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la Lettera

dell’Associazione Alzheimer Roma Onlus

Editoriale a cura di Giacomo Maria Salmucci

Come avevamo annunciato, abbiamo tentato di avere un 21
settembre, giornata mondiale dedicata all’Alzheimer, diverso
da quelli precedenti. A noi e parso che sia andata bene e qual-
che parola in merito pensiamo faccia piacere ai nostri soci e ai
nostri lettori, oltre che a costituire un ringraziamento colletti-
vo, ma caloroso, per chi ci ha aiutato a realizzarlo, nella spe-
ranza che resti al nostro fianco. E questo, sebbene sia ormai
cosa passata. Non si tratta di un rendiconto, bensi di una con-
divisione di sollecitazioni da cui partire nella programmazione
della nostra attivita del prossimo anno. Ad essa accenniamo
soltanto in questo numero.
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1l 21 settembre, dunque! Abbiamo iniziato con un corso di forma-
zione per familiari, volontari e operatori che ¢ durato la mattina
e buona parte del pomeriggio, con un’interruzione dedicata sia
Editoriale 1 a una conferenza stampa in cui abbiamo illustrato i risultati piu
evidenti del lavoro compiuto nella realizzazione del progetto di
assistenza domiciliare, finanziato dalla Regione Lazio “Un anno
Linee guida del programma 2011 3 insieme”, sia alla consegna dei diplomi ai volontari che hanno
prestato assistenza, sia a un breve momento di socializzazione du-
rante la pausa pranzo. Detto cosi non sembra che ci sia nulla di
particolare da rilevare. A noi é parso, invece, che ci sia stato qual-
che cosa di piu e di meglio di quanto ci si potesse aspettare. Intanto i numeri. Erano presenti nella sala
del Centro Congressi di via Cavour 240 persone, molte delle quali si erano prenotate mentre altre avevano
semplicemente saputo dell iniziativa.

Immaginate la nostra soddisfazione e la spinta a fare di piu. E’ stato un po’ come toccare con mano il fatto
di essere davvero radicati sul territorio, di essere sulla via giusta, da migliorare certo, ma motivati dalla
percezione di muoverci nella buona direzione. E - cosa non da poco - che, nonostante [’Alzheimer non sia
piu cosi tabu e molta informazione circoli, [’esigenza di incontrarsi, di non sentirsi soli, di imparare non
diminuisce, anzi aumenta nella misura in cui cresce la consapevolezza del diritto di non essere soli, essere
informati e sostenuti. Il pubblico non era omogeneo: familiari e operatori, molti; volontari moltissimi. Non
sono stati delusi. E non poteva che essere cosi dal momento che - altro elemento da sottolineare - le ‘lezioni’
sono state tenute dai medici e da alcuni dei nostri consulenti scientifici, che avevano lavorato per e con noi
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Il medico ci dice:

Abbiamo chiesto al Professor Elio Scarpini, neurologo presso
[’Universita di Milano Ospedale Maggiore Policlinico di rispondere
ad alcune nostre domande sollecitate da quanto avevamo letto circa
il suo studio in merito alle ricerche sulla diagnosi precoce della
malattia di Alzheimer, problema che come tutti sappiamo é uno di
quelli particolarmente sensibili. Ha avuto la bonta di risponderci. Lo
ringraziamo calorosamente insieme alla Dottoressa Francesca Jacini,

sua collaboratrice. Siamo persuasi che le risposte forniteci saranno utili ai lettori e a noi per proseguire

nel nostro lavoro.

1) Il problema dell’invecchiamento nei paesi occi-
dentali e cruciale: in base alle probabilita di vita
si misureranno, sempre piu, gli interventi pubblici
relativi al welfare e non solo. La longevita diffu-
sa comporta, peraltro, un aumento esponenziale di
malattie degenerative come il morbo di Alzheimer.
Lei affronta la questione ‘invecchiamento’ in ma-
niera complessiva e intorno a questa questione co-
struisce un progetto di ricerca. Ce ne puo illustrare
le linee principali, soprattutto in termini di ricadute
sociali?

