso, da infondere in circa
quattro ore. Avevo dolore gia dopo la prima boccetta,
oltre a importanti effetti collaterali. Inoltre, serviva per-
sonale, una stanza, tempo e tutta la logistica dell’'ospe-
dale. Era una terapia salvavita, certo, ma complessa e
impegnativa.

Per questo, dopo un confronto con la professoressa Da-
nieli, si & deciso di passare alla terapia sottocutanea con
infusore. All'inizio usavo siringhe da 50 m/ collegate a un
piccolo “computerino” che regolava velocita e quantita.
Dovevo imparare a montare e programmare tutto, ma
potevo farla a casa e ridurre gli spostamenti. La seduta
durava circa un‘ora e mezza. Anche il successivo infuso-
re, pit piccolo e con siringhe da 100 ml, richiedeva ma-
nualitd ma mi dava pit autonomia.

I pro erano evidenti: niente viaggio in ospedale, piu
liberta, meno effetti collaterali importanti.
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| contro restavano il tempo necessario, la gestione
dell'apparecchio e le reazioni avverse: astenia, un po’
di febbre, e il tipico rigonfiamento sottocutaneo che si
riassorbiva lentamente. Qualche anno dopo, grazie a
una presentazione durante I'incontro Medici-Pazienti di
AIP, mi sono interessata a un nuovo metodo innovati-
vo: la terapia sottocutanea “manual push”. Una siringa
da 10 ml collegata a una cannula morbida, due piccoli
flaconcini e basta. Nessun computer, niente montaggi
complicati. La faccio a giorni alterni, sesmpre a casa, di
solito dopo cena mentre guardo la TV. Una vera svolta.
L'infusione dura pochi minuti, da sei a dieci. Gli unici ac-
corgimenti sono ricordarmi la data (uso un diario e una
sveglia sul telefono), conservare il farmaco in frigo e non
scottare la zona di infusione in estate.

E un metodo rapido, poco doloroso, che posso ge-
stire totalmente da sola e che mantiene i miei livelli
di Ig molto piu stabili: non ci sono piu i “picchi” e i
“crolli” delle terapie precedenti.

Quando viaggio, mi basta una borsa frigo e un alloggio
con un frigorifero: posso portare tutto con me e resta-
re indipendente. Il vero limite, oggi, € la parte organiz-
zativa: ricordarmi ogni mese di rinnovare la scorta del
farmaco, verificare che arrivi all'ospedale, coordinare la
consegna. E forse I'aspetto piu faticoso, pit della terapia
stessa.

Nonostante tutto, cerco sempre di essere ottimista.
La mia speranza é che la ricerca faccia un passo
avanti decisivo: una terapia piu semplice, maga-
ri una compressa quotidiana o — perché no — una
cura risolutiva nata per un’altra malattia ma utile
anche a noi. Fino ad allora, il manual push é per me
un compromesso prezioso: pochi minuti di terapia in
cambio di molto tempo di vita in pitu. Un piccolo re-
galo che mi faccio, un giorno si e un giorno no.




k... come
Empatia
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Autore articolo: Monica Sani - Psicologa, Psicoterapeuta e Vicepresidente AlP

| termine “empatia” deriva dal greco ed e formato da

“en” (dentro) e “pathos” (sofferenza o sentimento);

vuol dire letteralmente “sentire dentro”. In psicologia

si usa per descrivere l'abilita di capire, di partecipare
ai sentimenti di un essere umano e, piu precisamente,
consiste nella capacita di mettersi nei panni di qualcu-
no capendo il suo stato d'animo o immedesimandosi
nella sua situazione, senza tuttavia, identificarsi com-
pletamente con lo stato emotivo dell’altro. Il processo
equivale a intuire nell'altro emozioni e vissuti, come se
si vivesse la sua esperienza, vedendo il mondo dalla sua
prospettiva.

