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|| racconto della vita del Gruppo Giussano
In un’ottica di condivisione e partecipazione

alla periferia al centro, dal centro alla peri-
| feria. Nel rinnovato impegno a raccontare 1l
cammino della donazione di organi nella no-
stra societa abbiamo puntato questa volta, per 'inter-
vista di apertura, su Giussano. Cittadina della
Brianza, ricca ancora oggi nonostante la crisi abbia
lasciato segni profondi in tutte le fabbriche e in tutte le
Jfamaglie, Giussano vanta la presenza attrva di un
Gruppo che ¢ per certi aspetti “modello operatrvo” e
dimostrazione delle enormi potenzialita dell’Aido.
Ecco come un gruppo di amici che mette insieme le
Jorze, la voglia di fare, la fantasia, la capacita di cer-
care e trovare risorse economiche per fare cultura della
donazione riesce a rendere concreti gli ideali. Sembra
semplice, perfino banale. Ma ¢ proprio da questa sem-
plicita che si fa capacita di buttarsi nell’ avventura
della sensibilizzazione che arrivano 1 risultaty; da questa capacita di contaminare la gente in cerchi
sempre puit larghi st fa strada l'azione che I'Associazione porta poi nelle istituzions, nella sanitd, nei
lrvellr politici per far si che la donazione di organi e i trapianti siano sempre pi diffusi e diano ri-
sposte sempre puit alte ed efficact alla sofferenza di chi ¢ in lista d’attesa.
La lettura dell intervista permette di scoprire come e dove si alimenti la forza trasformatrice che con-
sente al volontariato di cambiare il mondo. Non si puo rimanere indifferenti di fronte alle molteplici
attrvita avviate da questo gruppo, anche perché sintomatiche di una enorme e diffusa attivita su tutto
il territorio regionale.
Rucordo che in Lombardia I'dido conta ben 451 Gruppr. Alcuni di questi sono pluricomunali e rag-
gruppano quindi pui Comuna. L'intervista che pubblichiamo wva letta anche come un esplicito omag-
gio a tutti loro, a loro dirigents, a chi vi si dedica con generosita e passione, perché nelle attrvita e nella
vita di questi gruppi ¢’é tanto da imparare e da valorizzare.
In questo contesto generale di confermata attenzione all'operativita dei nostri Gruppi ci stiamo pre-
parando all Assemblea regionale che quest'anno si terra a Lodz. Ancora un appuntamento impor-
tante perché in quella giornata facciamo sintesi di un anno vissuto all'insegna dell impegno e della
solidarieta. Un appuntamento da non mancare perché ¢ il momento di passaggio tra “lesperienza”
del vissuto - che analizziamo con cura -, e la “programmazione”, tra il bilancio di un anno di lavoro
e 1l disegno dell orizzonte verso cui vogliamo incamminarct.
In questo numero di “Prevenzione Oggi” sono pubblicati poi altri interessanti articoli che riguardano
drverse patologie o particolari fenomeni socio-sanitars, soffermandoct su alcune malattie rare che
spesso, proprio perché poco conosciute o trascurate, portano ad esiti drammatici con la necessita di ar-
revare al trapianto per salvare la persona. Torniamo anche a scrivere di Alzheimer (malattia terri-
bile con ricadute personali e sociali molto pesanti) seguendo con un filo di speranza quanto ci arriva
dal'mondo scientifico come possibilita di cure nel futuro. Infine un curioso articolo sui medicinali bio-
stmilari ci permette di scoprire una realta ancora poco conosciuta 0ggr, ma di grandi potenzialita per
i futuro.
Buona lettura.

Leonida Pozzi
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"Siamo a Sassovivo, un nome

che da solo dice gia molto
sull'ambiente umbro

in cui I'Abbazia e stata fatta nascere.
Oggi il complesso e affondato

nel verde, inserito in un ambiente
forte e suggestivo,

formatosi nei secoli su un terreno
tutto pietra, non adatto all'agricoltura,
ma perfetto per la meditazione”.
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2 troviamo a Gius-

sano, cittadina di

ctrca 24 mila abi-

tanti in provincia

di Monza-Brianza
per un’inetrvista un po’ particolare,
come le pagine che seguono dimostre-
ranno.

Ci accolgono in gran numero, con
un’ospitalita degna di un’ambasciata
ma con un valore aggiunt: la simpa-
tia. Sincera, spontanea, segno di un
sentire comune che ci fa “complici” in
una medesima avventura. Questo ¢
un gruppo davvero speciale: per

orza di un Gruppo
che scrive pagine
di storia sociale

quello che sta_facendo, per quello che
ha fatto, per quello che rappresenta. I
lettore lo scoprira strada facendo, sia
nel corso dell’intervista, sia seguendo
la nutrita serie di _foto. Attorno al
tavolo con noi, fra gli altri ci sono il
presidente Giancarlo Scanziani, 1l
“coordinatore” (incarico da perfe-
zionare) Piero Gallo — che sono i due
Sondatori -, quindi Maria Luigia
Boffi, vice presidente, Ercole Rosa,
consigliere, responsabile del coro e
Pierangelo Colombo, consigliere.
Come sempre ¢ 1l presidene-direttore
a rompere gli indugt.



; #agn i; =
[ 1 J \f.

Pozzi: E la prima volta che
Prevenzione Oggi “intervista” un
gruppo dell’Aido lombarda. Non
ci siamo mai occupati di realta or-
ganizzative esterne della nostra
Associazione, ma dopo avervi co-
nosciuto e dopo aver visto un po’
tutta la vostra attivita abbiamo
pensato fosse giusto raccontare
I’ Associazione proprio dando voce
al Gruppi, ai dirigenti e ai volon-
tari che in diverso modo si impe-
gnano sul territorio a favore della
diffusione della cultura della do-
nazione di organi, tessuti e cel-
lule. E interessante vedere le ori-
gini del vostro gruppo, seguirne
lo sviluppo, capire come ha fatto
ad estendersi nella comunita e nel
tessuto sociale del paese.

Gallo: Prima un breve cenno
alla nostra citta: Giussano infatti
detiene in Italia il record del mag-
gior numero di addetti alla produ-
zione di arredamento in rapporto
al numero di abitanti. Siamo supe-
riori, in questa particolare classi-
fica, a Meda, Cantu, e via dicendo.
Cio e segno di grande laboriosita e
capacita imprenditoriale.

Pozzi: E ancora fiorente
questa attivita?

Gallo: Per ora resiste; e resi-
ste bene. In particolare su mobili
e imbottiti: poltrone, salotti, ecc.

Pozzi: Quando é nato il
gruppo?

Scanziani: Il 16 novembre
del 1979. Per combinazione era il
giorno del mio compleanno. Ed ¢
nato su spinta dell’ex presidente
dell’Avis, Francesco Zorloni. To
personalmente avevo gia aderito
all’Aido. Infatti ero iscritto a Mi-
lano. Altri di Giussano erano gia
iscritti all’Aido e cosi quando
slamo arrivati a un gruppo di una
quarantina di persone abbiamo
deciso di comune accordo, su pro-
posta, ripeto, di Zorloni, di fare il
gruppo locale. Nella serata di co-
stituzione del gruppo, alla pre-
senza di due dirigenti provinciali,
la signora Clotilde Cuturello e il
signor Giuseppe Bramin, Zorloni
ci ha chiesto di fare subito il con-
siglio. “Siamo qui, abbiamo
tempo, facciamolo subito”, disse.
Poi, rivolto a me: “Té ta fét ol
president”. E cosi con tutte le al-
tre cariche.

Callioni: Questa ¢ la “de-
mocrazia operativa”...

Scanziani: Devo dire che
ha funzionato: Vice Presidente fu
nominato Piero Gallo, Segreta-
ria Rita Molteni, Amministratore
Francesco Zorloni e Consiglieri:
Paolo Grammatica, Daniela Baci-
glieri e Paolo Zorloni. Per i rap-
porti con I’Avis il signor Grom-
mati che é stato finora nostro
consigliere. Cosi ¢ stato formato il
Consiglio del gruppo. Non ave-
vamo né sede né una lira in tasca.
La sede e le prime 100 mila lire ci
vennero donate dall’Avis. Cosl po-
temmo iniziare. La nostra sede
rimase nell’Avis per un po’ di
tempo, poi abbiamo avuto gli
spazi dal Comune. Abbiamo cam-
biato tre volte. Quella che ab-
biamo visto ¢ l'ultima: bella, fun-
zionale, non abbiamo mai dovuto




...abbiamo

iniziato con |l

coinvolgi-

mento di

amici e iniziative varie.

Lo scopo della mia e

della nostra azione era
quello di fa-
vorire la di-
sponibilita
alla donazio-

ne...

pagare né affitti né spese. Quando
il Comune ci ha chiesto di parte-
cipare ad alcune spese abbiamo
trovato sostegno ancora una volta
nell’Avis, che se le e fatte proprie.
Era novembre. Ianno successivo,
verso marzo-aprile, abbiamo inau-
gurato il labaro. Ma ancora
“ghera mia i danée”. Allora la mia
classe — il 30 — che era composta
da persone che avevano un po’ di
disponibilita in pit, ha deciso di
offrire il labaro. Quello stesso
anno la mia classe offri anche la
bandiera alla Croce Bianca.

Gallo: Va sottolineato che
quella classe contava parecchi ar-
tigiani e industriali della zona.

Scanziani: Era gente co-
munque disponibile. Ricordo che
un anno, quando la Croce Bianca
si trovo impegnata a comprare
I'ambulanza, che allora costava 22
milioni di lire, sono andato dai
miei quattro amici, uno alla volta,
e ho proposto di metterci ognuno
4 milioni “e che bel e che tolt 'am-
bulansa”. Sapevo che ognuno di
loro mi avrebbe chiesto: “Ti ha
dac chel 1a?”. “S1”. “E alura ti do
anche mi”. (“Te li ha dati quello
la”. “Si”. “E allora li do anche i0”).

Callioni: Consideri che lei
ha detto una bugia solo nel primo
caso. Poi tutte le altre erano ri-
sposte sincere.

Pozzi: Questa & psicologia
applicata. Sapeva che nessuno di
loro avrebbe voluto esser di meno
degli altri...

Scanziani: Purtroppo que-
sto gruppo non ¢’¢ pit. E rimasto
I'amico che era proprietario un
tempo della TiSettanta. Ora fa al-
tro e vive in un’altra cittadina. Ma
tornando a noi: da li ¢ cominciata
l'avventura. Ci siamo detti subito
che non avremmo voluto far pa-
gare nulla ai nostri soci. Neanche
le misere mille lire fine anni "70-
inizio '80. Per la prima volta ab-
biamo chiesto aiuto I'anno scorso
e ¢’¢ stata una risposta generosa.
Abbiamo preso la decisione di non

chiedere soldi perché volevamo
avere la possibilita di concentrarci
sulle attivita e sulle cose concrete
da fare per sensibilizzare.
Pozzi: E bene ricordare che
lattivita ha dei costi e quindi 1
Gruppi hanno bisogno di risorse
economiche. E altrettanto vero
che 1 Gruppi stessi, decidendo in
assemblea, possono trovare altri
modi di sostentamento.
Scanziani: Comunque ab-
biamo iniziato: coinvolgimento di
amicl, Iniziative varie. Lo scopo
della mia e della nostra azione era
quello di favorire la disponibilita
alla donazione. Pensavo che se
avessi avuto anche solo una dona-
zione fintanto che ero presidente,
cio avrebbe dato senso al mio im-
pegno perché quel gesto sarebbe
servito a salvare una o piu vite
umane e a rendere degna di essere
vissuta la vita di alcune famiglie.
Nel 1981, un martedi sera, per ic-
tus € morto un giovane — nipote di
Maria Luigia — di 23 anni, del
paese. Non era iscritto all’Aido
ma aveva in tasca il modulo per
I'iscrizione. Aveva detto: appena
posso mi iscrivo. Si chiamava Fla-
vio Restelli, lo avevano portato
all'ospedale di Varese e 1i i geni-
tori hanno dato il loro assenso alla
donazione degli organi. Quella ¢
stata la prima esperienza diretta,
che potete capire quanto sia diffi-
cile da raccontare combattuti
come si ¢ fra la tristezza e la spe-
ranza; fra la tragedia e la rina-
scita. Flavio ¢ stato donatore di
reni ed € stato per noi I'impulso
che ha fatto aumentare I'entusia-
smo. Nel frattempo, nel giro di un
paio d’anni si erano verificati al-
cuni avvicendamenti nel Consi-
glio: qualcuno era uscito, ma poi
era entrata una compagnia di gio-
vani che ha portato una ventata di
ottimismo e voglia di fare. Mi ri-
cordo 'assemblea svolta a Boario
Terme, presidente provinciale era
la signora Franca Ovazza Pi-
perno. lo ricordo che mi trovavo



totalmente spaesato. Ma non solo
1o, anche gli altri. Ognuno inven-
tava qualcosa ma eravamo alla ri-
cerca di un orizzonte operativo
(quello ideale era fin troppo
chiaro...). Successivamente siamo
andati a Boario. Eravamo in quat-
tro; con noi il sig. Grammatica
che era il collegamento con I'Avis.
C’erano con noi due giovani: uno
alto che aveva 17 anni; uno picco-
lino che ne aveva 18. Alla sera ci
hanno chiesto di poter uscire a
ballare e ho pensato che a Boario
potevo anche permetterglielo.
Alle 38 di notte mi ha telefonato il
portiere dell’albergo perché aveva
il dubbio se lasciar passare i ra-
gazz1 o no. Questi ragazzi si por-
tavano dietro un bel gruppetto di
cinque o sei amici e insieme ne in-
ventavano ogni giorno. Mi ri-
cordo per esempio quando sono
arrivati con l'idea della raccolta
degli occhiali; andiamo in piazza e
raccogliamo gli occhiali scartati.
La prima volta li abbiamo dati al
Lions di Limbiate. ..

Pozzi: Era una iniziativa di

cui si era reso protagonista il prof.
Camillo Paganoni, di Bergamo,
che li utilizzava per le sue campa-
gne di aiuto in Africa.

Scanziani: Ne abbiamo rac-
colte a migliaia e li abbiamo di-
stribuiti sempre per solidarieta.
Poi i ragazzi hanno proposto tante
altre iniziative, come serate di mu-
sica rock, mostre, sensibilizza-
zione, ecc.

Gallo: Approfitto per ricor-
dare che noi stampiamo ogni anno
una “rassegna stampa” che racco-
glie tutto quello che del nostro
gruppo ¢ stato scritto nel corso
dell’anno. All'inizio si trova la sin-
tesi di tutto quello che si é fatto
dalla nascita fino ad oggi.

