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FAQ- Frequently Asked Questions

Deborah Snijders
Corrispondenza: Deborah Snijders email: deborah.snijders@unipd.it

CHE COSA SONO LE MALATTIE POLMONARIINTERSTIZIALI OVVERO LE CHILD?

Il termine chILD € un acronimo derivato dalla denominazione inglese di un gruppo di malattie
polmonari interstiziali (children s interstitial lung disease). E un termine collettivo che rag-
gruppa malattie diverse che condividono alterazioni patologiche dell’interstizio polmonare. Poi-
ché spesso non ¢ interessato soltanto I'interstizio del polmone, ma lo sono anche le altre struttu-
re polmonari, ¢ utilizzato anche I’'acronimo DLPD, che deriva dall’inglese diffuse parenchymal
lung disease, ovvero malattie diffuse del parenchima polmonare. Questo sistema di denomina-
zione alternativo € spesso confuso ed ingannevole, ma in sostanza ha lo stesso significato.

Nei pazienti con chILD vi & un ispessimento dell’interstizio, che riduce 'elasticita del polmone
e rende lo scambio gassoso dell’anidride carbonica e dell’ossigeno piu difficile. I polmoni di
un paziente con chILD sono duri, rigidi e difficili da comprimere ed ¢ improbabile che tornino
spontaneamente alla loro forma normale.

La riduzione dell’assorbimento di ossigeno si traduce in difficolta di respirazione (dispnea)
e, per compensare, il paziente spesso respira piu velocemente (tachipnea), con conseguente
maggior carico di lavoro e quindi dispendio energetico. I bambini con chILD si stancano molto
facilmente e hanno una tolleranza allo sforzo ridotta rispetto ai loro coetanei. Inoltre, se affetti
da patologia grave, presentano un dispendio energetico tale da non permetter loro di aumen-
tare di peso o che ne determina addirittura il dimagrimento nonostante mangino a sufficienza.
Dal momento che la chILD € in molti casi una malattia cronica, molto probabilmente in eta
adulta la funzionalita polmonare sara ridotta. Tuttavia, non € necessariamente una strada a
senso unico verso il peggioramento, ma talvolta puo accadere il contrario: i bambini possono
convivere con la loro malattia e migliorare la loro capacita di tolleranza all’esercizio fisico di
anno in anno. Addirittura, alcuni bambini non presentano piu sintomi a distanza di tempo.

POTEVO RICONOSCERE PRIMA ISINTOMI?

Questa domanda ha una risposta decisa: “No”. I sintomi spesso si sviluppano insidiosamente,
lentamente e progressivamente. Sono difficili da notare giorno dopo giorno, soprattutto per
i genitori che vedono il figlio tutti i giorni, ma sono piu evidenti se si vede sporadicamente il
bambino. Per di piu i segni e i sintomi non sono molto specifici. Quale genitore non ha nota-
to nel suo bambino momenti di stanchezza, malumore e perdita di energia? Inoltre, queste
malattie sono incredibilmente rare e solo pochi dottori hanno avuto casi simili, mentre molti
medici non ne hanno mai sentito parlare.

Ci sono molte cause per queste malattie e spesso innocue e comuni. Non serve a nulla rimpro-
verare il medico o il pediatra, tanto piu voi stessi, perché ¢ molto difficile riconoscere queste
malattie.

HO FATTO QUALCOSA DI SBAGLIATO?

Anche a questa domanda la risposta € “No”. Anzi, voi avete fatto tutto il possibile. L'unica
ragione per cui questa rara malattia € stata diagnosticata correttamente nel vostro bambino &
che voi e il vostro dottore avete riconosciuto e agito sui sintomi. Nessun tipo di chILD é causa-
to da una decisione errata dei genitori.
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COM’E POSTA LA DIAGNOSI?

Quando sorge il sospetto di malattia polmonare interstiziale, il bambino prima di tutto deve
essere visitato in un centro specializzato con esperienza nella valutazione e nella gestione di
tali malattie rare. Visitando il sito web del chILD-EU (www.klinikum.uni-muenchen.de), si
possono trovare informazioni riguardo alle sedi dei centri specializzati.

Sfortunatamente, i sintomi della chILD non sono specifici. Cio significa che potrebbero esserci
altre condizioni che si presentano in maniera simile alle chILD (ad esempio cardiopatie con-
genite, asma bronchiale, fibrosi cistica ed immunodeficienze) e che potrebbero essere la causa
della malattia di vostro figlio. Per tale motivo € importante che queste differneti condizioni
vengano escluse. Cio puo rappresentare un’esperienza lunga e frustrante. La piattaforma eu-
ropea per le chILD ha proposto una serie di esami che devono essere effettuati, anche se non
essenziali per tutte le forme di chILD, tra cui: misurazione della frequenza respiratoria e della
saturazione di ossigeno, analisi biochimiche del sangue, radiografia o tomografia compute-
rizzata del torace, tests di funzionalita polmonare, ecocardiografia, tests genetici ed eventual-
mente biopsia polmonare.

COME VENGONO TRATTATE LE CHILD?

Il trattamento delle chILD include farmaci antinfiammatori (come ad esempio gli steroidi),
antibiotici e terapia di supporto (come la supplementazione di ossigeno).

COME SARA LAVITADITUTTII GIORNI CON L'OSSIGENOTERAPIA?

La supplementazione di ossigeno di solito porta ad un miglioramento delle condizioni generali
del bambino, soprattutto della sua tolleranza allo sforzo. Cio significa che, mentre prima era
troppo debole per andare a scuola o all’asilo, con I'ossigenoterapia questo puo essere possibile.
Invece di limitare il vostro bambino, I’'ossigenoterapia solitamente si traduce in una maggiore
liberta per lui. Tuttavia, a seconda del tipo di fornitura di ossigeno e del flusso richiesto, po-
trebbe essere necessario impostare un apporto di ossigeno maggiore a scuola o all’asilo.
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