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Un milione e trecentomila i malatiin Italia ed entro il 2050 saranno il doppio
Insufficienti aiuti pubblici alle famiglie e finora le cure sperimentali sono fallite

E allerta Alzheimer
ma mancano servizi

e fondi per l'assistenza

1 medico ci mostro un

MARIAROSATOMASELLO
ROMA
groviglio di filamenti
scuri e e secchi ci disse:

<< questa € una matassa

formata da foglie di una pianta di
mare, la posidonia. Ecco, nel cer-
vello di una persona ammalata si
formano accumuli di proteine tos-

affetta da Alzheimer) laricercaha
subito uno stallo e, soprattutto, &
mancata l'attenzione da parte del-
leistituzioni, con servizi distribuiti
in modo insufficiente e ineguale
sul territorio nazionale, risorse ri-
dotte all'osso e famiglie in sempre
maggiore affanno per I'assistenza,
a causa dei costi. Dallo stipendio
perlabadante aghauslh, fino alfar—
macieall’

siche che a questo
garbuglio, e che poco a poco lo in-
vadono. Al non sappia-

llsnca, la spesai mfam puo osclllare

telefonate e lettere all’ex ministra
Giulia Grillo una risposta arrivata
dagli uffici solo aluglio e comun-
que generica: «“Vi faremo sape-
re”, ci hanno detto. Ci auguriamo
che il nuovo ministro sia piit com-
prensivo. La vita media aumenta
eisistemi sanitaridi tuttiiPaesiso-
noindifficolta, perché questa ma-
lattia dura e costa molto. Ma esi-
ste, imalatiesistono, e bisogna fa-
re qualcosa, oil: slstema mevltabll

momoltoaltro». Daquelladiagno-
si sono trascorsi piti di 12 anni. La
protagonistadi questastoriadi Alz-
heimer avra presto 81 anni. La ri-
cerca non ha fatto passi avanti, la
‘malattia si. Giovanna ha smarrito
una dopo Taltra le parole, non &
pittingradodimangiare dasolané
di camminare, perché I'Alzheimer
nonrubasoloiricordi: cancellapo-
co per volta tutte le capacita, ogni
cosaappresaduranteunavitainte-
ra, compresi gli s motori.

Quello che in lei la malattia non &
riuscita a cancellare & Iamore. Il
sorriso, la capacita di essere felice
per I'abbraccio di una persona ca-
ra. Eppure 'amore che rende la vi-
ta sempre degna di essere vissuta
non basta. Inquesti anni, mentre il
numero dei malati aumentava fi-
noaraggiungere cifredaemergen-
zaglobale (46,8 milioni di persone
soffrono di una forma di demenza
nel mondo, quasi 1,3 persone in
Ttalia, piti della meta delle quali &

Ifondi mai erogati.

Nel 2030 in Italia, secondo le sti-
me, gli ammalati saranno oltre
1,6 milioni. Nel 2050 sfioreranno

Le

mente pri

Dai giorni disperati di qua-
rant’anni fain cui Gabriella Salvi-
ni scopri la malattia della madre
e si accorse che anche sui libri di
medicina «C'era solo mezza pagi-
netta», molte cose sono cambia-
te. Soprattutto su impulso delle
i dei familiari. Oggl la

«Dal 2014 ¢’ un Piano
perle demenze manon &
mai stato finanziato»

quota 2,3 milioni. Ma il nostro
Paese non ¢ preparato. «Nel 2014
Tallora ministro Beatrice Loren-
zin ha firmato il Piano nazionale
demenze, maifinanziato. Le paro-
lein questo casonon contano nul-
la: senza i finanziamenti come si
fa per esempio a fare la formazio-
ne? - chiede Gabriella Salvini Por-
ro, presidente della Federazio-
neAlzheimer Italia, che nei mesi
scorsi aveva pil volte chiesto con

Federazione conta 24 citta in cui
sono presenti “comunitd ami-
che” delle persone con demenza,
esistono progetti avanzati, come
quello di assistenza odontoiatri-
cadiMilano, o luoghi in cui svol-
gere piccoleattivitaperoccupare
il tempo e stare insieme. «Ma
quello di cui ancora oggi le fami-
glie hanno bisogno sono le infor-
mazioni, cosi come sono fonda-
‘mentali la formazione di chi assi-
ste e 'aumento delle ore di assi-
stenza pubblica. I costi, che sono
elevati: in Lombardia il ricovero
va da 2500 a 3000 euro al mese.
Erestanolostigma della malattia
elapaura».