E una capacitd fondamentale per le relazioni sociali. E
una dinamica che porta a entrare nello stato emotivo di
un nostro simile, rimanendo tuttavia noi stessi, cioe con-
servando una parte di noi che mantiene la sua alterita e
non partecipa all'lemozione scoperta nell'altro.

E diversa dal riconoscere nell’altro i propri sentimen-
ti: si tratta, piuttosto, di capire il sentimento che si
muove nell’altro, rispettando la sua diversita e uni-
cita, senza compararsi o immedesimarsi. L'empatia
non implica fusionalita ma incontro tra due umani
che riescono a capire i vissuti uno dell’altro rimanen-
do definiti e distaccati.

E molto importante chiarire che empatia non significa
“rivivere o riprodurre” internamente quello che l'altro
sta provando, non confonde il vissuto altrui con il pro-
prio; consiste nel sapersi identificare nel punto di vista
dell'altro, anziché nel proprio, sperimentando il modo in
cui l'altra persona vive un'esperienza. Questa dinamica &
gualitativamente molto diversa dal vedere un'emozione
nell'altro e cercare di accomunare, istintivamente, il sen-
tire dell'altro al nostro. Questo attiene, invece, al mecca-
nismo della proiezione.

Choi-Kain e Gunderson (2008) concepiscono I'empatia
come una reazione affettiva allo stato emotivo dell'altro,
usando strumenti cognitivi come l'immaginare il punto
di vista dell'altro mantenendo, contemporaneamente e
in modo chiaro, la distinzione sé-altro.

Ci sono varie forme di empatia ma sicuramente si diffe-
renzia dalla sensibilita ovvero dall’essere sensibili e atten-
ti ai bisogni e ai sentimenti degli altri. E partecipazione
emotiva al vissuto degli altri, nasce da un movimento di
imitazione interiore al vissuto degli altri, ma presuppone
una distanza nel rispetto dell'altro come altro da Sé.

Le basi neurobiologiche sono una scoperta relativa-
mente recente frutto del lavoro del gruppo di ricerca dei
proff. Rizzolatti e Gallese (2006) che hanno individuato
dei particolari neuroni cerebrali detti “specchio” che si
attivano quando riconosciamo le emozioni in un altro
essere umano.

I neuroni specchio sono in grado di sintonizzarci sul-
la stessa emozione coinvolgendo anatomicamente
in modo speculare le stesse aree cerebrali, come se
i cervelli stessi si sintonizzassero, attivandosi nelle
stesse aree. Ne consegue che si provano le stesse
emozioni, in prima persona, come se stessero acca-
dendo a noi, in sintonia con I'altro.

-
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L'empatia nasce quindi, da una simulazione incarnata (meccanismo innato, istintuale di natura motoria) che coin-
volge prima il cervello rettiliano (quello istintivo e pulsionale) e poi quello evoluto, dove si trasforma in una riflessione
cognitiva. Hoffrmann (2008) asseri che le prime forme di empatia si attivano alla nascita e formulod l'ipotesi che questa
abilita si sviluppi insieme alla crescita emotiva passando attraverso tre forme: affettiva, cognitiva e motivazionale.

Nei primi giorni di vita & attiva solo la componente affettiva, il cervello non & ancora formato e solo quella & utile; poi,
a mano a mano che le abilita cognitive si sviluppano, la componente cognitiva si integra con quella affettiva e, da ulti-
mo, si consolida la componente motivazionale: aiutare chi & preoccupato o soffre fa stare bene; non intervenire, al con-
trario, muove malessere e senso di colpa. La maturazione piena di questa dote complessa generalmente si consolida
dopo i tredici anni come risposta all'integrazione di diversi stimoli (comportamentali, cognitivi, affettivi ed espressivi).
Quando la capacita di riconoscere e controllare le proprie emozioni si evolve attraverso la crescita dell'intelligenza
emotiva allora si diventa capaci di provare compassione ed empatia per i nostri simili. In presenza di analfabetismo
emotivo, I'attivazione cognitiva rimane ma la componente comportamentale pud non attivarsi verso la solidarieta e
l'aiuto.