Nelnostro Centro affrontiamo la questione “Alzheimer”
da piu punti di vista:

- quello clinico-assistenziale, con un ambulatorio de-
dicato alle persone che soffrono di problemi della me-
moria, e con la possibilita di effettuare una diagnosi
precisa e precoce attraverso accertamenti che vengono
eseguiti generalmente in regime di Day Hospital, evi-
tando al paziente il disagio di essere ricoverato e sta-
re lontano dal proprio ambiente per piu giorni. Tra gli
accertamenti classici, oltre ad una valutazione clinica
con la raccolta di un’anamnesi accurata, ricordiamo i
test neuropsicologici, in grado di indagare le funzioni
cognitive del paziente, ed un esame di neuroimaging
cerebrale, che, insieme ai dati di laboratorio, ci per-
mette escludere altre cause organiche di un disturbo
cognitivo e di evidenziare I’eventuale perdita diffusa
di sostanza cerebrale caratteristica della neurodegene-
razione. Sempre piu utile risulta essere inoltre I’esame
del liquor, il liquido che circonda il cervello e il midol-
lo spinale, nel quale il riscontro di quantita anomale di
proteine specifiche costituisce una spia di un danno ai
neuroni stessi;

- dal punto di vista della ricerca di base, con un labo-
ratorio che, oltre ad
eseguire esami dia-
gnostici, lavora sul-
la ricerca dei fattori
eziopatogenetici, ed
in particolare geneti-
ci, che contribuisco-

no allo sviluppo della malattia;

- ed infine attraverso la ricerca clinica, ovvero la parte-

cipazione a studi internazionali su trattamenti farmaco-

logici ancora in via di sperimentazione.

2) Essendo noi un’Associazione prevalentemente di
familiari di malati d’Alzheimer, impegnata soprat-
tutto nell assistenza domiciliare e nella formazione
di volontari e operatori come pensa ci si debba ‘at-
trezzare’per essere all’altezza della situazione in un
Sfuturo prossimo? Quale il rapporto con le strutture
esistenti sul territorio? Quali i compiti specifici di
cui ci si dovra, verosimilmente, data la situazione
attuale, fare carico?

Certamente il numero di malati di Alzheimer in Italia e

nel mondo ¢ in rapida crescita, sia a causa dell’allunga-

mento della vita media, sia per merito della possibilita

di fornire oggi una diagnosi sempre piu precoce, grazie

alle nuove conoscenze sulla malattia. Al nostro Centro

giunge un numero elevato di persone, a cui viene posta
la diagnosi di malattia in fase iniziale. Ma cosa succe-
de poi? In Italia I’assistenza sul territorio spesso non
riesce a far fronte alle esigenze di questa sempre piu
ampia fetta di popolazione, che necessiterebbe di una
rete assistenziale che supporti le famiglie in questo per-
corso. La vostra Associazione, come altre, fornisce una
soluzione laddove lo Stato ¢ carente. Un ruolo impor-
tante dovra essere quello del Medico di famiglia, che
avra il compito di rappresentare il coordinatore in gra-
do di indirizzare le famiglie verso infermieri, psicologi,
e strutture assistenziali nel territorio.

3) Come Lei sa bene, c’e una domanda che tutti - fami-

liari di malati d’Alzheimer, malati al primo stadio

e, piu in generale, anziani in momenti di fragilita
- ci pongono: come
avere una diagno-
si  precoce? Come
poter  “prevedere”
I’insorgere della
malattia?  Ci sono
speranze in merito?
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Come procede la ricerca? Come [’opinione pubbli-
ca potrebbe spingere a che si potenzi questo setto-
re di ricerca? Quale contributo in particolare, le
Associazioni come la nostra potrebbero dare?

La malattia inizia in genere con un problema di memo-
ria, con dimenticanze che tendono ad ostacolare il re-
golare svolgimento delle attivita della vita quotidiana.
Campanelli d’allarme possono essere anche difficolta
di orientamento in percorsi noti, o cambiamento del ca-
rattere, ad esempio piu facile irritabilita o apatia. Nella
maggior parte dei casi il malato non ammette 1’esisten-
za di un disturbo, minimizzando il problema. Sono
piu spesso i1 familiari ad accorgersi dei cambiamenti.
Ma ¢ importante ricordare che non sempre un proble-
ma di memoria ¢ causato dalla malattia di Alzheimer.
Comunque, nel momento in cui ci si accorgesse di un
disturbo, sara il medico di famiglia, adeguatamente
istruito, ad indirizzare il paziente in centri specializza-
ti, dove effettivamente oggi ¢ possibile fare diagnosi
sempre piu precocemente.