Lasolitudi £

- glie.

E amara Annamaria, che a Milano
assiste il marito Luigi, eximprendi-
tore, 80 anni, entrato e uscito da
due diverse sperimentazioni, en-
trambe sospese (P'ultima due gior-
ni fa) per mancanza di risultati:
«Mio marito sta ancora bene, si ve-
ste e mangia da solo, porta fuori il
cane, prende la metro per andare
dal medico. Dimentica le cose, si.
Ma quando gli amici hanno vlsto
che era “strano” si

di un follow-up: «Dalla
diagnosi alla morte trascorrono
8-10annieinquestoperiodonessu-
nosiassumelaresponsabilitadiac-
compagnare i malati e le famiglie,
conlamedicinadi famiglia chenon
haancora assunto un ruolo. La pri-
ma cosa da fare & questa: dare ai
Centriperidisturbicognitivielede-
menze (Cded) modalitaperaccom-

pagnare le persone. Personale non
solo per le dlagnosl, ma per consl-

ti». «Ancora oggi ¢'¢ una quota di
anziani, tra il 20 e il 30 per cento,
che non afferisce ai servizi - rivela
MarcoTrabucchi, psichiatra, presi-
dente dell'Associazione italiana di
Psicogeriatria - sono nascosti, le fa-

miglie si vergognano. La ‘malattia
fapaura, non esistono cure radica-

1i, 0ccor

lareoolmedlad.lfamlgha Unnfen—
mento sempre e subito, per sapere
cosa fare se 'ammalato si rompe il
femore, peresempio. Eriorganizza-
re le case di riposo, dove ormai il
75%degliospitihalademenza, for-
mare il personale. Questo cambie-
rebbela faccia allassistenza». Maé
anche un radicale

te in campo per riorganizzare il si-
stema. Il Piano nazionale non

avutouneuro, parolealvento». Ma
il grande problema, sottolinea, &la

cambiamento nella sanita ospeda-
liera, dove ancora oggi non esisto-
no percorsi dedicati e gli ammalati
di Alzheimer, fragili e spaventati,

costretti a mettersi in fila nel caos
dei pronto soccorso o a essere rico-
verati con glialtri pazienti in repar-
ti dove nessuno & preparato ad ac-
coglierli. «Tuttavia - conclude Tra-
bucchi da Treviso, dove sié conclu-
saierilaterza edizione dell’Alzhei-
mer Fest - la malattia non cancella
lavita, come dimostraquestainizia-
tiva: sifannocori, sicucina, si fa atti-
vita fisica. Le persone ammalate

ricercastannocercandonuovicam-
pidaesplorare: finoracisiéindiriz-
zati sui farmaci anu'amiloide, ma
ora c'¢ attesa per i farmaci che agi-

IMIGLIORI OSPEDALI UNITI DA UN SOLO PROGETTO

Torino,Milano,Brescia,Roma

In quattro centri d’ eccellenza
la diagnosi precoce € priorita

VALENTINAARCOVIO
Superspecialisti di fama mon-
diale e 600 ambulatori dedicati
interamente alla diagnosi e alla
terapia dell’Alzheimer. E poi ol-
tre 500 strutture specializzate
nell’assistenza e nella cura, tra
centri diurni, istituti di riabilita-
zione, Rsa (residenze sanitarie
assistenziali) e case famiglia.
Ilnostro paese ospita numero-
se realta d’eccellenza per l'assi-
stenza e la cura dell’Alzheimer.
Ma in questo vasto e variegato
panorama, ci sono4 centrichesi
distinguono daglialtri perla pre-
senza di luminari della neurolo-
gia, per le sofisticate apparec-
chiature diagnostiche, peripro-
mettenti progetti di ricerca in