Pozzi: Mi interessa ora pero
continuare a seguire la storia dei
vostri giovani dentro il Gruppo.

Scanziani: Ci sono sempre
stati vicini. Si sono fidanzati, poi si
sono sposati, poi hanno avuto fi-
gli. Abbiamo fatto festa per dei
matrimoni, per 1 battesimi... Si era
formata una compagnia con un af-
fiatamento tale che ogni cosa di



cui si poteva aver bisogno alla fine
la si trovava. Ricordo quando an-
davano a prendere la roulotte a
Cesano Maderno. La prendevamo
e passavamo nel paesi a fare pub-
blicita alla donazione di organi.
Un giorno poi questa roulotte ¢
sparita e allora ci siamo messi in
cerca di una per noi. In breve I'ab-
biamo trovata; il proprietario ce
I'ha regalata. Noi I'abbiamo smon-
tata e ne abbiamo ricavato uno
studio. Andavamo sulla piazza e
quando uno voleva iscriversi ecco
la disponibilita del posto nella
roulotte per sedersi e scrivere.
Era diventata un po’ un nostro
emblema.

Gallo: Nei primi anni ’80
avevamo inventato il Giro dei
quattro campanili con la roulotte.
Il paese ¢ diviso su quattro Par-
rocchie e ogni volta raccoglie-
vamo complessivamente duecento
e piu iscrizioni. In primavera fa-
cevamo due giri; in autunno altri
due e alla fine 1 nostri iscritti
erano aumentati di oltre duecento.
In pochissimi anni siamo arrivati
a 800-900 iscritti. Sembrava che
la gente stesse aspettando questa
occasione. Pol ovviamente si ¢
fatta piu dura perché probabil-
mente abbiamo raggiunto il tetto
delle potenzialita della nostra co-
munita.

Pozzi: E ovvio che presto o
tardi si arriva ad una saturazione
del territorio. Oggi quanti iscritti
avete?

Gallo: Milleottocentocin-
quanta puliti, tutti viventi, resi-
denti e maggiorenni. Siamo tra
I'8 e il 9 per cento degli abitanti
del paese. Ne abbiamo sui regi-
stri circa 2200 pero facendo la re-
visione (cosa che facciamo ogni
due-tre anni), grazie anche alla
collaborazione del Comune, che ¢
sempre molto disponibile, pos-
siamo intervenire sugli elenchi to-
gliendo emigrazioni, trasferi-
mentl, mortl, ecc. L’ultima
“revisione” ¢ del 2008; ne faremo

un’altra nel 2011. Negli anni se-
guenti si ¢ fatta piu dura anche
perché chi voleva iscriversi 'aveva
fatto, ma oltre a questo c’era e c’é
gente che pensa che non sia ne-
cessario iscriversi per poter do-
nare. E in parte ¢ vero perché dei
tanti donatori di Giussano, circa la
meta non era iscritto all’Aido. Noi
ci siamo anche fatti carico di far
partire un servizio di “segnala-
zioni” per il prelievo di cornee,
per cui spesso ci chiamavano an-
che 1 familiari dei non iscritti. In
particolare allertavamo 1'oculi-
stica che si attivava per il prelievo
di cornee a domicilio. Un tempo le
cose erano un po’ pitt semplici: noi
telefonavamo a Ponte San Pietro e
arrivavano 1 giovani medici (ri-
cordo un ragazzone che arrivava
con la Vespa)...

Pozzi: Erano il dott. Fadda, il
dott. Tosco... Li ho conosciuti
tutti perché mi ¢ capitato di uscire
con loro.

Gallo: Noi davamo lassi-
stenza soprattutto logistica e bu-
rocratica. Ci rendevamo utili per
arrivare all’abitazione dove era
previsto il prelievo.

Pozzi: Il punto di riferimento
era sempre il prof. Paganoni.

Gallo: Poi aveva cominciato
anche il prof. De Molfetta. I'ino a
quando non é stata costituita la
banca degli occhi e a questo punto
le cose sono cambiate.

Pozzi: Intanto perd facevate
le “normali” attivita.

Gallo: Si. I primi quattro
anni eravamo impegnati con i
banchetti in piazza. Facevamo tre-
quattro giri dei campanili. Arri-
vavamo con la nostra roulotte, i
nostri banchetti, gli striscioni...
La gente si avvicinava. C’era chi
chiedeva e se ne andava; chi invece
domandava e si iscriveva. Un altro
Importante impegno era rappre-
sentato dalle conferenze divulga-
tive sul trapianti. Partecipavano i
migliori chirurghi e gli specialisti
del trapianto. Meglio non citarne



nessuno perché c’e il rischio di
tare antipatiche omissioni. Questi
momenti erano importanti perché
la gente che veniva alla roulotte la
domenica dopo non ci chiedeva
pill niente e si iscriveva.

Pozzi: Questo & importante
perché significa che il messaggio
era gia arrivato. L'informazione
attraverso le conferenze, il con-
tatto con il pubblico, vi permet-
teva di muovere le coscienze della
gente.

Gallo: Era automatico. Arri-
vavano famiglie intere, perché al-
lora si iscrivevano anche i bam-
bini. Si mettevano tutti attorno al
tavolo della roulotte e si iscrive-
vano, mentre qualcuno di noi det-
tava (c’era la formula specifica per
I'indicazione della propria volonta
di donazione). Siccome dovevamo
fare qualcosa che attirasse anche i
pitt distratti abbiamo cominciato a
fare altre manifestazioni: calcio,
spettacoli ecc.

Pozzi: Andiamo con ordine.
I1 tema della sensibilizzazione cul-
turale si sviluppava per esempio
anche nelle scuole?

Gallo: No. Delle scuole ci
slamo occupati pitl recentemente.

Abbiamo cominciato solo nel
2007; questo perché per questa
attivita bisogna avere persone li-
bere di giorno, e noi eravamo tutti
impegnati con la professione. Poi,
approfittando del pensionamento
di alcuni di noi, abbiamo costi-
tuito un gruppo tre anni fa, e da
allora stiamo andando nelle
scuole medie e nella nostra scuola
superiore. Abbiamo organizzato
diverse conferenze sui temi sani-
tari, dalla prevenzione alla cura,
all’attenzione ai comportamenti
quotidiani: infarto, bulimia, ano-
ressia, prostatiti, dipendenze dal
tumo, dall’alcol, dalle droghe, I'in-
sonnia... Sempre con la parteci-
pazione di medici di riconosciuta
professionalita (attivi negli ospe-
dali pitt importanti della regione
come il Niguarda, ecc.). Abbiamo
fatto concerti, di musica rock, di
musica classica, dei corpi musi-
cali, corl, caffé concerto, esibizione
della Fanfara dei bersaglieri, se-
rata danzante, esibizione di arti
marziali, fiaccolate, tornei di cal-
cio, bocce... Tutto per diffondere il
messaggio Aido. Da alcuni anni
abbiamo istituito la Coppa dona-
tori di calcio in memoria di tutti i

Le “tracce di Aido”

a Giussano: sopra |l
parco intitolato a
Nicholas Green;
nella pagina accanto
dallalto verso il basso:
I monumento Aido
presso il cimitero
comunale, la sede
operativa
dellassociazione

e la sede ufficiale.



donatori. Siccome abbiamo una
squadra di calcio, ogni anno invi-
tiamo la squadra di un’altra As-
sociazione locale e mettiamo in
palio questa coppa. Il nostro
gruppo ha poi dedicato molto im-
pegno alla cura dei rapporti con le
tamiglie dei donatori. Degli ot-
tantadue donatori di cui abbiamo
qui tutte le foto conosciamo e fre-
quentiamo le famiglie, alle quali
siamo sempre vicini. Ogni anno
c’¢ una giornata dedicata a loro:
partecipiamo insieme alla Messa,
poi c’¢ I'incontro con le famiglie e
con 1 riceventi giussanesi. Sia
chiaro che nessuno conosce il
nome o comungque chi fosse il suo
donatore. La squadra vincitrice
tiene per un anno la coppa, che poi
torna in lizza.

Pozzi: Entriamo nel merito
della squadra di calcio. Voi avete
costituito la squadra Aido di
Giussano.

Gallo: Sono tutti ragazzi
iscritti da noi; nel consiglio del
Gruppo Aido di Giussano ¢’é una
persona che ha lo specifico com-
pito di occuparsi di questa squa-
dra, insieme con un’altra persona
che fa da “aiuto”. Abbiamo, sem-
pre grazie alla classe del "30 che
ha comprato tutte le divise, ci
siamo garantiti lo sponsor, e cosi
partecipiamo ai tornei e alle ma-
nifestazioni che capitano nel
paese, tra I'altro con ottimi risul-
tati agonistici. La Coppa Dona-
tori, invece, ce la organizziamo
tra di noi.

Pozzi: I componenti della
squadra sono sempre quelli o
cambiano?

Gallo: C¢ un turn over reso
necessario soprattutto dal fatto
che la squadra c¢’é ormai da una
dozzina di anni e quindi, in un
lasso di tempo cosl, le cose piano
piano si modificano. In questi anni
abbiamo anche avuto occasione di
giocare alcune partite all’estero.
E’ successo grazie ad alcuni con-
tatti che avevo grazie alla ditta

per la quale lavoravo. Siamo stati
due volte a Ginevra e una volta a

Grenoble. Ovviamente ne ab-
biamo approfittato per fare anche
una specie di gita sociale con il
Consiglio e i familiari sia dei con-
siglieri che dei giocatori. In quelle
occasioni il nostro pullman era un
“Arrigoni” che ci faceva il tra-
sporto gratis; ¢ un bergamasco di
Bonate Sopra. E titolare di una
ditta di distribuzione del pane e
dispone di un ben fornito parco
mezzi. L’ho conosciuto attraverso
il mio lavoro e siamo riusciti a or-
ganizzare trasferte di due giorni
quasi gratis. Ma torniamo alla
squadra per ricordare che si &
fatta onore anche fuori dall'Italia.
Per altri aspetti dello sport vorrei
cedere la parola a Maria Luigia,
esperta bocciofila, che ci ha con-
tagiati tutti per la passione delle
bocce. E adesso giochiamo tutti a
bocce.

Pozzi: Carissima signora
Maria Luigia, ci spieghi come ¢
nata questa iniziativa.

Boffi: Tutto risale a una sera
di alcuni anni fa. In una riunione
di Consiglio erano emerse le dif-
ficolta economiche del gruppo e a
forza di ragionare per vedere



come risolverle ho proposto l'or-
ganizzazione di un torneo di
bocce di categoria. Io per I'Aido di
Besana avevo fatto alcune gare di
bocce e ho proposto di prendere
esempio da loro. Il consiglio ha
accettato e mi sono messa in pista
per organizzarlo. E andato cosi
bene che da allora, e sono 140 15
anni, continuiamo tutti gli anni a
riproporlo con successo. Devo
sottolineare che ho un grande
aiuto da parte della Bocciofila
Longoni di Paina. Con il tempo
abbiamo deciso di fare anche il
torneo di bocce per amatori cosi
da estendere la partecipazione. E
cosi ¢ stato. Il trofeo di categoria
lo abbiamo intitolato alla memoria
di un nostro consigliere, Antonio
Pedretti, che ci era mancato pro-
prio quella sera che avevamo al-
I'ordine del giorno l'organizza-
zione del primo torneo. Il trofeo
degli amatori invece lo abbiamo
intitolato a Paolo Colzani. Dopo
tre o quattro anni del torneo ama-
tori abbiamo pensato di aggiun-
gere un terzo trofeo, per i compo-
nenti del Consiglio del Gruppo
Aido di Giussano. Ma non finisce
qui. Tre anni fa, quando ¢ morto
il coordinatore regionale ai pre-

lievi e trapianti, prof. Pellegrini,
abbiamo pensato giusto inventare
un torneo dedicato a lui: un
quarto torneo intitolato a lui e
aperto solo ai trapiantati.

Gallo: Quindi presidente
Pozzi, a questo torneo potrebbe
partecipare anche lei...

Pozzi: Contateci. A patto che
facciate un pallino piti grosso delle
bocce...

Boffi: E comunque un tor-
neo che attira tanta gente: gioca-
tori e pubblico. Ci sono giocatori
che arrivano da Bergamo.

Pozzi: Ma non avete mai co-
stituito una bocciofila vostra?

Boffi: No, non ce n’é bisogno
perché abbiamo in atto una bellis-
sima collaborazione con la boc-
ciofila di Paina che ¢ molto ben
organizzata, ha una lunga storia e
giocatori di altissimo profilo, e ci
da tutto l'aiuto e il sostegno di
cui abbiamo bisogno. I bocciofili
Aido sono tesserati con la Boc-
ciofila.

Pozzi: E questo aiuta un po’
1 bilanci.

Boffi: Questa attivita aiuta;
altre sono in perdita. Oltre a tutto
quello che abbiamo detto facciamo
anche un torneo per i ragazzi
delle scuole. Si gioca la domenica
ed ¢ intitolata ad un ragazzo:
Mirko Tosetto, che ¢ stato dona-
tore. Coinvolge ragazzi dalla se-
conda elementare fino alla terza
media. E partito come torneo in-
dividuale, poi visto che I'interesse
cominciava un po’ a calare, ab-
biamo aggiunto un familiare
adulto: un nonno, la nonna, il
papa, la mamma.

Gallo: Rimanendo nell’'am-
bito sportivo ricordo che dal 1996
ci siamo inseriti in una gara cam-
pestre di livello nazionale che si
svolge qui la seconda domenica di
ottobre. I denominata “Castagna
d’oro” perché si svolge nel periodo
delle castagne. Questa ¢ una corsa
a livello nazionale a coppie, miste,
dai 14 anni in su. Viene gente da

Al centro un momento
dell'intervista.

Nelle fotografie a
corredo alcune delle
iNniziative svolte nel
2009: la presentazione
delle maglie di Basket,
la camminata

di Robbiano,

la premiazione alla
scuola media, il tormeo
del Consiglio,

la biciclettata e

la conferenza su
trapianti di cuore

e la donazione

di sangue
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ogni parte d’Italia ma in partico-
lare, oltre alla Lombardia, Pie-
monte ed Emilia Romagna. Una
volta ha partecipato una persona
dall’estero. Noi ci siamo inseriti e

abbiamo ottenuto dall'organizza-
zione che nella classifica che si
stila sia evidenziata anche la clas-
sifica degli iscritti all’Aido. Noi
poi cogliamo l'occasione per fare
attivita di sensibilizzazione sia
prima che durante la gara sia
dopo, perché ovviamente su que-
sto avvenimento c¢’¢ un certo in-
teresse. Questo lo sappiamo per-
ché spesso gli organizzatori ci
rimproverano, bonariamente, che
sui giornali silegge di piu di Aido
che non della loro gara che ¢ di li-
vello nazionale.