La ricerca procede. In parallelo ci sono da un lato stu-
di che indagano le cause della malattia, e dall’altro lo
sviluppo di nuovi farmaci che, agendo su quelli che si
pensano essere i meccanismi alla base della patologia,
ci auguriamo possano dare risultati sempre piu efficaci
per rallentare la progressione della malattia. Ad oggi,
infatti, la terapia standard dell’Alzheimer si basa su
trattamenti sintomatici, che hanno 1’obiettivo di stabi-
lizzare o rallentare il decorso naturale della malattia, e
a cui tuttavia risponde solo circa un terzo dei pazienti.
I nuovi farmaci, invece, hanno lo scopo di rimuovere
o di ridurre I’accumulo di Amiloide, la proteina ano-
mala che si deposita sotto forma di “placche senili”
nel cervello delle persone affette dalla malattia e che ¢
responsabile della degenerazione dei neuroni. Questo
si cerca di ottenere, ad esempio, attraverso 1’infusio-
ne diretta di anticorpi o stimolandone la produzione.
Tali anticorpi specifici, legando la proteina, sarebbero
in grado di neutralizzarla o di favorirne I’eliminazione
dal cervello.

Linee guida del
programma 2011

Per prima cosa, desideriamo rinnovare le nostre scuse
per non essere in grado di fornire in questo numero la
programmazione per il 2011. Siamo bloccati dal fat-
to di non sapere con precisione se, come e quando si
potra continuare il progetto di “Un anno insieme 2”.
Sebbene il progetto ci sia stato formalmente rinnovato,
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permangono problemi di ordine burocratico e finan-
ziario non indifferenti. Possiamo perd fornire alcune
indicazioni, trattandosi di attivita che abbiamo sempre
svolto e che sono state in parte trascurate soltanto 1’an-
no scorso, presi dalla realizzazione del progetto “Un
anno insieme” che ha comportato la soluzione di pro-
blemi non previsti € non prevedibili prima di iniziare
concretamente il lavoro. Oggi ci sentiamo piu preparati
e, quindi, piu pronti a differenziare il nostro lavoro.

- Ovviamente le attivita di ascolto, di informazione
telefonica, di incontri personalizzati con chi ce lo ri-
chiede continueranno senza nessuna differenza rispetto
al passato, cosi come viene prevista la continuazione
della pubblicazione del nostro Bollettino

- Analogamente, continueranno i1 due gruppi di auto-
aiuto con cadenza mensile destinati ai familiari, che si
svolgono presso la sede coordinati da una psicologa
esperta nelle problematiche dei familiari e della malat-
tia di Alzheimer.

- Abbiamo iniziato quest’estate un servizio chiamato
Nucleo Emergenza Sociale Alzheimer (N.E.S.A.), fina-
lizzato a sostenere le famiglie in situazioni di emergen-
za sociale, come 1’assenza momentanea della badante o
il rientro a casa del paziente da un ricovero. Vorremmo
continuarlo, visto che risponde a un’esigenza concreta
come i numeri ci indicano. Lo faremo fin tanto che le
risorse ce lo permetteranno.

- Vogliamo riprendere I’attivita di formazione, diffe-
renziandola:

a) gruppi di massimo 30 partecipanti, familiari o ba-
danti, per incontri della durata di mezza giornata con
scadenza mensile da tenersi in sede da definire;

b) corsi piu generali, di base e/o di aggiornamento,
rivolti a operatori con scadenza semestrale;

c) corsi per la figura del ‘volontario colto’ da pro-
grammare sulla base di precise richieste e di disponi-
bilita da parte di figure professionali diverse, medici,
psicologi, sociologi, ecc.

d) un paio di seminari sulla reazione al dramma del-
I’Alzheimer da parte delle diverse fasce sociali in fun-
zione di un migliore rapporto tra servizi presenti sul
territorio (ivi comprese le associazione di volontariato
come la nostra) e famiglie con un membro alzheime-
riano.

Ci auguriamo che nel prossimo Bollettino si possa es-
sere piu precisi, perché questo significherebbe, per noi,
avere le idee chiare su quanto possiamo fare e quanto,
invece, dovremo accantonare in mancanza di risorse
adeguate.