In definitiva I'empatia nasce come una forma di risonanza interna che aiuta a capire in profondita gli altri
sia dal punto di vista emotivo che cognitivo; & una dote che se coltivata e allenata, puo crescere rendendo
migliori i rapporti tra le persone. E utile, tuttavia, riuscire a gestirla in maniera flessibile per decidere in che

situazioni e in che misura lasciarsi coinvolgere secondo il contesto sociale e delle situazioni: sia il totale coin-
volgimento, sia I'assenza di empatia possono essere dannosi.
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capire come sia

la vita con
I'immunodeficienza
primaria (PID)

IPOPI sostiene il sondaggio internazionale SHAPE-PID,
che mira a scoprire come la PID condiziona la vita quotidiana.

Le informazioni raccolte contribuiranno a migliorare |'assistenza
e a far progredire le opzioni terapeutiche per la comunita PID.

Partecipa al sondaggio online e condividi le tue esperienze.

Tutte le informazioni e le risposte rimarranno riservate.
| partecipanti devono avere pid di 13 anni.
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“Fertilita e Gravidanza nelle immuno-
deficienze primitive”

Dott. Riccardo Scarpa

Oggi, grazie ai progressi nella diagnosi precoce e
nelle terapie sostitutive, la maternita & diventata
un percorso piu sicuro e concretamente possibile
anche per le donne con una forma di immuno-
deficienza primitiva. La fertilita € generalmente
conservata e il tasso di nascite vive risulta para-
gonabile a quello della popolazione generale, an-
che se si osserva una maggiore frequenza di parti
pretermine (circa il 13%).

Durante la gravidanza €& importante continua-
re la terapia sostitutiva con immunoglobuline,
monitorandone i livelli e adeguando il dosaggio
nell'ultimo trimestre. Questo permette di garan-
tire una buona protezione sia per la madre che
per il bambino, poiché le immunoglobuline ven-
gono trasferite al feto attraverso la placenta, so-
prattutto nelle ultime settimane di gestazione. E
raccomandato inoltre evitare farmaci teratogeni
e pianificare con anticipo la gravidanza attraverso
un percorso di counseling preconcezionale per
valutare insieme al team medico i rischi indivi-
duali, completare le vaccinazioni e pianificare la
gestione piu adeguata. L'approccio migliore resta
quello multidisciplinare, con la collaborazione tra
ginecologo, immunologo e genetista.

L'allattamento € nella maggior parte dei casi pos-
sibile e sicuro, salvo in situazioni particolari lega-
te a difetti immunitari combinati gravi. In sintesi,
con un'attenta sorveglianza clinica e il supporto
degli specialisti, la gravidanza in presenza di una
immunodeficienza primitiva puo essere affronta-
ta con fiducia e serenita.

Seguici sui nostri canali!



CONTATTI DEI GRUPPI LOCALI e

Gruppo Locale Brescia

Referente del gruppo: Antonella Tomasi E-mail: brescia@aip-it.org | lantonellatomasi@gmail.com Telefono: 347 0123 664
Centro di riferimento: Brescia, Spedali Civili | UO Pediatria | UO Reumatologia e Immunologia Clinica

Gruppo Locale Emilia Romagna

Referente del gruppo: Tecla Castaldini E-mail: tecla.59@libero.it Telefono: 347 4057 729
Centro di riferimento: Bologna, Policlinico S. Orsola — Malpighi | UO Pediatria

Gruppo Locale Milano

Referente del gruppo - sezione pediatrico: Barbara Croci E-mail: milano.pediatrici@aip-it.org

Referenti del gruppo — sezione adulti: Dario Martino e Daniela Turri E-mail: milano.adulti@aip-it.org Telefono: 351 0269 978
Centro di riferimento: Fondazione IRCCS Ca' Granda — Ospedale Maggiore Policlinico — Universita degli Studi di Milano | UOC
Pediatria a media intensita di cura | Medicina Interna

