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Sezione:POLITICA SANITARIA

Larimozionecollettiva

deimalatidiAlzheimer
MARIAROSATOMASELLO —PAGINEIOET
Risorse troppo esigue per rispondere all'enormita deibisogni.L'esperto: “C'e veradisperazione”

Alzheimer, 'oblio di malati e caregiver
“1I75% dichiha demenzenon e assistito”

506- 001- 001

ILCASO 2024-2026. 1999eo0ggipresente con 50se- Lanavigazione quindiéavi-
MARIAROSATOMASELLO La differenza tra 'enormitd  zioniin tuttaItalia. Credevodi  gta. «C’® cosi tanta disperazio-
dei bisogni e l'esiguita delleri-  potere ripetere con le demen-  pe che appena apre una strut-

uestaélastoriadiuna  sorseéilcaricochegravasufi-  ze I'esperienza straordinaria  tura, casedi riposo chenon po-
rimozione collettiva.  gli, coniugi, assistenti, conun  fattaconlaUildm.Einvece:do-  trebbero ospitare persone con
Diungigantescovuo-  peso troppo grande che fa  natorizero, tvnondisponibili,  demenza, si riempie subito. I

to di memoria nella
coscienza comune, certificato
dai numeri. E la storia di 1 mi-
lione e 200 mila persone colpi-
tedaAlzheimer (600 mila)e de-
menze, e di oltre tre milioni di
familiari e caregiver impegna-
ti ogni giomo nell’assistenza,
spessosoli, spesso privi disoste-
€No economico, con un servi-
zio pubblico che stenta a met-
tersi in moto mentre le stime
annunciano un raddoppio del
numerg dei pazienti entro il
2050. E la storia di un regista
novantenne che non lasciava
mai la mano della compagna,
che era stata giomalista, per-
ché solo quella stretta riusciva
arassicurarla. Quella di un uo-

mo che credeva che la moglie
fosse cinque persone diverse e
dell’anziana che non faceva
che piangere perché aveva ac-
canto la badante sbagliata. E
dietroquestestorie cisonoico-
sti. Quelli umani, e quelli eco-
nomici. Impatto stimato delle
patologie: 23 miliardi, di cui il
63% a carico delle famiglie;
fondo nazionale finanziato per
34,9 milioni per il triennio

esplodere tensioni e a volte de-
vasta il cuore. E sabato 29 no-
vembre, un giorno ordinario
dellavitadiPaoloMarin, geria-
tra. Il telefono squilla e dall’al-
tra parte ¢’¢ un uomo in preda
all’esasperazione cheimplora:
«Non ce la faccio pit, venga la
prego o ammazzo mia ma-
dre». Marin, presidentedell’as-

sociazione Alzheimer Uniti di
Roma, si precipita agli alloggi
popolari del quartiere Garba-
tella. Nella casa da cui é partita
la chiamata trova un’anziana
cheurla, elo fada 48 ore, inin-
terrottamente. «La signora ha
unademenzalieve-raccontail
medico-ma, rientratadopoun
ricovero, ha iniziato a gridare
senzacheci fosse mododifarla
smettere, e il figlio & andato
fuori di testa. Per fortuna conil
farmaco giusto si & calmata e
ora sta bene». Marin racconta
con I'amarezza di chi, da de-
cenni, cura le ferite che le ma-
lattie incidono nei corpienelle
anime di unasocieta che fatica
a rivolgere lo sguardo a chi &
fragile. Il mioimpegnonell’as-
sociazionismo parte da lonta-
no, inizia con la Uildm. Dopo
vent’anni a occuparmi di di-
strofia muscolare, dopo essere
stato tra i fondatori di Tele-
thon, sono entrato a far parte
di Alzheimer Uniti, nata nel

mondono profitmonopolizza-
to da grandi raccoglitori. 11 ri-
sultato éche, davanti aun pro-
blema di dimensioni enormi,
associazioni come la nostra
nonhannolerisorse peraffian-
careleattivita pubblichey.
Lacarenzadifondiche colpi-
sce il volontariato & un altro
aspetto della pericolosa amne-
siache condanna a una sostan-
ziale invisibilita milioni di per-
sone, I dati dell’Osservatorio
demenze dell’Istituto superio-
re di Sanita sono impietosi: il
75% delle persone con demen-
za non é inserito in alcun per-
corso terapeutico assistenzia-
le, mancano i moduli Alzhei-
mer nelle Rsa, scarseggiano i
centridiurni, fortissimo losqui-
libriotraNord e Sudcherischia
di accentuarsi con l'arrivo dei
nuovi farmaci monoclonali,
chepureaccendononuovespe-
ranze di cura: «Solo il 10% dei
pazienti potra potenzialmente
accedere al trattamento. Il re-
stante 90% rischia di rimanere
indietro» ha avvertito nei gior-
ni scorsi Nicola Vanacore, re-
sponsabiledell’Osservatorio.
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L'impattoineuro
diqueste patologie
163% éacarico
delle famiglie

parenti ci chiedono soprattut-
to due cose: di indicargli una
buonaRsa edi indicargliilno-
me di una badante formata -
spiega Marin -. Ma il bisogno &
cosigrande chenonsifain tem-
po a formarley. La priorita,
spiega, resta la creazione di
una assistenza domiciliare di
qualita, oggi quasi inesistente,
con i Comuni che forniscono,
se lo fanno, una manciata di
oreasettimana, e le Aslcon po-
chispecialistielisted’attesain-
terminabili. Unservizioneces-
sario per alleviare la sofferen-
zasilenziosa dei malatiedeica-
regiver. «La solitudine & uno
degli aspetti pit terribili della
malattia, e lasocialita & poten-
te quanto i farmaci» sottolinea
Marin, che con la sua associa-
zionehacreatoaRomall Alz-
heimer Café. «Quando ci chie-
dono che senso abbia portarei
pazienti al museo rispondo
che la capacita di descrivere
un quadro puo essere smarti-
ta, ma la percezione del bello
resta, e la bellezza lenisce la
sofferenza». —
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