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[ piccoli gesti che rallentano I'Alzheimer

PRIMO

E anche le famiglie si sentono meno sole
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solitudine e spesso il primo mu-

ro invisibile. La malattia restrin-
ge il mondo: luoghi familiari diventa-
no estranei, igesti quotidiani si compli-
cano, le persone attorno si fanno pit
rare. Mala solitudine non riguarda so-
loimalati: «Accanto a ogni persona con
demenza c’e sempre qualcuno che si
prende cura di lei», spiega Katia Pinto,
presidente della Federazione Alzhei-
mer Italia. Si tratta per lo pit di donne
-figlie, mogli, madri - spesso schiaccia-
tetral'assistenza e gliimpegni persona-
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bisogna lavorare su dia-
gnosi precoce e terapia
personalizzata»: il pensie-
ro della professoressa Bar-
bara Borroni, che dirige la
struttura complessa “Ria-
bilitazione del decadi-
mento cognitivo e demen-
ze” all’ Irccs Fatebenefra-
telli di Brescia, va ben ol-
tre’Alzheimer. Docente di
Neurologia all’Universita
di Brescia, Borroniricorda
che «negli ultimi anni la

li. «Man mano che la malattia avanza
le amicizie si allontanano e il caregiver
rimane dasolo ad affrontare la situazio-
ne», racconta Pinto. Dietro i numeri -
1,48 milioni di persone con demenza
in Italia, destinati quasi a raddoppiare
entro il 2050, e circa 4 milioni di care-
giver - cisono storie diisolamento che
attraversano il Paese. Per contrastare
questo doppio vuoto, la Federazione,
natanel 1993, ha costruito unarete dif-
fusa: riunisce 45 associazionilocali, ha
attivato oltre 60 “Comunita Amiche del-
le Persone con Demenza” e un nume-
ro verde (Pronto Alzheimer). «Abbia-
mo formato farmacisti, medici, scuole,

parrocchie, vigili urbani, perfino i mu-
sei e le poste», spiega Pinto. Nei super-
mercati “amici” i cassieri imparano a
gestire con discrezione un pagamento
quando un cliente dimentica il codice
del bancomat. Gli autisti dei bus ap-
prendono come aiutare chisi e perso a
ritrovare la strada. «Sono piccoli gesti -
dice Pinto - che danno dignita alla per-
sona erassicurano i familiari, riducen-
dola paura el giudizio degli altri». Re-
centemente si € anche avviato un per-
corso per rendere I'Ospedale Civile di
Baggiovara (Modena) il primo ospeda-
le “Amico delle Persone con Demen-
za" Puo capitare che il personale sani-
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tario, nonostante sia altamente forma-
to, non adotti le giuste accortezze: «Bi-
sognasapere, ad esempio, che seleme-
dicine vengono lasciate sul comodino
un paziente di questo tipo potrebbe
non ricordarsi di prenderle».

Eppure I'Ttalia resta “a macchia di leo-
pardo” In alcune Regioni, il Piano Na-
zionale Demenze del 2014, rifinanzia-
to nel 2020, ha portato a reti integrate
di CDCD (Centri per i Disturbi Cogni-
tivi e le Demenze), centri diurni, caffe
Alzheimer, meeting center e infopoint,
ricoveri di sollievo. In altre, si procede
a compartimenti stagni: «Dopo la dia-
gnosi il paziente e la famiglia non ven-
gono informati e indirizzati verso tutti
iservizi a disposizione. Ci si sente ab-
bandonati alla visita successiva che vie-
ne programmata sei mesi dopo». An-
cheisostegni economicisono disomo-
genei: alcune amministrazioni preve-
dono sussidi per i caregiver, altre nulla.
Traitanti interventi che possono esse-
remessiin campo, unoriguardalapre-
venzione. In occasione del Mese Mon-
diale Alzheimer, la Federazione ha dif-
fuso un decalogo di dieci regole elabo-
rato da Simone Salemme, neurologo e
consulente dell'Istituto Superiore di Sa-
nita, e da Davide Mangani, ricercatore
immunologo dell'Istituto di Ricerca in
Biomedicina di Bellinzona. Indicazio-
ni concrete con una doppia prospetti-
va: «Il decalogo unisce responsabilita
individuali e responsabilita collettive.
Euninvitoa ciascuno dinoi, maanche
alla politica e a tutta la comunita, ad
agire per costruire un futuro con un mi-
nore impatto della demenza», spiega
Mangani. Dal controllo della pressione
alla protezione della vista e dell'udito,
dall’attivita fisica all'alimentazione:
«Oggi sappiamo che fino al 40% dei ca-