Gruppo Locale Puglia e Basilicata

Referente del gruppo: Anna Bonerba Vurro E-mail: bari@aip-it.org | annabonerba@gmail.com Telefono: 324 992 2111
Centro di riferimento: Bari, Azienda Ospedaliero- Universitaria “Policlinico- Giovanni XXIII" | Centro di riferimento: Lecce,
Ospedale Vito Fazzi | Centro di riferimento: Barletta, Ospedale “Monsignor Raffaele Dimiccoli”

Gruppo Locale Torino

Referente del gruppo: Valeria Trunfio E-mail: piemonte@aip-it.org | valetru@libero.it Telefono: 3401615 404
Centro di riferimento: Torino, Ospedale Regina Margherita | SC Pediatria ad indirizzo Infettivo-Allergologico U

Gruppo Locale Toscano

Referente del gruppo: Lucia Bernazzi E-mail: firenze@aip-it.org Telefono: 338 6237 211
Centro di riferimento: Firenze, Azienda Ospedaliero-Universitaria Careggi | SOD Immunoallergologia
Centro di riferimento: Firenze, Azienda Ospedaliero-Universitaria Meyer | Immunologia Clinica

Gruppo Locale Pisa

Referente del gruppo: Futura Cavallini E-mail: pisa@aip-it.org | futu87@gmail.com Telefono: 345 4455 532
Centro di riferimento: Pisa — Ospedale Santa Chiara | UO Immunoallergologia Clinica | UO Pediatria 1, Servizio Immunologia
Clinica e Laboratorio

Gruppo Locale Triveneto

Referente del gruppo: Angela Troiano E-mail: angela.troiano@aip-it.org Telefono: 3517721911
Centro di riferimento: Treviso, Ospedale Ca Foncello | UOC Medicina Generale 1

Gruppo Locale Verona

Referente del gruppo: Anna Tomelleri E-mail: verona@aip-it.org Telefono: 347 0738 848
Centro di riferimento: Azienda Ospedaliera Universitaria Integrata di Verona Policlinico G.B. Rossi | U.O. Medicina Interna B

Gruppo Locale Marche

Referente del gruppo: Franca Mariotti E-mail: marche@aip-it.org | maresole708@gmail.com Telefono: 368 7124 205
Centro di riferimento: Aou Ospedali Riuniti di Ancona - SOD Clinica Medica

Gruppo Locale Lazio

Referente del gruppo: Simona Rosati E-mail: simonarosati3e0@gmail.com Telefono: 339 3632 284
Centro di riferimento: AOU Policlinico Umberto |, Roma

Gruppo Locale Abruzzo

Referente del gruppo: Raffaella D'Angelo E-mail: rffll.dngl@gmail.com Telefono: 3471577 105
Centro di riferimento: Ospedale Clinicizzato SS. Annunziata, Chieti

Gruppo Locale Liguria

Referente del gruppo: Daniela Bagliano E-mail: baglianod@gmail.com Telefono: 340 7865 474
Centro di riferimento: Ospedale Policlinico San Martino, Genova
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Immunodeficienze

e vaccini: di la tua!
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Indagine sulla copertura vaccinale in
pazienti con errori congeniti dellimmunita.

Rispondi qui al v
sondaggio
anonimo!




LA LETTERA DI TOMMASO e

Ciao a tutti,

mi chiamo Tommaso Greco, ho 24 anni e vengo
da Roma. Fin da quando ero bambino ho avuto
un sogno ben chiaro: diventare pilota.