Pozzi: L'Aido ¢ fra gli orga-
nizzatori?

Gallo: Fino a quest’ultimo
anno non eravamo mai stati coin-
volti negli aspetti organizzativi.
Con T'ultima edizione abbiamo
collaborato anche noi perché ci
hanno chiesto aiuto in quanto an-
che per loro le forze cominciano a
calare. Qualcuno di noi si ¢ reso
disponibile per i punti di con-
trollo, per la distribuzione del te,
uno ha fatto lo speaker, qualcuno
ha aiutato nelle iscrizioni, e via
dicendo. Abbiamo dato una mano
a chi ci ha aiutato per anni. Anzi
posso dire che questa ¢ ormai di-

ventata pill una corsa pro-Aido
che altro. L’ultimo nato come
sport ¢ sulla falsariga della sua
idea, caro Pozzi: il basket con la
OFG Futura. Solo che noi non
siamo a livello di A1 ma di B2
temminile. In compenso abbiamo
molto bene in evidenza sulle ma-
gliette il logo dell’Aido e lo stri-
scione sul campo.

Scanziani: Adesso non lo
tacciamo pil, perd per tanto
tempo abbiamo fatto podismo.
Siamo riusciti a fare un Giro d’Ita-
lia podistico. Avevamo la nostra
squadra, con pulmino attrezzato
ed eravamo sempre in giro a far
propaganda all’Aido. In occasione
della consacrazione della chiesa,
nel 1982, abbiamo fatto la Roma-
Giussano a piedi.

Gallo: L'anno scorso invece
abbiamo fatto una biciclettata not-
turna attraverso 1 paesi del cir-
condario. E quest’anno la ripro-
poniamo. Mi fa  piacere
sottolineare pero che oltre a tutte
queste cose per propaganda e sen-
sibilizzazione, abbiamo pensato
che la propaganda migliore fosse
quella che era fatta attraverso la
stampa. Per cul noi ci siamo im-
pegnati al massimo su questo e
non ¢'¢ una minima iniziativa che
non sia pubblicata. Anche se star-
nutisce il presidente, viene pub-
blicato. Come si puo vedere dalla
rassegna stampa, siamo molto
presenti e trattati bene.

Callioni: Come funziona?
Siete voi che segnalate ai diversi
giornali, alla tv, alle radio ecc.?

Gallo: Si: noi mandiamo 'ar-
ticolo o i comunicati che poi ven-
gono sviluppati nelle redazioni...

Callioni: Dove evidente-
mente avete molti amici.

Gallo: Ce li siamo fatti amici,
con il tempo, grazie al rispetto,
alla sollecitazione. Posso dire che
abbiamo anche responsabili di alto
livello dai quali abbiamo ottenuto
attenzione e spazi su giornali na-
zionali.



Callioni: Siete stati bravi a
farvi “voler bene”.

Gallo: Come vede uno spazio
particolare viene dedicato alla
presenza a Giussano di Reginald
Green, papa di Nicholas, il ra-
gazzo che aveva donato gli organi
dopo essere rimasto vittima di un
tentativo di rapina (i malviventi
avevano scambiato I'auto del pa-
dre per quella di gioielliere) finito
nel sangue. Con la sua presenza
slamo arrivati sia a “Mattino 5”
che a “Pomeriggio 57, due tra-
smissioni televisive molto seguite.

Scanziani: Va sottolineato
che abbiamo conosciuto Reginald
Green grazie alla nostra attivita
sportiva sciistica. Infatti mentre
partecipavamo al campionato del
mondo dei trapiantati, in Svizzera,
nel 2001; noi rappresentavamo
I'[talia con due trapiantati di
cuore che hanno partecipato alle
gare. Uno ha vinto e l'altro si ¢
classificato terzo. Qui abbiamo co-
nosciuto Green. lo quando ho sa-
puto che era il papa di Nicholas ho
sondato un po’ il terreno. Lui par-
lava inglese “mi ol dialet” e ci
slamo intesi ma non piu di tanto.
Allora ho chiamato Gallo, che
parla I'inglese e, tramite inter-
prete, gli ho chiesto la disponibi-
lita a venire a Giussano quando si
fosse trovato ancora in zone vi-
cine. Dopo un paio di anni, il cam-
pionato del mondo di sci per tra-
piantati si svolge a Bormio. Siamo
andati a prenderlo e 'abbiamo ac-
colto a Giussano con una grande
festa e il ricevimento in Comune.
E stata sola mezza giornata ma
intensa. Ci siamo lasciati con la
promessa di incontrarci di nuovo
ogni volta fosse stato nelle vici-
nanze. Siamo infatti andati a tro-
varlo a Traversetolo in provincia
di Parma.

Pozzi: Spostiamoci su alcune
altre attivita. Parlateci per comin-
ciare dell’esperienza del coro.

Gallo: Introduco io poi passo
la parola ad Ercole, il responsa-

bile. Il coro é una iniziativa nata
da poco, meno di due anni fa. Tra
le nostre attivita abbiamo I'impe-
gno di allietare, per quello che
riusciamo, un pomeriggio in una
casa di riposo a Giussano, dove
facciamo musica e spettacolo. Bal-
liamo e cerchiamo di portare un
po’ di allegria ai nostri nonni
ospiti del ricovero. Tutti gli anni
eravamo alla ricerca di qualcuno
che curasse la parte musicale. I1
papa di Ombretta Rosa ¢ un mu-
sicista e suona la fisarmonica; la fi-
glia ¢ titolare di una scuola di mu-
sica. Ha percio pensato di
raccogliere un po’ di amici e co-
minciare a farli cantare sotto la
guida della figlia che ¢ maestro di
musica. Da allora ¢ cominciata
I'avventura. Si sono fatti la divisa
e si sono dati una bella organiz-
zazione. Sono tutti iscritti all’Aido
e sono tutti pensionati, salvo due
minorenni che proprio per la loro
eta non sono ancora iscrittl.

Callioni: Da quante persone
& composto questo coro?

Rosa: Da oltre quaranta per-
sone, donne e uomini. Sono tutte
molto impegnate a dare il mas-
simo e soprattutto ci mettono
tanto amore nel cercare di allie-
tare un po’ le giornate o le serate
degli ospiti dei ricoveri dove ci
ospitano. Ci troviamo almeno due

Nella pagina accanto la
fotografia con |l
Consiglio Aido di
Giussano; qui sotto |l
coro Aido che ci ha
deliziato, in occasione
delle loro prove
durante la serata,

con uno splendido
fuori programma,
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volte la settimana e a volte ab-
biamo in aggiunta altri impegni
per due tre uscite nella stessa set-
timana.

Callioni: Ci sono costi di ge-
stione?

Gallo: Sono risolti all'origine
grazie all’ospitalita dell’amico
Rosa che ha messo a disposizione
casa sua. Con questo coro siamo
stati ospiti della trasmissione con-
dotta da Barbara D’Urso. Il 2 giu-
gno dello scorso anno ci siamo
esibiti su richiesta del Comune di
Giussano per la celebrazione della
Festa della Repubblica.

Rosa: 1l coro ¢ disponibile
anche per quanto il presidente re-
gionale Aido, che qui abbiamo
I'onore di ospitare per questa ami-
chevolissima chiacchierata, lo ri-
terra degno di essere chiamato ad
esibirsi.

Pozzi: Chissa. Le occasioni
non mancheranno. Penso per
esempio all’anno prossimo, alle
celebrazioni del 40° di Fonda-
zione dell’Aido.

Gallo: Dal 1992, oltre a tutto
quello di cui abbiamo gia parlato,
organizziamo il Natale dell’Aido
alla baita degli Alpini. Facciamo
una serata con tombolata (che
serve anche alla cassiera); rice-
viamo le autorita religiose e civili
e riempiamo la sala di circa tre-
cento persone. Nell'occasione pre-
sentiamo le attivita Aido e cer-
chiamo di sensibilizzare alla scelta
della donazione. Tra di noi ¢’é poi
una persona, ricevente di midollo
osseo, che si é attivata per racco-
gliere la disponibilita alla dona-
zione di midollo. Abbiamo fatto
mostre fotografiche, e ci siamo
sperimentati nelle “dimostrazioni”
di cani guida per ciechi. Lo ab-
biamo fatto per alcuni anni in col-
laborazione con i Lions, poi ab-
biamo capito che era meglio
lasciarlo fare a loro. Abbiamo pen-
sato poi di recensire il gruppo dei
trapiantati. Ne abbiamo contato
una trentina fra cornee, cuore,

rene-pancreas, rene, e via dicendo.
Fra questi ¢’¢ un gruppo che vive
nel Consiglio Aido, con una spe-
cifica attivita di promozione nelle
scuole, come testimoni.

Colombo: To sono ricevente
di cuore e insieme con tre amici —
Ombretta, che é trapiantata di
rene-pancreas; Giovanni, che &
trapiantato di fegato; Virginio che
é trapiantato di reni -, andiamo
nelle scuole medie e superiori a
portare la nostra testimonianza
di riceventi, raccontando il prima
e dopo il trapianto. Collaboriamo
con Monza e qualche settimana
ta, per esempio, siamo stati nel Li-
ceo Frisi. Quando incontriamo i
ragazzi ci imbattiamo nel loro en-
tusiasmo, nella loro generosita,
nella loro voglia di essere prota-
gonisti di scelte di bene. Hanno
bisogno di capire attraverso il no-
stro vissuto, le nostre sofferenze,
le nostre speranze e le nostre
gioie, cosa significa ammalarsi e
guarire poi attraverso il trapianto.
Se guardiamo ai risultati posso
dire che sono molto positivi. Noi
portiamo il messaggio della do-
nazione. Poi sappiamo che questo
messaggio da anche frutti con-
creti. L'ultima volta, tanto per ci-
tare un esempio, dopo che siamo
andati nelle scuole, hanno chiesto
di potersi iscrivere ben 30 ragazzi
frai18ei 19 anni.

Pozzi: Sono attivitd impor-
tanti e da sostenere. Noi a Ber-
gamo abbiamo in atto una impor-
tante collaborazione con gli
Ospedali Riuniti della citta e con
I’Asl, 1a Polizia stradale, I'Istituto
Scolastico Provinciale e il Pronto
intervento emergenza urgenza.
Mettiamo 1 ragazzi a confronto
con 1 temi dei rischi connessi al-
I'abuso di alcol, alla guida perico-
losa e agli altri atteggiamenti pe-
ricolosi. Dopo un significativo
percorso teorico li accompa-
gniamo in Rianimazione per met-
terli a confronto con la realta tra-
gica delle conseguenze della guida



pericolosa. Sono percorsi che la-
sciano segni profondi nella loro
cosclenza.

Colombo: Abbiamo fatto
qualcosa di simile quando siamo
stati, con I'Universita di Monza,
alla scuola per gli infermieri.
Un’esperienza incredibile perché
la sala (di circa trecento posti) era
strapiena, e perché avevamo di
fronte 1 futuri infermieri. Dopo 1
nostri racconti non vi dico le do-
mande e gli approfondimenti che
ci hanno chiesto. Se consideriamo
quanto sono importanti, a fianco
dei medici e dei chirurghi, gli in-
termieri, capite che questo loro
coinvolgimento ¢ segno di grande
sensibilita che fa ben sperare.

Gallo: L’ultima cosa che vor-
rei dire, a spiegazione di tutto
quello che abbiamo raccontato, é
che noi due “vecchi dell’Aido”,
cloé 10 e Scanziani, se abbiamo
fatto tanto ¢ perché abbiamo un
Consiglio meraviglioso, che ci so-
stiene con una generosita com-
movente.

Scanziani: Quando, al ter-
mine dei consigli, ci fermiamo in
due o tre a fare una riflessione

sulla serata (e magari stappiamo
qualcosa di buono...) arriviamo
sempre alla considerazione che
tutti quelli che sono nel Consi-
glio fanno le cose con entusiasmo.
Sicuramente perché a ognuno ab-
biamo affidato il compito di fare
quello che meglio riesce a fare;
ma anche perché sono persone
con un grande cuore e una grande
capacita di donarsi per il progetto
della donazione di organi.
Pozzi: Domanda di chiusura
al presidente: ¢’¢ ancora l'entusia-
smo dei primi giorni?
Scanziani: Sicuramente si.
Siamo partiti un po’ alla garibal-
dina, all’oscuro di tutto. Si andava
a Milano ai consigli e tornavamo
demoralizzati perché vedevamo
soprattutto litigare. Ma il tempo,
con le cose fatte, con le donazioni
avvenute, con 1 risultati concreti
sulla vita delle persone che sof-
frono ci ha dato ragione e ne sono
felicissimo.
Testi a cura di
Leonio Callioni