si di demenza potrebbe essere evitato
oritardato intervenendo sui fattori diri-
schio modificabili», sottolinea Salem-
me. Uno dei punti riguarda la sociali-
ta: mantenere la mente attiva, coltiva-
re hobby, chiedere aiuto in caso di de-
pressione. «Piti si sta da solj, pittil cer-
vello lavora meno e pil si € a rischio»,
ricorda Pinto. Per rendere visibile cio
che resta nascosto, la Federazione or-
ganizza caffe Alzheimer - incontri in-
formali dove malati e familiari condi-
vidono esperienze davanti a un caffe -
e meeting center con specialisti. Ha
creato infopoint, webinar gratuiti e per-
sino “parchi dellamemoria] spazi pub-
blici dove percorsi cognitivi e motori
stimolano corpo e mente e invitano le
citta a parlare della malattia. «Vincere
lo stigma e difficile», ammette Pinto,
«quando facciamo serate informative
spesso vengono solo persone gia toc-
cate dal problema. Gli altri pensano che
non li riguardi, finché non succede».
11 21 settembre, Giornata Mondiale
Alzheimer, e il congresso europeo di
Bologna (6-8 ottobre) sono momenti
per ribadire che la demenza non can-
cellalapersona. «Sitratta di una malat-
tiache procede gradualmente ein que-
gliannila vita continua», sottolinea Pin-
to. «Non sono cittadini di serie B: han-
no diritto a relazioni, stimoli, normali-
ta. E chi se ne prende cura ha diritto a
non essere lasciato solo». “La forza di
non essere soli” - slogan della Federa-
zione - diventa cosiunimpegno collet-
tivo: costruire comunita consapevoli,
reti stabili e politiche pit1 giuste, perché
dietro ogni diagnosinon ci sia un vuo-
toma unasocieta intera. Che si tratti di
aiutare a fare la spesa o ritrovare la via
di casa.
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ricerca ha fatto passi im-
portanti nel trattamento
dell’Alzheimer. Tra le no-
vita piti promettenti ci so-
no gli anticorpi monoclo-
nali, presto disponibili in
Italia; si aprono prospet-
tive interessanti anche per
altre forme di demenza,
come quella frontotem-
porale (Ftd), soprattutto
nelle forme genetiche.
Accanto alle terapie ap-
provate, un ruolo cre-
scente & svolto dai tratta-
menti sperimentali, resi
possibili dalle tecnologie
innovative e da una rete
di ricerca avanzatar.
L'Irccs di Brescia, I'unico
specializzato in malattie
mentali dell’adulto, di-
spone di una Clinical
Trial Unit, che coordina e
gestisce sperimentazioni
farmacologiche e non, co-
me le tecniche di stimo-
lazione cerebrale non in-
vasiva, con risultati inco-
raggianti.

Nei suoi ambulatori si cu-
rano anchela Ftd, ola de-
menza a corpi di Lewy
(DIb), oltre all’Alzheimer.
«L'idea e costruire un’of-
ferta di cura “tailored’,
cioe sumisura, disegnata
intorno alle esigenze spe-
cifiche di ogni persona e
della sua famiglia - di-
chiara -. Un interesse par-
ticolare che ho maturato
durante la specializzazio-
ne in Neurologia nell'Uni-
versita di Cambridge e poi
al Queen Square Hospital
di Londra, riguarda le for-
me genetiche di demen-
za, spesso a esordio giova-
nile, perle quali qui a Bre-
scia, oggi, abbiamo un
ambulatorio dedicato. In
questi casi, una diagnosi
precoce puo fare la diffe-
renza anche per accedere
in tempo a trattamenti
sperimentali mirati, che si
stanno sviluppando con
crescente rapidita. Inve-
stire in diagnosi precoce,
in percorsi specializzati e
nella personalizzazione
delle cure & necessario per
migliorare l'assistenza al
malato». L'Trccs bresciano
€ noto anche per la gran-
de attivita a supporto dei
caregiver.