cui sono impegnati e per gli ec-
cellenti programmi di riabilita-
zione, prevenzione e cura della
malattia. Lstituto Neurologico
Bestadi Milano & traquesti. Fon-
dato unsecolo faconl'intento di
occuparsi di neuroscienze & or-
maidiventato un centro diriferi-
mento nazionale. La meta dei
suoi pazienti arriva in Lombar-
dia dal resto d’Italia. All'avan-
guardiaéanchellrccs Fatebene-
fratelli di Brescia che oggi rap-
presenta un centro leader nella
ricerca e nella cura de].l 'Alzhei-
mer. Famoso

in numerose attivita diricerca e
programmi riabilitativi speri-
mentalialivello internazionale.
Trale eccellenze italiane ¢ an-
che I'Unita Valutativa Alzhei-
mer operativa presso l'ospedale
Molinette della Citta della Salu-
tediTorino, unarealtamoltoat-
tentaai pazienti e alle loro fami-
glie, dove si studiano nuove tec-
nologie per la diagnosi e I'assi-
stenza dei malati. E’ diventato
un punto di riferimento per tut-
te le regioni del Sud il centro
deccellenza della Fondazione
Policlinico GemelliIrces-Univer-
sita Cattolicadi Roma.

Oltre a prendersi cura dei ma-
lati eaoffrire sostegno alle fami-
glie, l'ospedale universitario ro-
mano ¢ anche capofila del pro-
getto “Interceptor” che ha l'o-
biettivodiidentificare (nella po-
polazione dei soggetti con “de-
clino cognitivo lieve”) quelli a
maggior rischio di evoluzione
verso la malattia di Alzheimer.
Nel progetto, dal mini-

per
le grandi capaclta di diagnosi
precoce della malattia fin dalle
sue primissime fasi, I'Irccs Fate-
benefratelli ¢ anche impegnato

stero della Salute, sono coinvol-
ti Istituto Neurologico Besta e
IrcesdiBrescia. —
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Il racconto della vita quotidiana di una figlia accanto alla madre

“Ricorda il mio nome
e so di essere a casa”

LATESTIMONIANZA

MARIACORBI
entreosservavodina-
scosto mia madre,
percepivodallosguar-
dolasualotta. Tenta-

va di aggrapparsi alla vita, quella

diprima, piena e affollata diricor-

di. Ma tutto le stava sfuggendo, e

lei si stava perdendo. E mentre

mia madre perdeva i suoi ricordi
io mi preparavo a dire addio alla
miavita: daragazza

mico subdolo e maligno. E poi-
ché sono competitiva non avevo
intenzione di arrendermi. Gli
avrei dato filo da torcere. Capii
presto che una carezza, un sorri-
50, un bacio,sono un ottimo anti-
doto. Lei sorrideva e ricambiava,
svelando ancora la vecchia sé.
Era inutile cercare di trattenerla
nel nostro mondo. Pil1 facile un
incontro a meta strada, fare un
passo verso quella dimensione
sconosciuta. Destate al mare la
trovai che cercava di fare una te-
lefonata. «Mamma chi chiami?».

Untempoch
tremisura, g'xazle alei. Ancheleisi

«Sto invitand gliA'ell o al mio
compleanno » I suoi amici erano
1a.<Mam-

attaccava disp al suo

ruolo di madre, come io a quello
difiglia. Ogni giornomammasial-
lontanava da noi, e da se stessa.
Mi chiedevo se esistesse una ma-
lattia piti feroce. E quando portai
mamma al Centro della Memoria
del Gemelli, capii che non eraam-

sconosull’al

messa quella d da. Ma che

tante della malattia, ovvero I'accu-
mulo di protema Tau Di certo 1‘1-
dea

dovevo iniziare il percorso dicon-
sapevolezza come tutte le perso-

mamasonomortialliniziodique-
sm estate...» I./el recepl la nonzla

voequilibrio. Ancheimiei ragazzi
hanno accettato la «<nuova» non-
naadeguandosialnuovolinguag-
giofattodisuoni, Inmezzoaiqua-
1i ogni tanto esce una frase com-
piuta. «Nonmiva»losadirebenis-
simo. Eanche«basta».