Dopo il liceo, con tanta voglia di realizzarlo, mi
sono trasferito in Spagna per frequentare un'ac-
cademia di volo e formarmi come pilota di linea.
Verso la fine dell'addestramento, pero, sono ar-
rivati i primi problemi: in quota facevo fatica a
compensare i cambi di pressione per colpa di
una sinusite cronica. Sono tornato a Roma, dove
ho fatto due interventi chirurgici, ma appena ri-
entrato in Spagna i sintomi si sono ripresentati.
Nonostante tutto, sono riuscito a concludere gli
esami e a ottenere il brevetto di pilota commer-
ciale. A quel punto sono tornato in Italia per dedi-
carmi completamente alla mia salute.

spiratorie continue, cicli di antibiotici quasi ogni
mese, ricoveri e visite in vari ospedali di Roma.
Piu di una volta mi é stato detto di “appendere
la divisa” e cambiare strada. Ma non volevo ar-
rendermi.

Una dottoressa del Gemelli ha deciso di appro-
fondire la situazione e, dopo vari esami, sono
emersi valori molto bassi di immunoglobuline
(IgA <25, IgG 364, IgM 27). Sono stato poi trasferito
all’lUmberto I, dove mi é stata diagnosticata una
Immunodeficienza Comune Variabile (CVID). Li
ho iniziato la terapia con immunoglobuline, che
ha cambiato completamente le cose.

Oggi, dopo quasi due anni di cure, sto finalmente
bene e posso dire di essere idoneo al volo. Sto cer-
cando di entrare in una compagnia aerea e, nel
frattempo, continuo a volare con gli ultraleggeri.
So di avere una grande responsabilita, ma anche
una grande fortuna: posso fare cio che amo.

E quando riuscird a coronare il sogno di volare
in lineq, voglio restituire un po’ di quello che ho
ricevuto da chi mi ha aiutato in questo percorso.
Per questo ho deciso di raccontare la mia storia,
sperando che possa dare forza o ispirazione a
chi, come me, si trova ad affrontare una diagno-
si di immunodeficienza.

Grazie di cuore per il vostro tempo
e per I'attenzione.

Un caro saluto,
Tommaso Greco

AIP Informa | dicembre 2025
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Insieme si puo

Grazie a chi rende possibile tutto questo!

Carissimi Soci,

arrivare alla fine di questo notiziario significa fermarsi
un momento e guardare il percorso fatto insieme. Un
percorso che non sarebbe possibile senza la dedizione,
il tempo e il cuore di tante persone.

Un grazie sincero va prima di tutto ai volontari di AIP,
anima e motore dell’associazione.

Con la loro presenza costante, la disponibilita e la capa-
cita di trasformare ogni progetto in un'occasione con-
creta di supporto, ricordano ogni giorno il valore profon-
do della solidarieta.

Un ringraziamento speciale anche alle associazioni e
realta con cui abbiamo collaborato in questi mesi. In-
sieme ad AVIS, Telethon, IPOPI e molte altre realta ami-
che, abbiamo costruito iniziative che mettono al centro
i pazienti, le famiglie e una comunita sempre piu unita
e consapevole. Un grazie anche alle aziende che ci sup-
portano con responsabilita e attenzione:

COME SOSTENERCI

il loro contributo ci permette di ampliare i progetti, rag-
giungere nuovi obiettivi e immaginare percorsi che da
soli non potremmo realizzare.

AIP vive grazie a un principio semplice, ma potentissi-
mo: oghuno puo fare la differenza. Anche con un pic-
colo gesto, con un po' del proprio tempo, con un'idea
condivisa, con la voglia di esserci. E questo spirito che
permette all'associazione di crescere, di rinnovarsi e di
affrontare ogni anno un passo in piu rispetto al prece-
dente. Per continuare su questa strada, abbiamo biso-
gno di tutti. Di chi gia ci sostiene e di chi, magari per la
prima volta, sceglie di avvicinarsi alla nostra realta. Ri-
corda quindi I'importanza di rinnovare la tua iscrizione
e, se puoi, invita amici, colleghi e familiari ad associarsi.

E un modo semplice ma concreto per rafforzare una
rete che protegge, sostiene e da voce a chi vive una
immunodeficienza primitiva.