(P.V)
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Nel villaggio Zero-Cento i bambini

A Ferentino

un bene confiscato
alla criminalita
organizzata

¢ diventato uno spazio
multifunzionale

IGOR TRABONI
Frosinone

asignora Maria ha supe-
Lrato gli 80, ma ritrova la

freschezza di una
ragazzina quando aprono il
buffet dei dolci e silancia ver-
so il tavolino; non potrebbe,
per via dei valori delle analisi,
ma alle affettuose operatrici
sanitarie che la tengono sotto-
braccio brillano gli occhi e sta-
volta li chiudono entrambi.
D’altro canto, questa € proprio
lafesta di Maria e degli altri 22
ospiti (li chiamano cosi, non
“utenti” comeriportainveceil
registro della Asl) che hanno
giatrovato accoglienza al Cen-
tro Alzheimer aperto presso il
“Villaggio ZeroCento”: 3mila
metri quadri di cura, socialita
erinascita a Ferentino, con tre
edifici dove trovano spazio an-
che una struttura familiare di
accoglienza e uno spaziorela-
zionale per l'accompagna-
mento di genitori, bimbi e ra-
gazzi, immerso in un’ampia
area verde opportunamente
attrezzata per attivita ricreati-
Ve, sportive e eventi.
Il tutto in un luogo «dove il be-
ne ha vinto sul male», chiosa
al momento della benedizio-

nel'arcivescovo Santo Marcia-
no, appena insediatosi come
vescovo di Frosinone-Veroli-
Ferentino e che ha significati-
vamente scelto come prima
uscita ufficiale proprio I'inau-
gurazione di questo Villaggio
che sorge suun bene confisca-
to alla criminalita, tra i primi
nel Lazio ad essere restituito
alla collettivita dopo la con-
cessione da parte dell’Agenzia
Nazionale per 'amministra-
zione e la gestione dei beni se-
questrati e confiscati.

La visita al Villaggio, che fac-
ciamo guidati da Monica Di Si-
sto, € un’'immersione nella so-
lidita di un progetto portato
avanti da Nuove Proposte, co-
operativa sociale di lungo cor-
so, peraltro tra le prime ad
aderire a LegaCoop Lazio. Ed
ecco allora scorrere la “Casa
degli Ulivi’, dove ha sede pro-
prioil Centro Alzheimer: ogni
mattina, Francesco Santoro e
altri amici dell'Unitalsi di Fro-
sinone macinano km traipae-
si del circondario con il pul-
mino dell’'associazione per
prendere Maria e gli altri ospi-
ti e portarliin questa struttura
all'avanguardia, che risponde
alladomanda di “Community
care’, per consentire alle per-
sone con patologie degenera-
tive di continuare a vivere nel-
le comunita di riferimento,
usufruendo del sistema di re-
lazioni consolidato prima del-
la malattia; una mano non da
poco per i familiari, con tanto

g10cano ¢

&

La struttura é stata benedetta dall’arcivescovo Santo Marciano

di piano di assistenza indivi-
duale e supporto medico e psi-
cologico. Poco oltre, la “Casa
della Betulla” offre uno spazio
familiare per quelle persone
fragili che necessitano di un
supporto costante, con un

: 3mila metri quadri di cura, socialita e rinascita a Ferentino
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team di operatori qualificati
presente h24 e un programma
di benessere personalizzato,
compresilaboratori esperien-
ziali e di movimento per sti-
molare la mente, favorendo la
mobilita e la creativita in un
ambiente divertente e sicuro.
1l viaggio, che sembra di fan-
tasia e invece ¢ gia realta, pro-
segue con la Casa nel Bosco,
altra esperienza innovativa
con percorsi di accompagna-
mento alla genitorialita e atti-
vita per bambini e ragazzi di
tutte le eta (eccolo qui quel Ze-
ro e quel Cento riferito agli an-
ni degli ospiti del Villaggio) e
per tutto I'anno. E I'attenzione
ai bambini non e casuale: la
cooperativa Nuove Risposte,
inunaltro Centro perl'Alzhei-
mer e in un asilo nido che ge-
stisce a Roma, ha infatti gia
sperimentato una metodolo-
gia, denominata “Il Ciclo del-
la Vita’) per costruire una rete

on gli anziani

direlazioni tra la generazione
degli anziani e quella dei bam-
bini: una presenza che fa be-
ne agli uni e agli altri, come di-
mostrato, e che ora viene
“esportata” anche qui in Cio-
ciaria, come ha ricordato 1'ad
Elisa Paris.