Ha collaborato
Leonida Pozzi

Nella pagina accanto
alcune fotografie
dedicate al
festeggiament

per il 30° anniversario
dell’Aido Giussano,
Dall'alto: il corteo con
| labari, il pubblico
presente alla
manifestazione, le
premiazioni e la cena.,
Qui sotto la Santa
Messa celebrata in
occasione della visita
di Eleanor Green

per il XV della morte
di Nicholas nel 2009,
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IAP: quando
una malattia rara
puo portare al trapianto

possatezza, astenia, af- derna’, come lo chiamava il compianto
Janno. Chi non li ha mai Ernesto Calindri in un celebre e lungi-
provati almeno una volta mirante spot di una trentina d’anni or-
nella vita? Normalmente sono.  Ritmi  lavorativi  intensi,
non ci st da peso, finendo tncombenze domestiche da sbrigare,
per attribuirli al “logorio della vita mo- Jigli da accudire, anziani da assistere
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ed ecco che a farne le spese é subito la
salute. Di che preoccuparsi? Un po” di
sano e mertitato riposo e tutto passerd, ct
st dice per convincersi. E il pensiero di
andare dal medico per cosi poco nem-
meno_fa capolino. Diverso ¢ quando -
pur essendo giovani e niente affatto se-
dentari - laffanno comincia ad au-
mentare, benché non si sia aggiunta
alcuna fatica fisica al normale e routi-
nario tran tran e quando alla man-
canza progressiva di respiro st
aggiungono improvvise sincopi, tosse
secca, angina, emottisi. A questo punto 1l
campanello d’allarme scatta ma, trat-
tandosi di sintomi in sé aspecifict, puo
essere davvero difficile per un medico di
medicina generale ricondurli in tempi
brevi a una diagnosi. Ebbene, per circa
3000 persone in Italia Iiter fin qui de-
scritto ¢ U'inquietante anticamera di una
malattia, insidiosa e subdola, che porta
tl nome di IAP, acronimo di Iperten-
sione Arteriosa Polmonare (vedi scheda
a pag. 17). Rara e poco conosciuta, con-
siste in una alterazione strutturale dei
vasi sanguigni det polmoni che porta a
una loro aumentata resistenza al_ flusso
del sangue pompato nel cuore. L'esito ¢
un progressivo affaticamento del ven-
tricolo destro che puo culminare nello
scompenso cardiaco. L'Ipertensione Ar-
teriosa Polmonare puo comparire isola-
tamente (forma idiopatica o primaria) o
essere associata ad altre patologie (car-
diopatie congenite, malattie immunolo-
giche e ipertensione portale) e allo stato
attuale, nonostante gli enormai progressi
in campo farmacologico che permettono
di stabilizzarla, rallentandone I'evolu-
zione, non ha possibilita di cura. Nei
cast pru gravi l'unica soluzione é ancora
quella chirurgica, ovvero il trapranto di
polmoni o cuore- polmoni, ma prima di
arrivarct 1 pazienti devono affrontare
normalmente un lungo calvario di pro-
blemi. “I’IAP - racconta Pisana Fer-
rart, presidente dell’AIPI (vedi box a
pag. 19), lassociazione che in Italia
riunisce le persone affette da tale pato-
logia - essendo ancora poco nota sia ai
medict sia alla popolazione generale,
puo essere facilmente scambrata per altre
malattie e 1 suoi sintomi essere sottova-

lutati come forme mascherate d’ansta o,
addirittura, nelle neo mamme, di de-
pressione post parto (in realtd la gravi-
danza puo essere un_fattore scatenante).
Alla diagnosi st arriva in media dopo
1-2 anni, quando spesso la IAP ¢ gid in
Jase molto avanzata”. Che dire poi della
presenza sul territorio nazionale di soli
tre centri (a Bologna, Roma e Pavia)
dotati delle competenze specifiche e del-
Uesperienza clinica necessarie per ga-
rantire ai  pazienti [accesso e
U'assistenza ai vari trattamenti dispo-
nibelz, spesso molto complessi? Se a que-
sto s1 assommano le difficolta dovute ai
lunghi viaggi per raggiungere tali cen-
tri net frequenti controlli periodici, 1l
mancato inserimento della IAP - causa
un decreto fermo da anni - nell’elenco
delle malattie rare che beneficiano del-
Uesenzione dal ticket, I'isolamento det
pazienti e la reale mancanza di possi-
bilita di incontro e scambio di espe-
rienze, 1l quadro ¢ a dir poco
drammatico e sconfortante. Che fare?
“Quello che come associazione stiamo
gia facendo - prosegue la Ferrari - ov-
vero sensibilizzare la popolazione ge-
nerale, le istituzioni, 1 medict
sull’esistenza dell’Ipertensione Arte-
riosa Polmonare, sull’importanza di
non trascurare ogni sintomo sospetto, e
anche sull’ opportunita di fare uno scree-
ning almeno la dove ¢ possibile farlo,
ovvero nel caso in cui la IAP sia la
complicanza di malattie reumatiche,
malattie cardiache congenite, HIV cir-
rost epatica. Il dramma é infatti che, nel
caso della IAP primaria, non é possi-
bile fare alcuna forma di prevenzione,
trattandosi di una patologia per nulla
legata a scorretti stili di vita o di ali-
mentazione. Oggi la buona notizia ¢
che le cure stanno migliorando e che la
ricerca sta_facendo passi da gigante, tut-
tavia la strada ¢ ancora lunga e imper-
via e il trapianto, come é accaduto a me
8 anni fa, resta ['unico modo per
uscirne, l'unica speranza a cui ci si
possa aggrappare”. Come é accaduto
anche a Maria Cristina, che - malata
di Ipertensione Arteriosa Polmonare
dall’eta di 19 anni e trapianta di pol-
mone a 25 - ha recentemente festeggiato
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un suo straordinario e personalissimo
record: 15 anni di sopravvivenza alla
grande, scanditi da un 40esimo comple-
anno da fare invidia a tanti e da una
serenita contagiosa che ne ha fatto non
a caso la “voce amica” dell’Associa-
zione. I2 allora un bel grazie va proprio
a let, che ci ha voluto contattare per rac-
contare la sua storia ed essere di aiuto
sia a chi e affetto da questa rara patolo-
gia sia a chi ¢ in attesa di un trapianto.
La speranza ¢ che, seguendo il suo esem-
pio di vera solidarieta verso il prossimo,
possa scattare anche in tutti i nostri tra-
piantati il medesimo desiderio di comu-
nicare al mondo cosa hanno imparato
dalla loro esperienza. Perché lottare
contro la malattia ¢ in qualche modo
possibile a tutti, ma fare tesoro della
propria guarigione e renderla un dono
spectale a disposizione di tutti é, ahimé,
ancora appannaggio di pochi.

Laura Sposito

“Era il lontano 1988 e da un anno
mi trovavo in Germania per un sog-
giorno-studio. Avevo 19 anni ed ero
sempre stata bene, a parte qualche
problemino di tonsillite per il quale
ero pero sotto controllo. Un giorno,
all'improvviso, mi capito quello che
mai mi sarel aspettata fosse I'inizio
di un lungo e doloroso travaglio.
Dopo un episodio di febbre alta e
una successiva settimana di tosse
molto fastidiosa, mi accorsi che non
riuscivo pitl a respirare”. A ricordare
¢ Maria Cristina Gandola, nativa di
Bellagio e tuttora ivi residente. “Re-
stava una sola soluzione: tornare a
casa e sperare che si trattasse di un
fatto transitorio”. La situazione che
I'attende al rientro in Italia ¢ pero
molto pit drammatica del previsto.
“Mi sentivo spossata e ne attribuivo
la causa all’anno intenso passato in
Germania. Il punto era pero che I'af-
tanno non accennava affatto a dimi-
nuire e che il mio respiro si faceva
sempre piu corto. Per non parlare
della perdita dell’autonomia: ero
passata in breve tempo dalla totale
indipendenza al dover essere aiutata
in tutto, senza poter piu fare alcun

Maria Cristiné L

progetto. Dovevo assolutamente ca-
pire cosa mi stava succedendo”. La
decisione presa sulla scorta del ma-
lessere incalzante la porta pero, suo
malgrado, a intraprendere un lungo
e difficilissimo peregrinare per
strutture ospedaliere. Il primo rico-
vero ¢ all’'ospedale di Varese dove, a
seguito di una serie di accertamenti,
le viene riscontrato un difetto inte-
ratriale al ventricolo destro. Nel
momento in cui si comincia a valu-
tare I'ipotesi di una operazione chi-
rurgica, ecco che un esame
diagnostico mette in luce un fattore
che la rende impossibile: una strana,
elevata, pressione nei polmoni. “Ho
cominciato a girare altri ospedali in
cerca di una spiegazione, per arri-
vare a trovarla solo al Cardiologico
di Milano. Tutti 1 miei sintomi par-



lavano finalmente chiaro: cio che mi
affliggeva era la sindrome di Eisen-
menger, una forma di cardiopatia
congenita che, se non corretta chi-
rurgicamente in tempi brevi, puo
complicarsi con 'TAP”. E" il 1990,
Maria Cristina ha 21 anni e ne ha
dovuti attendere due per arrivare
alla diagnosi . Quando vi arriva ¢
pero troppo tardi. Non resta che
tentare con una terapia a base di an-
ticoagulanti, digitale e ossigeno. I
riscontri sono tuttavia scarsi perché
la qualita di vita di Maria Cristina
comincia progressivamente a peg-
giorare . “Mi stavo consumando len-
tamente: ormai facevo fatica a fare
le cose piu basilari come camminare,
fare le scale, mangiare, parlare. Cio-
nonostante non mi arrendevo. Se fi-
sicamente  non mi  potevo
permettere pitt nulla, mentalmente
cercavo di essere positiva, di non la-
sciarmi abbattere, dedicandomi a
quello che mi piaceva fare: ascoltare
musica, scrivere, leggere, osservare
quanto mi accadeva intorno come
non avevo mai fatto. Al dispiacere di
vedere che alcuni amici si erano di-
leguati - a causa della mia impossi-
bilita a fare le cose di sempre -,
faceva da contraltare la gioia di sa-
pere che altri si coinvolgevano sem-
pre di piti, abbracciando i miei limiti.
C’era chi mi scarrozzava con la mac-
china e chi, quando faticavo a cam-
minare, mi prendeva in braccio.
Grazie anche a loro, tentavo in-
somma di non disperarmi e di non
pesare ancora di pill sui miei geni-
tori che gia soffrivano abbastanza”.
Visto lo scarso esito delle terapie,
Maria Cristina, su indicazione del
Cardiologico, prova allora un nuovo
percorso di cura e per la prima
volta, all’'ospedale San Matteo di
Pavia le viene prospettata |” ipotesi,
ancora vaga, di un eventuale tra-
pianto. Durante un ricovero di ria-
bilitazione polmonare presso la
struttura specializzata di Monte-
scano, collegata al San Matteo,
quella che era apparsa fino a quel
momento una semplice ipotesi co-

Ipertensione
Arteriosa Polmonare

DEFINIZIONE
LIAP & una malattia dei polmoni che provoca grande
affaticamento per il cuore e puo portare scompenso
cardiaco.

SINTOMI PIU FREQUENTI
Dispnea, astenia, svenimenti.

SINTOMI MENO FREQUENTI
Tosse secca, disfonia, angina, emottisi.

SEGNI CLINICI
Estremita fredde e cianotiche, edemi, epatomegalia,
ascite.

STRUMENTI DIAGNOSTICI
Elettrocardiogramma, radiografia del torace, eco-
cardiogramma, cateterismo cardiaco destro.

STRUMENTI PER L'INDIVIDUAZIONE

DELLA CLASSE DIAGNOSTICA
Prove di funzionalita respiratoria ed emogasanalisi;
scintigrafia polmonare perfusionale e ventilatoria,
angiografia polmonare; TC toracica con mezzo di
contrasto.

STRUMENTI PER L'IDENTIFICAZIONE

DEL TIPO DI IAP
Ecocardiogramma con contrasto ed eventuale
ecocardiogramma transesofageo; eco-doppler
addominale; esami ematochimici ed immunologici.

TERAPIE DI BASE
Diuretici, anticoagulanti, digitale, calcioantagonisti,
ossigenoterapia.

TERAPIE SPECIFICHE PER LIAP
Prostanoidi, antagonisti recettoriali del’endotelina-1;
inibitori della fosfodiesterasi quinta.

SOLUZIONI CHIRURGICHE
Settostomia atriale, trapianto di polmoni, trapianto di
cuore-polmoni.

NUOVI ORIENTAMENTI DELLA RICERCA
Terapie di combinazione fra varie classi
farmacologiche e scoperta di nuove molecole (peptide
vasoattivo intestinale; farmaci antagonisti della
serotonina; inibitori del fattore di crescita piastrinico
PDGF).

| CENTRI DI CURA E INFORMAZIONE
Per I'elenco visita il sito PHA Europe
www.pheurope.org. Per info sul Centro Diagnosi e
Terapia dell'lpertensione Arteriosa Polmonare del
Policlinico S.Orsola-Malpighi di Bologna: Responsabile
Prof. Nazareno Galig, tel e fax 051/6364008.
nazzareno.galie @unibo.it
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quando alla mancanza
progressiva di respiro Si
aggiungono improwise
sincopi, tosse secea,
angina, emottisi.u
per circa 3000 persone g
in Italia I'iter fin qui
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anticamera di una
malattia, insidiosa e
subdola, che porta
il nome di IAR, acronimo
di Ipertensione
Arteriosa Polmonare
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mincia a prefigurasi come l'unica
strada possibile. Un esame piu accu-
rato, estremamente doloroso e inva-
sivo, mette in luce che i polmoni
sono compromessi. L’unica spe-
ranza che rimane ¢ accedere al tra-
pianto. A causa tuttavia della
scarsita di organi disponibili, a
Maria Cristina viene proposto il tra-
pianto di un solo polmone e la pos-
sibilita di riparare il difetto
interatriale. “Li per 11 I'ho presa
bene, poi ¢ arrivata la crisi. Stando
ricoverata nel reparto di riabilita-
zione polmonare avevo modo di os-
servare 1l decorso di chi era stato
appena trapiantato. Ne vedevo tutta
la fatica e questo mi scoraggiava’.
Finito il ricovero, Maria Cristina ri-
torna a casa, ferma sulla sua deci-
sione: 1l trapianto non si fara. “Poi a

farmi ragionare ¢ intervenuto per
fortuna mio fratello, facendomi un
esempio che porto ancora nel cuore.
‘Se ti trovassi su una scogliera - mi
ha detto - con da una parte il plo-
tone di esecuzione e dall’altra il

mare in burrasca, cosa sceglieresti?
La seconda, gli ho risposto subito
d’istinto. Bene, ha replicato lui. Al-
lora sei pronta per il trapianto’.
Oggi devo ammettere che la sua
astuzia mi ha letteralmente salvato
la vita. Da quel momento ho ripreso
la mia grinta abituale e nell’aprile
del 1994, a 24 anni, ho dato la mia
disponibilita a essere inserita nelle
liste d’attesa per il trapianto di pol-
mone. Un anno per nulla facile,
scandito da visite, controlli serrati,
esami molto dolorosi eseguiti in re-
gime di ricovero, durante i quali mi



ha molto sostenuto I'augurio che mi
fece il Primario. ‘Spero per te che
I'organo arrivi prima di dover rifare
tutti 1 controlli’. E, grazie a Dio,
cosl é stato”. Alla fine di marzo del
1995 la chiamata arriva. Maria Cri-
stina € in vacanza al mare, nella
zona di Grosseto, con i propri geni-
tori e la nipotina. Entro 4 ore deve
essere assolutamente a Pavia. Non
c’é dunque tempo da perdere anche
perché il tragitto da Grosseto a
Pavia comporta un tempo di per-
correnza maggiore delle ore previ-
ste. “Nel momento in cui ¢ arrivata
la chiamata, una calma che non
avevo mai provato in vita mia si € al-
I'improvviso impadronita di me e ho
avuto la lucidita di mettermi istan-
taneamente in contatto con la poli-
zia stradale per farmi scortare fino a
Pavia in modo da arrivare in tempo
al trapianto. Giunta a destinazione
alle 9 di sera, e dopo 6 ore in sala
operatoria, ne sono uscita con un
polmone nuovo, un difetto cardiaco
sistemato e tanta voglia di un bel
boccone di aria fresca”. A 24 ore
dall'intervento, mentre € ancora in
terapia intensiva dove trascorre
solo 4 giorni, Maria Cristina ri-
prende a respirare autonomamente.
Se ne rende conto pero solo 2 setti-
mane piu tardi, quando in reparto
comincia a muovere 1 primi passi e a
mangiare da sola. “Quando da Pavia
mi hanno trasferito a Montescano
per la riabilitazione fisica, ¢ stato
davvero il momento della riscossa:
benché le gambe mi tremassero
come gelatina ho sentito che riu-
scivo di nuovo a fare le scale. Ogni
giorno mi scoprivo piu forte e que-
sto mi incoraggiava a fare sempre
meglio. Il massimo ¢ stato - incre-
dibile ma vero - quando mi sono re-
almente accorta di respirare. Un
giorno che non scordero mai sentii
infatti che il mio cellulare squillava
nella stanza. lo in quel momento
ero in corridoio con altri pazienti
ma d’istinto mi precipitai di corsa a
rispondere, pensando in cuor mio
che al momento di parlare di sicuro