Stiamo studiando il modo per aumentare il nostro nu-
mero di soci, cosa essenziale, come piu volte abbiamo
detto per potere essere un interlocutore plausibile nei
confronti delle istituzioni. Riproporremo quasi a mo’ di
referendum, alcune nostre proposte in proposito.
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in “Un anno insieme”. Al di la dell’interesse intrin-
seco di quanto e stato detto sui farmaci e le ricerche
in corso, su come la comunita scientifica si muove in
relazione a problemi irrisolti, quali la diagnosi pre-
coce o il vaccino, sulla funzione dell’aiuto psicolo-
gico, sempre piu calibrato, al caregiver e allo stesso
malato, ecc., quello che ci e apparso differente ri-
spetto agli altri anni e stata una sintonia di fondo
tra gli oratori, a cui pensiamo abbia contribuito
[’esperienza condivisa con noi. Infatti, ci e sembrato
un traguardo importante raggiunto, quello di avere
offerto alle ‘nostre’famiglie un’assistenza composi-
ta, differenziata ma organica, estranea alle dinami-
che dei ruoli, bensi basata, come deve essere, sulla
centralita delle persone cui abbiamo prestato il no-
stro aiuto. Cio non significa che non ci siano stati
problemi, errori, ingenuita da parte nostra, come
hanno potuto constatare coloro che erano presenti,
ma oggi e certamente piu facile spostare un po’piu
in la la meta che ci possiamo/dobbiamo proporre
nelle modalita di assistenza agli alzheimeriani e, piu
in particolare, ai loro caregiver. La conferenza stam-
pa e andata bene, piu che per le interviste o le do-
mande, per il fatto che era presente |’Assessore alle
Politiche Sociali e per la Famiglia On. Aldo Forte
che qui ringraziamo per il tempo che ci ha dedicato,
per [’attenzione che ha mostrato per il nostro lavoro,
per aver accettato di consegnare i diplomi ai nostri
volontari e di avere cosi visto di persona, in un con-
tatto diretto con
chi lavoriamo.
In proposito, ci
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L’ Associazione informa che

diversamente dagli anni precedenti le nuove

norme che impongono un format standard fanno

si che la Rendicontazione contabile per il 2009
sia di 14 pagine e rende impossibile pubblicarla. Sarebbe una spesa per noi
non indifferente che preferiamo devolvere alla nostra attivita di assistenza
domiciliare. Il Bilancio ¢ comunque consultabile per intero sul nostro sito
www.alzheimeroma.it. Qui si ringraziano per I’ Asta di Arte Contemporanea le
persone senza le quali sarebbe stato impossibile far approdare, e con successo,
I’iniziativa che ci concede un certo respiro finanziario: Gaia Ceriana Franchetti,
Dora Stiefelmaier, Mario Pieroni, Marina Covi, Flaminia Alvin, Wanda Rotelli,
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ha commosso [’intervento inaspettato, e certo non
programmato, di una volontaria che ha voluto dirci
[’emozione - parola non scelta a caso - che le ha
dato ’esperienza che ha vissuto con noi. Inoltre e
Stata nostra ospite la Presidente della Commissione
Sanita della Regione Lazio, On. Alessandra Man-
darelli, che, illustrandoci la legge sull’Alzheimer di
cui e prima firmataria ha voluto dare una testimo-
nianza concreta dell’interesse della Regione Lazio
e suo personale per tutto cio che riguarda I’Alzhei-
mer. A lei facciamo tanti auguri perché riesca nel-
la sua iniziativa. Infine, ci ha fatto tanto piacere la
visita nel primo pomeriggio, quasi un’improvvisa-
ta, di Monsignor Armando Brambilla, delegato del
Vaticano alle problematiche socio-sanitarie tra cui
[’Alzheimer. La sua presenza e le sue parole han-
no rafforzato la nostra percezione di essere un po’
meno isolati nella battaglia che conduciamo perché
non sia solo, il malato o il familiare, chi si trova a
fronteggiare il dramma dell’Alzheimer.

Questa ¢ la parte positiva di questo editoriale. Sa-
rebbe scorretto da parte nostra non dare anche con-
to dei problemi. Il progetto e stato rifinanziato. Tut-
tavia abbiamo avuto alcune difficolta di tipo buro-
cratico che ci hanno impedito di iniziare “Un anno
insieme2” a novembre, come ci eravamo proposti.
Paghiamo il fatto di aver voluto lavorare da soli e
di continuare a voler lavorare da soli. Speriamo di
riprendere la nostra azione di assistenza con [’inizio
dell’anno prossimo. Le nostre “linee guida” indi-
cano come stiamo continuando la nostra attivita. 1l
prossimo bollettino sara pin puntuale in proposito.
Buon Natale e Buon Anno!

Un grazie speciale agli artisti e a coloro che, in nome degli artisti, ci hanno
fatto dono delle opere. Che il nostro padrino sia stato Luigi Ontani, che crede
nella funzione etica dell’arte e a cui va la nostra riconoscenza, ci ha riempiti
d’orgoglio e ci stimola a proseguire nel nostro lavoro.