Manca un edificio, voluta-
mente: una baracca che pure
poteva essere recuperata, ma
dove anni fa venne consuma-
to uno stupro di gruppo su una
ragazzina; e allora si decise di
buttarla giu, per sempre, per
cancellare quell’orrore, come
ricorda commosso il consi-
gliere comunale Maurizio Ber-
retta che, assieme al sindaco
Piergianni Fiorletta, ha segui-
to tutto l'iter per far rinascere
l'area.

Tutto intorno c’e pace e armo-
nia con il creato: i rumori
dell’'autostrada e i fumi della
zona industriale di Frosinone
sono poco distanti, ma come
per miracolo neppure arriva-
no in questa area dove intan-
to gia si pensa ad un amplia-
mento, con tanto di “Giardino
sensoriale” e laghetto per sti-
molare e allenare all’utilizzo
dei 5 sensi attraverso le pian-
te eleloro caratteristiche, pen-
sato per essere di supporto ai
percorsi cognitivi di persone
anziane e con disabilita, ma
anche discolaresche. Nell'area
verde si prevede anche un
“Percorso salute’, basato sui
principi della fisiokinesitera-
pia, a disposizione degli ospi-
ti, aree pic-nic perritrovarsiin
compagnia e spazi per eventi.
E dire che fino a una dozzina
di anni fa questo era il quar-
tier generale di una famiglia
criminale protagonista divarie
attivita illecite, ma forte e sta-
talapresenzaelarispostadel-
lo Stato, come hanno ricorda-
to il prefetto e il questore di
Frosinone, Ernesto Liguori e
Stanislao Caruso. Ora invece
«c’e questo segno profetico -
ha rimarcato l'arcivescovo
Marciano -. Ed e da qui, da
questa umanita che mette le
persone al centro e che ne ren-
de dignitosa la vita, che biso-
gna ripartire».
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“Ricordo”
PPapp per non
dimenticare
le medicine

Un’app per non
dimenticare medicine
e appuntamenti. Si
chiama “Ricordo”, ed
e rivolta di persone
con disturbi
neurocognitivi lievi e
moderati. Punta a
portare la
riabilitazione
direttamente nelle
case dei pazienti
grazie a una
piattaforma digitale
innovativa che
favorisce la
continuita delle cure
e migliora la qualita
della vita di pazienti e
caregiver. | risultati
preliminari, ottenuti
dal test del primo
prototipo svolto in
Italia per sei
settimane, sono
positivi. La app &
stata validata in
Italia, con la
collaborazione di
Universita Liuc,
Fondazione Don
Gnocchi e Astir srl,
ed é in fase di
adattamento e
implementazione
anche in Francia e
Portogallo.

Da Aima
sostegno
psicologico
ai familiari

Una rete di psicologi
pronti a offrire dieci
ore di colloqui alle
famiglie dei pazienti
colpiti da demenze
degenerative. A
lanciare l'iniziativa &
Aima (Associazione
italiana malattia di
Alzheimer). |
colloqui, come
sempre gratuiti, si
svolgeranno in
streaming dalle 9
alle 19 e avranno
una durata di 45
minuti. E possibile
prenotare
chiamando la Linea
verde Alzheimer al
numero 800 679
679 o scrivendo
una mail a
aima@aimanazionale.
it. Nel corso della
giornata, sara attiva
anche la Linea verde
Alzheimer (02
89406254) per un
totale di quattro linee
telefoniche. Aperta nel
1997, la Linea verde
risponde ogni anno a
10mila telefonate per
una media di 600 ore
di conversazione.