Associazione
AIPI Italia

E una onlus che si & costituita nel 2001 da
un gruppo di 8 pazienti affetti da IAP in
cura presso il Centro Diagnosi e Terapia
dell'lpertensione Arteriosa Polmonare del
Policlinico S.Orsola-Malpighi di Bologna.
Dai 30 soci del primo anno I’Associazione,
riconosciuta dal Centro Nazionale Malattie
Rare dell'lSS, & passata oggi a 750, di cui
500 affetti da IAP. La finalita che si
prefigge € quella di sensibilizzare sulla
malattia e migliorare il benessere
psicologico, fisico e sociale degli associati
attraverso forme di supporto personale,
organizzativo ed economico. L’AlPI offre ai
soci informazioni sulla IAP. Le modalita
sono molteplici: una linea telefonica attiva
24 ore su 24 e una linea AlPlvoce amica,; il
giornalino trimestrale AlPInews; il sito.
L’Associazione fornisce anche assistenza
Su questioni pratiche inerenti la malattia
(accesso ai farmaci, esenzioni, invalidita
ecc.); occasioni di incontro e
socializzazione (il forum di discussione
che vanta un traffico di 100 messaggi al
mese e 200 pagine visitate; 'Assemblea
annuale dei soci, un evento molto sentito
che prevede, accanto al momento
conviviale, anche preziose occasioni di
incontro con specialisti del campo); infine
sostegno economico attraverso il Fondo di
Solidarieta. AIPI fa parte dell’Associazione
Europea Malattie Rare e partecipa
assiduamente, attraverso propri contributi,
all'attivita convegnistica organizzata dalla
stessa. Per maggiori informazioni visita il
sito www.aipiiitalia.org.

Per contattare I’Associazione
Presidente, Sig.ra Pisana Ferrari.
Tel. 3484023432 - 02.58318547
fax 02.29512476

e-mail: pisana.ferrari@alice.it
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mi sarebbe mancato il fiato. Mi se-
detti un momento prima di alzare il
ricevitore e, notando che la corsa
non mi aveva affatto affaticato,
prima ancora di dire pronto pro-
nunciai un’unica parola: ‘Respiro!!’.
Non mi sembrava ancora vero!”.
Dopo due mesi trascorsi a Monte-
scano, Maria Cristina torna final-
mente a casa. Si sente un leone:
ricomincia a fare lunghe passeggiate
all’aria aperta, piangendo di gioia
per tutte le piccole iniziative che rie-
sce nuovamente a intraprendere.

“Poi ho finalmente smesso di pian-
gere e da allora ho ripreso a vivere,
pur con tante giustificate e com-
prensibili precauzioni. Se qualcuno
dei miei amici ha ad esempio il raf-
freddore, evito di stargli vicino cosl
come sto molto attenta ai luoghi af-
follati. Certo, un po’ di paura mi € ri-
masta perché di fatto si tratta di un
organo delicato e perché a un anno
di distanza dal trapianto mi ¢ capi-
tato di prendere il virus della pol-
monite sul polmone buono. Da
allora sono diventata pit cauta ma
non per questo mi sono fatta man-
care le mie grandi occasioni di sod-
disfazione”. Sono trascorsi 15 anni
dal lontano marzo 1995, un primato
da guinness per un trapiantato di
polmone, e Maria Cristina ha am-
piamente recuperato il “fiore della
giovinezza” perduta fra esami, visite
e ricoveri ospedalieri. Positiva e so-
lare, a sei mesi dall'operazione ha
subito voluto ricominciare a stu-
diare, ottenendo il diploma di assi-
stente all'infanzia. Per non parlare
di quando, allo scadere dei 10 anni
dal trapianto, ha voluto festeggiare
I'evento partecipando alla Strami-
lano. Oggi conduce una vita norma-
lissima e di recente ha compiuto 40
anni. “E” un traguardo di cui vado
particolarmente orgogliosa anche se
evoca ricordi dolorosi - dice subito
all'inizio dell'intervista - Durante
uno degli ultimi follow-up a Monte-
scano, nel gruppo di amici trapian-
tati che si era creato uno di essi ebbe
a dire ‘Chi di noi arrivera a 40 anni?”’

Era una domanda sul futuro che mi
aveva lasciato tranquilla. Mi ero
detta infatti che non aveva senso
tare pronostici ma solamente vivere
al meglio quello che mi sarebbe re-
stato da vivere. Cosi da allora non ci
ho piu pensato e ho cercato di fare
come mi ero riproposta. Quando
pero ¢ scoccata 'ora della quarante-
sima candelina, il pensiero non ha
potuto fare a meno di correre a quel
ricordo. La gioia di esserci ¢ stata
ancora piu consapevole e grande,
ma al tempo stesso si ¢ fatta strada
anche una certa malinconia perché
non ho potuto fare a meno di pen-
sare a tutti quelli che ci avevano la-
sciato. Di quel gruppo siamo infatti
rimasti soltanto in due”. Maria Cri-
stina ¢ oggi anche la “voce amica”
dell’AIPI, ovvero ha dal 2003 il
compito di dare sostegno, conforto
e informazioni - tramite una linea
telefonica dedicata - a tutte le per-
sone affette da IAP.

“Li aiuto a non lasciarsi andare ed &
davvero bello, perché ascoltando le
loro storie come se le vivessi io, rie-
sco a rendermi utile alle loro esi-
genze”. A sostenerla in questo non
tacile compito ¢ una sola cosa, la
stessa che 'ha accompagnata nei
lunghi anni di calvario alla ricerca
di una diagnosi e successivamente
durante il percorso accidentato
verso 1l trapianto.

“Posso dirlo? Si chiama fede e I'ho
capito a 23 anni quando il mio par-
roco mi ha offerto la possibilita di
un viaggio gratuito a Lourdes. Non
ho mai pregato la Madonna che mi
facesse guarire ma ho sempre chie-
sto che mi desse la forza di accettare
tutto quello che doveva succedere.
La calma con cui ho aftrontato cio
che poi mi ¢ capitato penso sia nata
proprio da 1i”. Niente di strano, ver-
rebbe da dire, perché i miracoli non
sono fatti necessariamente straordi-
nari o guarigioni prodigiose, bensi
l'avverarsi nel quotidiano di un
cambiamento del cuore del tutto im-

previsto.
L.S.



Una speranza costru
per lottare co
a malattia ¢

lois Alzheimer: un nome
del quale il destino non ha
voluto si ricordasse la sto-

ria personale, la vicenda di

uomo, ma che ¢ legato alla
vita di molti, forse qualcuno tra i no-
stri cari, oppure tra di noi.
Nel 1907 infatti il neurologo tedesco
diede il suo nome al un processo de-
generativo che distrugge le cellule ce-
rebrali in modo lento e progressivo,
capace di colpire la memoria e le altre
funzioni cerebrali superiori come la
parola e la capacita di compiere azioni
o di riconoscere le persone, denomi-
nato Malattia di Alzheimer.
Una Sindrome che esordisce con sin-

tomi cosl lievi da passare inosservati,
ma che con il suo progredire diven-
tano sempre pil evidenti arrivando a
interferire con le attivita quotidiane e
con le relazioni sociali. Le difficolta
pratiche nel compiere le azioni piti co-
muni, come lavarsi, vestirsi, andare
alla toilette, fare acquisti, prendere
I'autobus, diventano a poco a poco tal-
mente gravi da determinare, con il
tempo, la completa dipendenza dagli
altri.

Un dramma sociale sempre piu diffuso
che la Scienza e la societa civile stanno
affrontando unite, ma la cui gestione ¢
difficile e impegnativa. Per compren-
dere le molteplici stfumature di vita

n
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Alzheimer Cafe

Uno specifico spazio dove malati, famigliari e volontari
POSSONO iNncontrarsi, bere un caffe insieme, e sotto la
guida di un esperto ricevere informazioni € scambiando
esperienze: € questo in sintesi il progetto proposto dal-
I'Organizzazione Primo Ascolto Alzheimer che dal 2007
allestisce dei veri e propri Alzheimer Cafe.

"Il progetto - spiega la psicologa dell' Organizzazione Ra-
quel Taddeucci - ha preso il via a Dalmine e ora si
esteso a Bergamo e Brembate Sotto. Si pone I'obiettivo
di rispondere all'emergente richiesta d'aiuto delle famiglie
degli ammalati d'Alzheimer rilevato dal nostro Punto di
primo ascolto.

Con I'Alzheimer café si vuole soddisfare il bisogno del-
l'ammalato e dei suoi famigliari d'uscire dall'isolamento
che la malattia conduce: questo infatti era uno dei mag-
giori problemi rilevati fino a qualche anno fa. La sindrome
portava ad una sorta di chiusura-reclusione in casa anche
per il caregiver che non riusciva ad affrontare I'impatto so-
ciale della malattia del parente drammaticamente colpito
dalla sindrome di demenza. Ci si e resi conto che ac-
canto al supporto psicologico servivano alle famiglie
anche nuove occasioni d'incontro per costruire relazion
e senza pregiudizi. La nostra presidente Gabriella Gamba
visito un Alzheimer Cafe in provincia di Cremona, ne torno
entusiasta e dungue provammo a mettere in pratica".
Lo sviluppo dell'intervento prevede la presenza di due
psicologhe, un'ausiliaria professionale e un nucleo di vo-
lontari preventivamente formati: "I nostri volontari - conti-
nua Taddeucci - sono preparati per gestire attivita di
accoglienza e accompagnamento sia del malato che del
parente.

Con questi momenti d'incontro, in un pomeriggio per due
ora a settimana, cerchiamo di migliorare la qualita della
vita degli ammalati e dei famigliari, offriamo momenti di
benessere tramite un rapporto di rispetto delle caratteri-
stiche di ogni persona accolta. Presso gli Alzheimer Cafe
non vi sono Laboratori di recupero 0 mantenimento delle
funzioni cognitive, ma il malato € immerso in una condi-
zione di affiatamento relazionale, di ascolto e dialogo, da
qui trae una sensazione di rilassamento che gli lascia la
voglia di tornare”.

Ai volontari spetta dungue un ruolo importante nella rela-
zione d'aiuto, il lavoro delle psicologhe prevede inoltre
colloqui settimanali di supporto ai parenti € una volta al
mese la gestione di gruppi di Auto Mutuo Aiuto nati spon-
taneamente ai gruppi famigliari stessi.

Sono previsti anche momenti di formazione grazie all'or-
ganizzazione di incontri con specialisti sui problemi con-
nessi alla malattia.

Le richieste di partecipazione sono sempre in aumento,

legate a questa patologia, e a come
essa possa essere affrontata, ci affi-
diamo a Sara Fascendini, Medico Ge-
riatra presso il Centro di Eccellenza
per la diagnosi e la cura della Malat-
tia di Alzheimer, presso 'Ospedale
“Briolini” di Gazzaniga, sperimenta-
zione gestionale tra I'’Azienda Ospe-
daliera Bolognini e la FERB (Fonda-
zione Europea di ricerca Biomedica)
Cos’¢ la malattia di Alzheimer?
“Al di 1a di una definizione da ma-
nuale — spiega Sara Fascendini — ¢
importante mettere a fuoco sintetica-
mente tre punti decisivi. Prima di
tutto dobbiamo fare capire ai lettori
che la demenza ¢ una malattia orga-
nica, correlata cioe alla degenerazione
di un organo del nostro corpo: il cer-
vello. Spesso I’Alzheimer non ¢ con-
siderata una malattia in senso fisico,
ma lo ¢ a tutti gli effetti poiché di-
pende dalla morte delle cellule cere-
brali.

In seconda battuta va detto che tale
malattia causa deficit cognitivi (ad
esempio la perdita dell’'orientamento
e della memoria) spesso associati a di-
sturbi comportamentali (la depres-
sione, I'aggressivita) tali da causare
una progressiva disabilita funzionale,
che porta alla terza problematica: la
dipendenza totale del malato da un’al-
tra persona per la gestione dei bisogni
quotidiani”.

La Malattia di Alzheimer ¢ la piu co-
mune causa di demenza sopra i 65
anni. La sua frequenza aumenta con
'avanzare dell'eta: meno del 5% prima
dei 65 anni; 10 % dopo 1 65 anni; oltre
il 40% negli ultra 85 enni. Sono circa
4.5 milioni le persone con Malattia di
Alzheimer negli USA, dove tale sin-
drome ¢ la quarta causa di morte dopo
malattie cardiovascolari, tumorali e
cerebrovascolari.

E un problema di rilevanza globale:
“La diffusione della patologia ¢ uni-
versale, ma va sottolineato come sia
legata all’avanzare dell’eta. Vi sono
casi di malati in etd non avanzata, ma
la percentuale dei pazienti affetti da
Alzheimer cresce esponenzialmente
con I'aumento degli anni compiuti.



I dati dicono che 2/3 dei pazienti vi-
vono a casa, assistiti da familiari o
amicl. Questa malattia ¢ la terza ma-
lattia per spesa sanitaria dopo malat-
tie cardiovascolari e diabete. I costi
annuali sono di circa 100 miliardi di
dollari ($18,408/paziente/anno per
MA Lieve; $30,096/paziente/anno
per MA Moderato; $36,132/pa-
ziente/anno per MA grave). Colpisce
una grande quota di pazienti nelle
case di riposo 1.5 milioni risiede in
RSA; = 50% con MA o demenza; Co-
sto medio annuo = $56,000):

“I costi per la societa sono davvero alti
e si riescono a monitorare solo quelli
diretti, ma in realta i piu alti sono gli
indiretti che coinvolgono i famigliari
nell’assistenza”.