Mia madre anche nella malat-
tia non ha nessuna intenzione di
essere badata e la sua missione &
una sola: cacciare Cinzia, Iaffet-
tuosabadante. Perché—mihanno
splegato gli espem unodeisinto-

lella malattia & l’aggresslvl(a
(‘he imalati sfogano contro chi si
occupa di loro. Ho passato ore a
studiare la malattia sui libri, suin-
ternet. E quanto all'inizio mi ar-
rabbiavo per ogni cambiamento
nel comportamento o nella capa-
cita iva di mamma, oggi

«Mammaﬁ «Sto chiamando la
nonna. Le dissi br @

mi entusiasmo per ogni plCCOlO
successo.La lmon-

“Conlamalattia di
mamma abbiamo
organi: unanuova

loide sia la formula magica non &
stata confermata». La verita & che,
se & ormai chiaro cosa accade nel
cervellodi mancaan-

Laricercain affanno.
Con la ricerca in stallo e a disposi-
zione solo medicine sintomatiche
«dai risultati modesti», la qualita
della vita & T'obiettivo principale.
«Farmacidacui cisi aspettavamol-
to non hanno dato i risultati spera-
ti, maquestononsignifica essereri-
nunciatari - spiega Stefano Cappa,
professore “di Neurologia allo luss
Pavia e direttore scientifico
dell'lress San Giovanni di Dio di
Brescia - Tutti i principali gruppi di

cora chiarezza persino sulle cause:
«&Si & capito che I'accumulo delle

0. Cispie-
garono che mamma era malata
da tempo, da molto prima che ce
ne rendessimo conto. E che era
normale visto che le persone co-
me lei, colte e attive intellettual-
mente, riescono a lungo a com-

nonimodimalattia. Questohapor-
tato ainteressanti analisi sulla pre-
venzione. Sisa per esempio chel'e-
sercizio fisico sembra avere effetti
protettivi, cosi come mantenere il
cervello attivo. Per ‘questo mante-
niamol’

pensarele ‘Una pillola
bbeai 1 i

vita per tutta la famiglia”

do. Eaffolliamolasuacasa.
Cisonoanche tre gattie due ca-
ni. Mamma li osserva, li accarez-
za. Anche se non come quando
era «sana». Ma questa malattia ti
insegnal’ artedl accontentam Ec-
o, voivi elabuo-

morta nel 19791». Niente da fare.
(_‘)lo sguar-

di

na notizia in una malattia come
TAlzheimer. Vistochelacuraéim-
possibile. E il decorso orribile.
Guarire non & un'opzione, masi

iver-
dl che lanclavano scintille. «Sto

pro-
cesso. Forse.

Dovevamo organizzare una
nuovavita per tuttinoi. Cidiceva-
no che e difficile convivere con

il portiere. O & morto
anche lui? Secondo te sono morti
tutti, Aquelpunto ilgroppoal-

pud vivere in manie-
radignitosa e serena, almenonel-
le forme meno aggressive. Quan-
dotornoacasadopoqualche gior-
no cerco il sorriso di mamma, an-
P P -

lagolasisc risata. Sorri-
devo. Si, nonostante tutto. E in
L© .

un diAlzhei Maiovo-
levoche mammz. ca-

quel preciso

ce, percapireseri

dai suoiaffetti.

m.re sulla stomnatumle ra]len(an-

dalle sue cose, dal suo giardino.

[

rnecon-
sapevole una guerra controil ne-

Miarrendevo. Sono passati cin-
queannidaallora. Cisonostatial-
ti e bassi. Anche bassissimi. Ma le

a -
ta. E quando dice: «Maria» allar-
gando le braccia allora so di esse-
re a casa. E che anche lei & li con
me. ’Alzheimer non ha vinto. Al-
meno non ancora. . questa per

nostrevite hanno trovatounnuo-

notizia.—

e ——