Q

SEDE LEGALE

Cattedra di Clinica Pediatrica
Universita degli Studi di Brescia
Piazzale Spedali Civili, 1

25123 Brescia (BS)

SEDE OPERATIVA

Casa delle Associazioni,
Via Giovanni Cimabue, 16
25134 Brescia (BS)

CONTATTI E DATI
info@aip-it | aip.onlus@pec.it
Tel. 351.0269978 | aip-it.org

Codice Fiscale 98042750178
P.IVA 04115490981

ﬂ o Seguici sui nostri canali!

DIVENTA SOCIO AIP

Scarica il modulo dal sito www.aip-it.org e invialo
compilato a info@aip-it.org insieme alla ricevuta di
versamento della quota annuale di € 20.

E possibile iscriversi come Socio Ordinario oppure
come Socio Volontario, con |'impegno di partecipare
attivamente alla vita associativa.

Per rinnovare la propria iscrizione & sufficiente il
versamento della quota annuale di € 20.

COME SOSTENERE AIP

Paypal dell’Associazione: collegati al sito www.paypal.
com nella tua Area Personale, seleziona ‘invia denaro’ ed
inserisci I'indirizzo email dell’Associazione info@aip-it.org

Bonifico Bancario: B.C.C. Pontassieve, Agenzia Firenze
Coverciano, Via G. D’Annunzio 25H/r

IBAN IT81V0873602802000000620924

Versamento su c/c Postale n. 11643251 intestato a:
Associazione per le Immunodeficienze Primitive




Il nostro 2025

WWW%Z&Z/’




Siamo rari
ma insieme
siamo una
forza della
natura!

Il tuo contributo € fondamentale,

sostienici!

PAYPAL collegati al sito www.paypal.com
nella tua area Personale, seleziona ‘invia
denaro’ ed inserisci I'indirizzo email
dell'’Associazione info@aip-it.org

c/c Postale n. 11643251 intestato a:
Associazione per le Immunodeficienze
Primitive-APS

c/c Bancario B.C.C. Pontassieve, Agenzia Firenze Coverciano, Via G.
D'’Annunzio 25H/r. IBAN IT81V0873602802000000620924





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (Adobe RGB \0501998\051)
  /CalCMYKProfile (PSO Coated v3)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.6
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /sRGB
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams true
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize false
  /OPM 1
  /ParseDSCComments false
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness false
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Remove
  /UCRandBGInfo /Remove
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages false
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 150
  /ColorImageDepth 8
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.49508
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages false
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages false
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth 8
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.49508
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages false
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages false
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages false
  /MonoImageDownsampleType /Average
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (Coated FOGRA39 \050ISO 12647-2:2004\051)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /ITA <>
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /BleedOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /ConvertColors /ConvertToRGB
      /DestinationProfileName (Adobe RGB \(1998\))
      /DestinationProfileSelector /WorkingRGB
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MarksOffset 0
      /MarksWeight 0.250000
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /UseName
      /PageMarksFile /RomanDefault
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /UseDocumentProfile
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
    <<
      /AllowImageBreaks true
      /AllowTableBreaks true
      /ExpandPage false
      /HonorBaseURL true
      /HonorRolloverEffect false
      /IgnoreHTMLPageBreaks false
      /IncludeHeaderFooter false
      /MarginOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /MetadataAuthor ()
      /MetadataKeywords ()
      /MetadataSubject ()
      /MetadataTitle ()
      /MetricPageSize [
        0
        0
      ]
      /MetricUnit /inch
      /MobileCompatible 0
      /Namespace [
        (Adobe)
        (GoLive)
        (8.0)
      ]
      /OpenZoomToHTMLFontSize false
      /PageOrientation /Portrait
      /RemoveBackground false
      /ShrinkContent true
      /TreatColorsAs /MainMonitorColors
      /UseEmbeddedProfiles false
      /UseHTMLTitleAsMetadata true
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.276 841.890]
>> setpagedevice