I possibili sintomi di esordio della ma-
lattia sono la difficolta a fissare e ad
immagazzinare nuove informazioni,
problemi di orientamento nel tempo e
nello spazio, difficolta nell'esprimersi,
depressione, modificazioni del com-
portamento: “L’esordio dell’Alzhei-
mer quasi sempre si manifesta con de-
ficit cognitivi che riguardano la
memoria a breve termine; I'incapacita

Dal mese di maggio a Bergamo vt sara
un luogo in piut per i malati di Alzher-
mer e le loro famiglie nello spazio
diurno Alzheimer cafe: all'interno di
Humanitas Gavazzeni.

Questo progetto andra ad ampliare
l'offerta in citta che, per ora, vede
aperto solo I"Alzheimer Cafe presso la
Fondazione S.Maria Ausiliatrice nella
casa di rzposo di via Gleno.

L'idea ha in sé anche un altro tratto in-
novatrvo: "Sara il primo allestito
presso una struttura medica - spiega
Maria Bellati coordinatrice dei volon-
tari del Progetto Elios, presso l'Ospe-
dale, insieme a Maura Gavazzeni -
come ogni iniziativa di questo tipo non
st pone obiettivi di recupero clinico, ma
offre un'opportunita settimanale di ac-
coglienza e sollievo".

La proposta verra realizzata in colla-

cio¢ di registrare e rievocare nuove
informazioni. Nelle prime fasi della
malattia il paziente conserva la capa-
cita di ricordare il suo passato, ma
perde la memoria dei fatti piti recenti.
Con il progredire della malattia pur-
troppo il danno interessa molte pil
aree cognitive ed 1 deficit si fanno via
via piu gravi”.

Per cogliere 1 primi segnali ¢ oppor-
tuna una valutazione delle attivita
della vita quotidiana come ricordare
eventi o conversazioni recenti; sapere
dove si sono riposti i propri oggetti
personali (chiavi, portafogli, borsa, oc-
chiali, etc.); scrivere un assegno, pa-
gare 1 conti, fare la spesa autonoma-
mente (per vestiti, articoli casalinghi,
alimenti), dedicarsi ad un passatempo,
prestare attenzione, comprendere, di-
scutere di un programma televisivo o
di un libro, ricordare appuntamenti, i
propri farmaci e gli orari di assun-
zione, essere in grado di viaggiare da
solo al di fuori del proprio quartiere,
guidare, prendere mezzi pubblici
senza perdersi.

La demenza si delinea dunque come
una malattia acquisita dovuta ad una

Da maggio uno spazio in piu

borazione con l'Assoctazione Primo
Ascolto Alzheimer: "E una delle realta
pitt attrve in questo settore, che ha otte-
nuto anche riconoscimento presso le
istituzioni e 1l territorio grazie alla
qualita del lavoro svolto”.

Humanatas propone gia da tempo a
Rozzano un'attrvitd di questo tipo a

Sfianco del malato e dei famigliari:

"Grazie all'esperienza della neurologa
Paola Merlo, st ¢ voluto mettere in pra-
tica 1l progetto anche a Bergamo".

Un ruolo dectsivo avranno 1 volontart

ranno disponibilita a partecipare alla
nuova iniziativa - continua Maria
Bellati - verra organizzato un corso
specifico perché possano imparare a re-
lazionarsi con i malati che verranno
loro affidati. Nel corso del pomeriggio
2 volontari si prenderanno cura dei pa-
zienti conversando, giocando a carte,
assaggiando una torta o partecipando
ad altre attivita che possano essere di
loro gradimento, tutto sotto lo sguardo
di una psicologa che avra il compito di
rendere fruibile lo spazio temporale e

del Progetto Elios nato per sostenere il fisico per tutti i presenti".

paziente e la sua_famiglia in un mo-
mento delicato come quello della ma-
lattia.

Elios prevede l'inserimento di volon-
tari preparati nei reparti di Humani-
tas Gavazzeni con un accurato
percorso formativo: "Per coloro che da-

Il Progetto Elios si propone di trovare
cittadini motivati e attenti volontari
tra i cittadini che abbiano compiuto 18
anni e che desiderino fare esperienza di

volontariato in ospedale.
Informazioni Tel. 035.4204.354
(dalle 9,30 alle 12,30)
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il progetto iniziale si proponeva di seguire una decina di
famiglie, ma ogni mese almeno un paio chiedono di es-
sere inserite in questo percorso: "Vi e un grande bisogno
sociale di questi servizi, per questo siamo pronti ad aiu-
tare Associazioni e Istituzioni che vogliano aprire nuovi
centri di guesto tipo condividendo la nostra esperienza”.

L'Alzheimer Café Dalmine si trova presso le Sale Po-
livalenti della "Parrocchia del Sacro Cuore Immacolato di
Maria" di Brembo Dalmine. Ogni martedi dalle 15 alle 17.
La partecipazione € gratuita: per iscriversi € necessario
contattare I'organizzazione (Cell. 348 2259861).

L'Alzheimer Café Brembate & aperto presso la Sala
civica "Ermesto Doneda" (ex biblioteca civica) in via Pa-
trioti a Brembate, ogni lunedi dalle 15 alle 17. La parteck-
pazione € gratuita: per iscriversi € necessario contattare
l'organizzazione (Cell. 348 2259861).

L'Alzheimer Café Bergamo ¢ aperto presso Fonda-
zione Casa di Ricovero Santa Maria Ausiliatrice Onlus via
Gleno, 49 Bergamo, ogni mercoledi dalle 14,30 alle
16,30. La partecipazione & gratuita: per iscriversi € ne-
cessario contattare I'organizzazione (Cell. 348 2259861).

Primo ascolto Alzheimer
via Bergamo, 19 24044 - Mariano di Dalmine (BG)
Tel./Fax 035 500511 - Cell. 348 2259861

patologia cerebrale abitualmente cro-
nica, ed ¢ valutata con un processo
diagnostico costituito da una serie di
passi mirati alla comprensione e mi-
surazione del funzionamento cogni-
tivo attraverso colloqui, osservazione
del paziente e test neuropsicologici.
Ad oggi possediamo farmaci in grado
di contenere la malattia, ma non di
sconfiggerla: “Si sono ottenuti mi-
glioramenti importanti e vi sono dei
buoni prodotti, ma non esiste ancora
una terapia risolutiva. I farmaci a no-
stra disposizione oggi perd possono
aiutare a contenere e rallentare I'avan-
zare del problema”.

Per quanto riguarda il problema dei
disturbi comportamentali, si & pero
notato come al di la delle terapie se-
dative, importanti risultati di miglio-
ramento si sono ottenuti con l'uti-
lizzo di terapie non farmacologiche:
“Le persone malate di Alzheimer
hanno una grande sensibilita, per que-
sto ¢ fondamentale soprattutto il con-
testo nel quale sono inseriti e le per-
sone che sono accanto a loro: pochi
cambiamenti dell'ambiente possono
portare ad un forte turbamento o al
contrario ad uno stato di serenita”.
L’allestimento di ambienti multisen-
soriali é al centro di nuove tecniche di
cura e tra di esse ¢ ormai consolidato
il Trattamento Snoezelen introdotto
negli anni 70 in Olanda come inter-
vento per persone con disturbi del-



I'apprendimento al fine di promuo-
vere il rilassamento, migliorare il tono
dell'umore, facilitare I'interazione e la
comunicazione, promuovere la rela-
zione con il caregiver.

Il Trattamento Snoezelen avviene in
un ambiente multi-sensoriale in cul
sono stimolati la vista, I'udito, il tatto,
I'odorato, tramite l'utilizzo di effetti lu-
minosi, musicali, uditivi e superfici
tattili. La strategia si basa sulla crea-
zione di1 “ancore sensoriali”. Nella
stanza vi € un mediatore relazionale
e le sedute sono caratterizzate da fles-
sibilita e adattabilita.

Un progetto di ricerca sull'effetto della
stimolazione multisensoriale sui di-
sturbi comportamentali, sul benessere
e sull’autonomia nelle attivita della
vita quotidiana in pazienti affetti da
demenza residenti in centri Alzhei-
mer, ha visto coinvolti il Centro
Diurno Integrato Alzheimer “Arioli
Dolci” di Treviolo (BG); Villa Aldina
—Nucleo Alzheimer—Rossano Veneto
(TV); Nucleo Alzheimer Bellani di
Monza; MicroComunita Via Guido
Rey —Aosta; Nucleo AlzheimerCerino
Zena —Biella

Trale altre tecniche vi & 1l Metodo Va-
lidation: un trattamento non farma-
cologico dei disturbi del comporta-
mento. K una tecnica di
comunicazione, ideata da Naomi Feil,
a favore degli anziani disorientati, af-
fetti da disturbi dell'area cognitiva e

"Il dolore é una delle principali "malattie”

che si incontrano quotidianamente nelle
RSA. St stima che oltre il 25% det pa-
zient? istituzionalizzatr abbra un dolore
persistente che, secondo I'OMS, potrebbe
essere alleviato con successo. Preso atto
dell'inadeguatezza della cura del dolore e
delle difficolta insite nel superamento di
questo problema, alcune RSA della Pro-
vincia de Bergamo (RSA di Brembate di
Sopra, Cardinal Gusmini di Vertova,
Villa della Pace di Stezzano, PA. Fac-
canont di Sarnico, Madonna del Bolde-
sico di Grumello del Monte) hanno dectso

comportamentale. Obiettivi per l'an-
ziano disorientato sono I'aumento del
benessere e la possibilita di ridurre la
chiusura; per il familiare maggiori in-
formazioni sulla malattia e sull’atteg-
giamento pill adeguato nei confronti
del proprio caro.

La gestione della Malattia di Al-
zheimer ha avuto dunque sviluppi
di grande rilievo attraverso servizi
e terapie non farmacologiche, ma
come scegliere tra di essi quello
piu appropriato?

“Per ottenere migliori risultati ¢ ne-
cessario che il piano di cura sia forte-
mente individualizzato; per questo é
importante ottenere quante piti infor-
mazioni possibile sulla biografia della
persona malata, attraverso il racconto
dei familiari e, se in fase moderata, an-
che del paziente. D’altro canto ¢ fon-
damentale un lavoro di equipe per il
maggiore scambio di informazioni tra
tutte le figure professionali coinvolte
nell’atto di cura.

La Musicoterapia ¢ una tecnica che ha
avuto anche una validazione scienti-
fica. Ad essa si affiancano pero anche
nuovi percorsi come la Terapia della
Bambola che prevede un approccio
basato sulla comunicazione verbale e
non verbale, I'analisi dei codici comu-
nicativi, il rispetto dei tempi relazio-
nali: “La Musicoterapia puo essere uti-
lizzata in terapia o come terapia stessa.
La musicoterapia clinica ¢ basata sul-

Convegno: «ll dolore inespresso»

di trovare insieme una nuova metodologia
di rilevazione e trattamento antalgico da
adottare nella pratica quotidiana, in col-
laborazione con il dr. Stmone Franzon:
(Ospedale S.Anna di Brescia) e 1l dr. Si-
meone Liguor: (Hospice di Bergamo)
L'opportunita di un confronto durante 1l
processo di ricerca del metodo rappresenta
il punto di forza del progetto, in quanto
consente di focalizzare gli elementi essen-
ziali della cura del dolore da adottare
nella gia onerosa pratica quotidiana di
assistenza in RSA. Accanto alla ridu-
zione del dolore riferito, st attendono ri-

sultati importanti quali:
- la riduzione dei disturbi comportamentali
-la riduzione dell'uso degli psicofarmact
- maggiore soddisfazione dei caregiver
- maggiore soddisfazione degli operatori
sanitart.
Sono stati coinvolti nel progetto anche la
Direzione Soctale dell’ ASL della Pro-
vincia di Bergamo, dr. Massimo Giup-
poni, I'Ordine dei Medici, dr Emalio
Pozzi e 'Associazione Cure palliative, dr.
Arnaldo Minettr.
Lucia De Ponti
coordinatrice del progetto
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AsS. Alzheimer Bergamo

Le forme di demenza senile, secondo il Consiglio nazio-
nale della ricerca, registrano oltre 800.000 casi in Italia e
piu di 8.000 nella provincia di Bergamo; tra loro il 65%
circa sono malati della forma Alzheimer, tuttora inguari-
bile.

L'Associazione Alzheimer Bergamo, fondata nel 1992,
ogni anno organizza cicli di incontri di in-formazione sulla
malattia tra i parenti e medici specialisti (neurologo, ge-
riatra, psicologo, assistente sociale, infermiere,ecc.),for-
nisce informazioni sui servizi ed enti specializzati del
territorio che si occupano di demenza (Centri di Valuta-
zione Alzheimer), sull'assistenza pubblica comunale e pri-
vata (servizio domiciliare,centri diumni integrati, nuclei
Alzheimer, case di ricovero),sulle procedure per ottenere
sussidi economici (invalidita, accompagnamento, vou-
cher), indirizza ad esperti per consigli legali, organizza
conferenze e la "Giormata Mondiale Alzheimer" per sensi-
bilizzare i cittadini: "Questi malati richiedono costante pre-
senza e assistenza dei parenti coinvolti - spiega la
presidente Maria Francesca Pasinelli - che hanno dun-
que bisogno di conoscere l'evoluzione della malattia per
sapere cosa fare e a quali strutture socio-sanitarie rivol-
gersi per i servizi disponibili*.

L'Associazione, presieduta fino alla scomparsa dal cari-
smatico Beppe Pirola, nacque dalla volonta di due medici
e da alcuni famigliari di pazienti affetti da demenza di Al-
zheimer allo scopo di supportare il malato e la famiglia
che sostiene un pesante carico emotivo, assistenziale ed
economico, di informare e sensibilizzare I'opinione pub-
blica e le altre famiglie, dare consigli sull'approccio ai ma-
lati: "Dal 1996 la nostra Associazione ha preso forma in
modo piu definito e si e resa sempre piu attiva. Nel tempo
abbiamo organizzato due tipologie differenti di incontri
presso la nostra sede (allinterno della Fondazione
S.Maria Ausiliatrice nella casa di ricovero di via Gleno 49
a Bergamo) con incontri tra specialisti e familiari, ma
anche momenti gestiti all'interno di un gruppo di auto
mutuo aiuto con la presenza di uno psicologo e di un pa-
rente esperto a fare da "facilitatore" per l'aspetto emotivo
delle persone coinvolte".

L'Associazione da sempre ha come punto principale del
suo operare quello di informare principalmente gli asso-
ciati ed il territorio:"Per questo abbiamo pubblicato il no-
stro periodico (3-4 numeri all'anno), organizzato corsi per
operatori socio-sanitari. Numerosi sono stati i convegni
attoro alle tematiche della demenza come i problemi etici
e qualita della vita nella cura, la sofferenza nell'assistenza
al malato, la responsabilita individuale sociale e politica
della demenza senile, l'ascolto al malato cronico, le ma-
lattie celebrali croniche, il rapporto con la morte ed il mo-

I'analisi dei tempi relazionali del pa-
ziente, sulla sua predisposizione alla
musicalitd, la sua storia; mentre quella
ricettiva si articola in attivita di
ascolto condiviso (tramite cuffie dire-
zionali all'interno di spazi comuni) o
individuale (con cuffie direzionali o
musica-suoni ambientatali). Sia nello
spazio musicale (personale) che in
quello terapeutico (spazi comuni) €
sollecitato I'ascolto della musica in
generale ed in particolare delle musi-
che del cuore. La musica ¢ infatti ele-
mento facilitatore dei processi rela-
zionali, stimola e mantiene le capacita
della memoria”.

Nella terapia della bambola I'og-
getto é simbolico della relazione
d’aiuto?

“Si. Con questa tecnica si cerca di con-
trastare disturbi comportamentali
come I'affaccendamento, il wandering,
I'ansia e la depressione. Tramite I'ac-
cudimento e il maternage della bam-
bola terapeutica la persona attiva re-
lazioni tattili e affettive, che
determinano spesso un migliora-
mento di tali disturbi”.

Tra le novita piu interessanti vi &
I’ Analisi Funzionale dei disturbi com-
portamentali (o ABC): “Lo stiamo
sperimentando a Gazzaniga, in pro-
vincia di Bergamo. Si lavora sulla
causa e la conseguenza di un deter-
minato comportamento. Compren-
dendo le origini di un comporta-
mento, o leggendone 1 risultati,
possiamo agire per modificare il com-
portamento stesso”.

Il 19 settembre scorso, in occasione
della Giornata Mondiale dell’Alzhei-
mer, a Bergamo si sono riuniti per
una giornata di studio medici, infer-
mieri, associazioni di volontariato,
cooperative: “Fare rete ¢ difficile e pre-
supporrebbe delle direttive di gestione
dall’alto; ma qualcosa é possibile fare
anche partendo dal basso. Da quel-
I'incontro ad esempio ¢ nato un Ta-
volo permanente sulla Demenza che
vede coinvolti tecnici, volontari, isti-
tuzioni”.

La rete e strumento fondamentale per
dare supporto alle famiglie e ai care-



giver (coloro che prestano le cure al
paziente): “Si ¢ compreso come queste
persone siano altrettanto vittime della
malattia e di come necessitino di for-
mazione e assistenza. Vi sono molti
progetti in corso, che coinvolgono gli
ammalati ed i loro famigliari (Alzhei-
mer Cafe, gruppi di auto-aiuto..). Un
altro aspetto fondamentale ¢ la for-
mazione del personale di assistenza; a
questo proposito innovativo é stato il
corso organizzato dalla Provincia di
Bergamo per le badanti straniere che
accudiscono anziani con demenza.
Queste donne rappresentano il pre-
sente della nostra realta e vanno pre-
parate ed aiutate a svolgere un com-
pito cosi delicato”. Per il 2010 a
settembre ¢ invece previsto un incon-
tro attorno alla Rilevazione del dolore
inespresso: “L’idea ¢ nata da un re-
cente convegno tenutosi a Coccaglio,
in provincia di Brescia, su chi non rie-
sce a comunicare il proprio dolore fi-
sico come le persone con demenza, 1
neonati, gli animali. A Bergamo ci
stiamo concentrando sui malati di Al-
zheimer; parteciperanno al progetto
alcune RSA della provincia. Progre-
dire nella comprensione di questo
problema ¢ cruciale per riuscire ad
ottenere il benessere dell'ammalato
evitando terapie sedative inutili”.
Nel futuro dell’Alzheimer vi sono
ricerca, studi e probabili progressi,
ma anche un’inevitabile incremento
della diffusione della malattia, con-
siderato il progressivo innalza-
mento delle aspettative di vita.
Come affrontare quello che ci si
presenta?
“Con una speranza costruttiva del
fare”, poi aggiunge: “Abbiamo mani
un po’ meno nude di quanto non le
avessimo in passato, perché comin-
ciamo ad avere qualche strumento che
arricchisce. Siamo insomma consci
di avere le mani povere, ma che al-
meno siano sostenute da un po’ di in-
telligente attenzione per la sofferenza.
I una frase del Professor Trabucchi.
Mi sembra possa essere una buona
conclusione...”

Clelia Epis

rire e le cure palliative nelle malattie cerebrali invalidanti®.
Importante & anche I'attivita svolta negli sportelli territoriali
allo scopo di awicinare le famiglie: "Da circa un anno I'As-
sociazione ha deciso di dare nuova energia al proprio
operare e anche la presenza presso la sede di via Gleno
e stata intensificata. Ora ogni giovedi dalle 10 alle 14 e
presente un operatore e siamo quasi sempre reperibili te-
lefonicamente. Dal 2006 in collaborazione con la
Coop.Sociale PA.E.S.E il mercoledi e il venerdi e stato
aperto uno sportello in Valle Cavallina ad Endine ed ab-
biamo dato I'appoggio, con serate di sensibilizzazione sul
territorio della Valle Brembana, alla Cooperativa Sociale
INnCammino del punto informativo Sportello di Ascolto Al-
zheimer a S. Pellegrino”.

Tra le novita un corso antistress che prendera il via ad
aprile (presso la sede di Bergamo) gestito dalle psicolo-
ghe dell'lstituto di Psicologia Funzionale di Brescia e ri-
volto ai caregiver per la gestione dello stress e dei sintomi
psicosomatici legati all'ansia e all'affaticamento del lavoro
di cura del parente affetto da Alzheimer: "Seguire questi
pazienti - conclude la presidente - comporta un continuo
logorio di energie sia fisiche che mentali, questo causa ri-
flessi pesanti sulla salute fisica ed emotiva. In questo
corso le psicologhe insegneranno tecniche corporee
specifiche di rilassamento e quanto e come sia corretto
ritagliarsi dei piccoli momenti di "respiro” per se stessi".

Associazione Alzheimer Bergamo

Sede di via Monte Gleno 49, 24125 Bergamo (presso
Fondazione Casa di Ricovero S. Maria Ausiliatrice) gio-
vedi dalle 10 alle 14. Telefono 035-270000. Negli altri
giomi (escluso sabato e domenica) telefonare al 339-
2524393.

Da marzo e stato rinnovato anche il sito www.associa-
zionealzheimerbergamo.it e si puo scrivere all'indirizzo e-
mail associazione@alzheimerbergamo. it

Sportello Alzheimer ValCavallina di Endine
mercoledi 16,00 -18,00

venerdi 9,30 -11,30

Tel. 035-827505
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1 sono dei disturbi e fi-
nanco delle malattie che,
se non se ne conosce bene
il motivo, non vengono
prese in considerazione
non solo dalle persone comuni, ma
persino dal personale sanitario, mal-
grado possano essere la causa di
complicanze severe e di costi sanitari
non indifferenti.
Una di queste € rappresentata dal-
I'apnea notturna.
Recentemente I'Istituto Superiore di
Sanita ha reso noto i risultati di uno
studio condotto sull’apnea notturna
e le conseguenze sia sanitarie che
economiche di questo disturbo poco
noto, ma purtroppo relativamente
frequente soprattutto nei maschi in

netto soprappeso. Si calcola infatti
che tale disturbo interessi in [talia

un milione e seicentomila persone,
con un costo sanitario che si aggira
interno agli 800 milioni di euro al-
I'anno. Ebbene solo il 3% dei sog-
getti che ne soffrono trovano una
corretta diagnosi.

L’apnea notturna si presenta nel
corso del sonno, specie notturno, ed
¢é caratterizzata dalla sospensione
relativamente prolungata del re-
spiro, tale da causare una riduzione
del grado di ossigenazione del san-
gue arterioso (ipossia - anossia) ri-
levabile nel sangue e conseguente-
mente una riduzione di apporto di
ossigeno ai tessuti cerebrali, tessuti
estremamente sensibili alla man-



canza di ossigeno. Si calcola infatti
che un arresto o una marcata ridu-
zione della ossigenazione cerebrale
di 2-8 m’, come si verifica nell’arre-
sto cardiocircolatorio, possa causare
danni cerebrali irreversibili. Anche il
miocardio é sensibile all’anossia, ma
solo per un tempo pitt lungo, anche
fino a 30 m’ prima che vada incontro
a grave sofferenza e alla morte (in-
tarto miocardio).

L’apnea notturna ¢ particolarmente
frequente nei soggetti obesi, di eta
superiore al 40 anni e puod presen-
tarsi nei casi tipici anche piu volte
nel corso del riposo notturno, fino a
30 episodi per notte.

Piu frequentemente l'apnea not-
turna si accompagna ad un russare
intenso, prolungato. E vero che non
tutti 1 russatori soffrono di apnea
notturna, ma tra di essi si nascon-
dono 1 casi piu severi di malattia.
Questa sindrome, poco nota e an-
cora attualmente sottovalutata, ¢
gravata da complicanze che a lungo
andare espongono I'individuo a com-
plicanze cardiache, cerebrali impor-
tanti e possono essere anche causa
diretta ed indiretta di morte.

Una delle cause favorenti piu co-
muni ¢ rappresentata dalla obesita.
Essa ¢ nota anche con il nome di
Sindrome di Pickwich dal protago-
nista di un celebre romanzo di Dic-
kens.

I soggetti che ne soffrono proprio
per il notevole volume del tronco,
soprattutto dell'addome, tendono a
dormire in posizione supina. Tale
posizione, soprattutto se in presenza
di una certa predisposizione anato-
mica congenita degli organi delle
vie respiratorie, porta a un restrin-
gimento delle vie aeree superiori e
della glottide, rappresentando
quindi un impedimento al corretto
svolgersi della ventilazione polmo-
nare (Apnea ostruttiva).

Nei bambini e nei giovani sono stati
descritti casi di apnea notturna do-
vuta ad ingrossamento abnorme
delle tonsille palatine e delle ade-
noidi, tale da rappresentare un osta-

colo alla respirazione stessa.
Frequentemente alla ridotta ossige-
nazione sanguigna si accompagna
I'aumento della Co2 (ipercapnia) che
in taluni casi accentua l'ipossia
stessa. Questa alterazione della os-
sigenazione sanguigna possono
agire inoltre sui centri cerebrali de-
putati al controllo della respirazione
e trasformare I'apnea di tipo ostrut-
tivo dell’obeso in una forma mista:
ostruttiva e cerebrale centrale.
Non in tutti i casi di apnea notturna
¢ presente obesita, ma in casi molto
frequenti il disturbo ¢ una conse-
guenza di insufficiente funzione dei
centri respiratori del tronco encefa-
lico, come si osserva in corso di po-
liomielite, tumori della fossa poste-
riore dell’encefalo ecc. In taluni casi
la causa del disturbo non ¢ diagno-
sticata e si parla di insufficienza idio-
patica del controllo centrale del re-
spiro.

L’invecchiamento anagrafico asso-
ciato ad anomalie congenite delle vie
respiratorie, al cronico abuso del
fumo di tabacco sono tutte situa-
zioni considerate favorenti I'emer-
gere del sintomo. A lungo andare,
soprattutto in presenza di disturbi
cronici dell’apparato respiratorio
(bronchite cronica del fumatore),
I'apnea notturna puod causare un
peggioramento di una insufficienza
respiratoria tale da mettere a rischio
la sopravvivenza.

Con I'andare del tempo, I'apnea not-
turna puo causare disturbi di vario
genere a carico del cuore con aritmie
cardiache di vario grado (bradicardia
marcata, episodi parossistici di flut-
ter atriale, tachicardia ventricolare
con ischemia miocardiaca e all'in-
farto miocardico); favorisce l'insor-
gere di ipertensione arteriosa. Trai
disturbi cerebrali diretti si ricordano
in particolar modo le cefalee mattu-
tine, il rallentamento della ideazione,
della concentrazione e dell’atten-
zione. Anche episodi di paralisi da
deficit del circolo cerebrale (ictus ce-
rebrale) puo essere causato sia di-
rettamente dalla malattia sia come
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conseguenza dell'ipertensione arte-
riosa.

Particolare attenzione si deve porre ai casi che
presentano una eccessiva sonnolenza diurna le-
gata soprattutto alla mancanza di un sonno ri-
storatore, ma anche agli episodi di ipossia
cerebrale.

Questi pazienti presentano una inci-
denza di incidenti stradali automo-
bilistici quattro volte piu frequenti
rispetto al soggetto sano. Si ¢ cal-
colato che in Italia il 20% degli inci-
denti stradali siano riconducibili a
questa malattia. Una recente inda-
gine francese ha rilevato che il 15%
degli autotrasportatori soffrono di
questa patologia. Questi soggetti in-
fatti presentano, viaggiando oltre i
110 km orari, un tempo di frenata di
48 metri superiore alla norma, do-
vuta ad una importante riduzione
dei riflessi e quindi del tempo di rea-
zione, legato soprattutto alla alte-
rata attenzione, ma anche al cosid-
detti “colpi di sonno”.

L’apnea notturna puo essere facil-
mente avvertita soprattutto dai fa-

miliari che dormono nella stessa
stanza del malato. Il paziente di so-
lito & obeso, con un russare rumo-
roso e pressoché continuo durante il
sonno. Al periodi di blocco del re-
spiro segue frequentemente un bru-
sco ed anticipato risveglio, con un
senso di affanno e di angoscia. Ta-
lora si osserva una alterazione del
ritmo sonno-veglia; anche una inso-
lita sonnolenza durante il giorno
deve mettere in sospetto. La testi-
monianza dei familiari quindi é assai
importante per una corretta dia-
gnosi di questa patologia.
Anche nel sospetto ¢ bene segnalare
al medico curante i propri dubbi al
riguardo in modo che il paziente
possa essere indirizzato ai Centri per
lo studio e terapia dei disturbi del
sonno, numerosi in Lombardia e dif-
fusi capillarmente sul territorio.
La diagnosi precoce anche di questa
patologia ¢ fondamentale. Attual-
mente questa puo essere ben preci-
sata mediante una visita specialistica
corroborata da pit parametri fisio-
logici rilevati durante il sonno: la
polisonnografia.
Una volta posta correttamente la
diagnosi, si potranno attuare tutte
quelle misure curative che si sono di-
mostrate efficaci. La diminuzione e il
ripristino di un peso corporeo “nor-
male”, I'astensione dalle abitudini
dannose quali il fumo di sigaretta,
rappresentano nella maggioranza
dei casi un indispensabile aiuto nel
correggere l'apnea notturna. Solo
nei casi pit severi si rende necessa-
rio I'utilizzo di una maschera respi-
ratoria a pressione continua e posi-
tiva (C-Pup) durante il sonno, per
mantenere costante il flusso delle
vie aeree e mantenere una ossigena-
zione corretta del sangue arterioso.
E quindi opportuno che la gente co-
mune sia sensibilizzata a questo pro-
blema sanitario, non solo per il bene
del paziente ma, evitando quegli in-
cidenti stradali legati ai colpi di
sonno, che causano danni talora gra-
vosi a carico di terze persone.
Dott. Gaetano Bianchi



Insufficienza respiratoria

alimentazione

ria e cibo sono fondamen-

tali per la vita e per la
maggior parte delle per-
sone respirare e mangiare
sono azioni naturali che si
compiono naturalmente, ma per qual-
cuno non ¢ cosl.
Per le persone con difficolta respira-
torie cibo e respiro non sono un fatto
scontato. Chi soffre di malattie pol-
monari ostruttive croniche deve nu-
trirsi in maniera adeguata alle proprie
esigenze perché una dieta giusta aiuta
a respirare meglio, ad essere ben nu-
triti, a combattere le infezioni, e ri-

durre le ospedalizzazioni. I cibo for-
nisce energia che serve all'organismo
per qualsiasi attivita, compresa la re-
spirazione.

Il paziente con broncopneumopatia
cronica ostruttiva o BPCO spende
molta energia per respirare e 1 suoi
muscoli respiratori hanno bisogno di
molta piu energia rispetto a quella
che serve ad una persona sana.

Una buona alimentazione aiuta a
mantenere meglio le funzioni respi-
ratorie polmonari mentre un’alimen-
tazione non corretta puo incidere
negativamente sul lavoro del dia-
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framma e degli altri
muscoli polmonari.

La broncopneumopatia
cronica ostruttiva ¢ una
malattia evolutiva che rico-
nosce tra le cause il fumo di
sigaretta, infezioni, inquina-
mento ed esposizione a gas ir-
ritanti.

Dal punto di vista nutrizionale
la BPCO e caratterizzata da un
maggiore utilizzo di proteine
associato alle infezioni ricor-
renti o agli episodi di
scompenso funzionale.
La perdita di massa mu-
scolare e le condizioni

di malnutrizione con-
tribuiscono all'instau-
rarsi di una condizione di
insufficienza respiratoria.
Una percentuale elevata di
pazienti con BPCO e insuffi-

clenza respiratoria soffre di
malnutrizione proteico-calorica

che peggiora I'andamento della
malattia.

I1 calo ponderale é dovuto al ridotto
introito calorico secondario a diversi
tattori quali la dispnea, 'anoressia, il
senso precoce di sazieta, l'elevata
spesa energetica, I'aumento della ter-
mogenesi indotta dalla dieta, I'au-
mento dei sintomi secondari alla
aerofagia, la diminuzione di ossigeno
nel sangue che si verifica durante e
dopo il pasto, la depressione, la ri-
dotta capacita di acquistare e prepa-
rare il cibo.

La malnutrizione in difetto peg-
giora la funzionalita respiratoria a
causa di una diminuzione della forza
dei muscoli respiratori e della ven-
tilazione.

I1 paziente con BPCO e insufficienza
respiratoria mangia poco perché si
sente subito sazio, si stanca presto e
perché mangiare aumenta le diffi-
colta respiratorie.

[1 paziente con BPCO e insufficienza
respiratoria oltre a malnutrizione
proteico calorica, che comporta per-
dita di peso, puo anche manifestare
obesita, la cul valutazione deve essere
particolarmente accurata, dal mo-
mento che un eccesso di grasso cor-
poreo pud mascherare una perdita
della massa muscolare.

I1 peso extra aumenta il lavoro di
cuore e polmoni rendendo la respira-
zlone ancora piu difficile.

L’obesita addominale rappresenta un
ostacolo alla dinamica ventilatoria e
comporta un aumento delle richieste
metaboliche che dopo pranzo, a causa
della ridistribuzione del flusso di san-
gue puo provocare ipossia (mancanza
di ossigeno nel sangue) e ipercapnia



(aumento di anidride carbonica nel
sangue) .

Controllare il peso, pesandosi rego-
larmente, & importante per capire se
le richieste energetiche dell’organi-
smo sono soddisfatte e per correg-
gere gli apporti nutrizionali in caso
di malnutrizione in difetto o in ec-
Cesso.

Diete troppo basse di calorie sono
sconsigliate ai pazienti con insuffi-
cienza respiratoria perché possono
portare a una eccessiva perdita di
massa muscolare.

Si consiglia, in genere, di non scen-
dere sotto le 1200 kcalorie e di assi-
curare una quota proteica di 1,2 - 1,5
g per kg di peso corporeo al giorno
(84 -105 g di proteine al giorno per
una persona con 70 kg).

Inoltre, poiché gli alimenti oltre al-
I'energia forniscono all’organismo
anche nutrienti (carboidrati, grassi e
proteine) che influenzano la quantita
di anidride carbonica che viene pro-
dotta durante l'espirazione, si consi-
glia di evitare un eccessivo consumo
di cibi a base di carboidrati come
pane, pasta, riso, cereali, patate e sac-
carosio che aumentano la produzione
di anidride carbonica.

Una dieta ricca di grassi ¢ da prefe-
rire perché il metabolismo dei grassi
produce meno anidride carbonica e
migliora I'ossigenazione.

Nei pazienti polmonari si consigliano
diete che assicurino una buona quan-
tita di proteine (circa il 15% delle kca-
lorie totali) il 45% di lipidi e circa il
40% di carboidrati.

Una dieta iperlipidica puo essere rea-
lizzata con alimenti naturali cercando
di preferire 1 grassi monoinsaturi e
polinsaturi come quelli provenienti
dall’olio extravergine di oliva e dal
pesce azzurro.

[ pazienti con malnutrizione in di-
fetto devono consumare diete legger-
mente ipercaloriche, in modo da
recuperare gradualmente il peso per-
duto e la massa muscolare.

| consigli alimentar]
per respirare meglio

Fare sempre colazione in modo da avere una
buona scorta di energia per affrontare la giornata.

Seguire una dieta varia che comprenda cibi appar-
tenenti ai gruppi alimentari fondamentali: frutta e
verdura, latticini, cereali e derivati, alimenti proteici
come cami, pesci e uova,

Evitare i cibi che forniscono poco © nessun valore
nutritivo come le caramelle o le bevande dolci.

Limitare il consumo di sale. Troppo sodio trattiene i
liquidi che possono interferire negativamente con
la respirazione.

Limitare il consumo di bevande contenenti caf-
feina. La caffeina puo interferire con alcuni farmaci
€ puo anche causare nervosismo.

Evitare i cibi che producono gas o gonfiore. 'ad-
dome gonfio potrebbe fare aumentare le difficolta
di respiro. | cibi che provocano piu comunemente
formazione di gas sono: Bevande gassate, mele,

avocado, meloni, fagioli, broccoli, cavolini di Bru-

xelles, cavolo, cavolfiore, mais, cetrioli, porri, len-

ticchie, cipolle, piselli, peperoni, ravanelli, cipolline
e scalogno.

Scegliere alimenti di facile preparazione o farsi aiu-
tare nella preparazione del pasto.

Non sprecare tutte le energie per preparare un
pasto. Cercare di riposare prima di mangiare in
modo da poter gustare il pasto.

Mangiare e masticare il cibo lentamente, respi-
rando profondamente durante la masticazione.

Scegliere alimenti facili da masticare.

Provare a bere liquidi a fine pasto per evitare di
sentirsi troppo pieni 0 gonfi durante il pasto.

Mangiare seduti per alleggerire la pressione sui
polmoni.

Pianificare e bilanciare i pasti € importante e per

farlo, a volte & necessario fare dei cambiamenti
nelle proprie abitudini,
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Per aumentare di peso

Per aumentare di peso puo essere
utile fare spuntini a base di alimenti
facili da masticare, gradevoli e ricchi
di grassi come gelati, budini, creme o
formaggi.

Esistono in commercio anche inte-
gratori nutrizionali ipercalorici e ric-
chi di grassi, studiati proprio per i
pazienti con problemi respiratori che
possono essere molto utili a integrare
di calorie e nutrienti la dieta del ma-
lato inappetente.

In casa si pud provare a preparare
frappe ipercalorici
come quelli delle
ricette che se-
guono:

Super Shake
Ingredienti:
1 tazza di latte intero
1 tazza di gelato alla crema
Versare tutti gli ingredienti in un
frullatore. Mescolare bene.

Chocolate Shake
Ingredienti

- 1/ 2 tazza di panna da montare

- 2 cucchiai di burro di arachidi
. cremoso

1 tazza di gelato al cioccolato
Versare tutti gli ingredienti in
un frullatore. Mescolare bene.

1660 suolzusAald
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e la tecnologia ha fatto
passi da gigante negli ul-
timi anni, anche la medi-
cina non ¢ da meno e sta
raggiungendo traguardi
fino a poco tempo fa impensabili. Lo
stesso vale per 1 medicinali; le farma-
cie spesso non hanno ripiani sufficienti
per poter esporre tutto cio che ¢ a di-
sposizione per la cura e il nostro be-
nessere. Tutta questa abbondanza
pero ha generato anche un po' di con-
fusione e spesso ci pone di fronte a
domande a cui non sappiamo dare ri-
sposte: meglio il farmaco tradizionale
o il generico? Ma cosa ¢ il farmaco ge-
nerico? Ma se davvero non ci sono
differenze con quello tradizionale per-
che costa meno?
In questo panorama intricato di dubbi
e possibilita, si sta facendo strada an-

Slosimilarn

che il farmaco
"biocompatibile"; se ne parla
da qualche hanno, ma non é ancora di-
ventato di dominio comune, anche se
le varie agenzie del farmaco (Emea
per I'Europa e Aifa per I'ltalia) si
stanno prodigando per la diffusione
dilinee guida che facciano chiarezza e
rassicurino sull’efficacia e la sicurezza.
Innanzi tutto non bisogna fare confu-
sione tra medicinale "generico" e "bio-
compatibile"; non sono la stessa cosa,
anzi la differenza é sostanziale. I1 me-
dicinale generico, come affermato del
D.L. n. 219 del 24 aprile 2006 e pub-
blicato sulla Gazzetta Ufficiale 153/L
il 21 giugno 2006 ¢:"un medicinale
che ha la stessa composizione qualita-
tiva e quantitativa di sostanze attive e
la stessa forma farmaceutica del me-
dicinale di riferimento nonché una

A4
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bioequivalenza con il medicinale di ri-
ferimento dimostrata da studi appro-
priati di biodisponibilita. I vari sali,
esteri, eteri, isomeri, miscele di iso-
meri, complessi o derivati di una so-
stanza attiva sono considerati la stessa
sostanza attiva se non presentano, in
base alle informazioni supplementari
fornite dal richiedente, differenze si-
gnificative, né delle proprieta relative
alla sicurezza, né di quelle relative al-
lefficacia".

Per semplificare un po' il concetto e
renderlo piti comprensibile in sostanza
il medicinale generico ¢ un medicinale
uguale al precedente, realizzatto da
una ditta farmaceutica diversa (possi-
bilita concessa dal fatto che 1 brevetti
sono ormai scaduti), che riproduce la
molecola e la mette in commercio. I1
prezzo ¢ inferiore in quanto questa
azienda non deve sostenere costi di
ricerca; semplicemente copia il lavoro
di qualcun altro. Stiamo parlando di
medicinali che sono sintetizzabili chi-
micamente in laboratorio, la cui mole-
cola ¢ relativamente semplice da ri-
produrre.

Altra cosa invece sono i biosimilari.
Come lascia intuire la parola, sono si-
mili, non una copia identica, ma un
"simile" che ne conserva le caratteri-
stiche. Questo perche, per alcuni tipi di
medicinali (detti "biotech"), ¢ difficile
sintetizzarne una copia esatta alla sca-
denza del brevetto (che puo durare
massimo 25 anni), causa la complessita
del sistema cellula che ne ¢ alla base.
La maggior parte dei farmaci biotech
¢ formata da proteine altamente com-
plesse che crescono in sistemi viventi,
alcune delle quali costituite da nume-
rosi componenti; ogni minima varia-
zione rispetto ad un protocollo gia va-
lidato, in una qualsiasi delle sue fasi,
potrebbe modificare radicalmente il
prodotto finale. I punti principali che
rendono difficile fare una copia esatta
di un farmaco biotech sono due: il pro-
cesso di produzione e la struttura della
molecola.

I1 processo di produzione ¢ talmente
importante che in questo campo della
medicina si afferma che "il prodotto &

il processo" tanto ne influenza il ri-
sultato finale. Possiamo dividere que-
sto processo in cinque fasi: la prima ri-
guarda la "Clonazione e lo screening"
dove viene identificata la sequenza ge-
nica della proteina da produrre; la se-
conda riguarda la realizzazione di una
"Banca di cellule master" capace di ri-
produrre in quantita la proteina; indi
c¢'¢ la "Fermentazione", dove si
espande il volume della coltura cellu-
lare (anche fino a migliaia di litri) per
la produzione industriale della so-
stanza; poi si procede alla "Purifica-
zione" dove il prodotto viene filtrato e
vengono eliminate particelle o corpi
estranei; infine si procede alla "For-
mulazione e confezionamento".
Tutte queste fasi sono estremamente
importanti e possono alterare il risul-
tato finale. Questo fa si che chi volesse
riprodurre il farmaco alla scadenza
del brevetto, debba produrre anche
adeguata documentazione dell'assenza
di alterazioni e del mantenimento
delle caratteristiche del prodotto. In
sostanza si deve fornire una docu-
mentazione molto pit complessa e
dettagliata prima di poter procedere
alla commercializzazione rispetto a cio
che si deve presentare in caso di pro-
duzione di un farmaco generico. Que-
sto ovviamente a garanzia di tutti noi.
[ primi due biosimilari sono stati ap-
provati dall’ Emea, 'Agenzia Europea
per i farmaci, in aprile e maggio 2006
e commercializzati in Germania e Au-
stria: sono prodotti biosimilari della
somatropina per disturbi della cre-
scita, utilizzati in pediatria e come te-
rapia di sostituzione ormonale per gli
adulti con marcato deficit dell'ormone
della crescita.
Fra non molto probabilmente ne sen-
tiremo parlare pit diffusamente e il
rischio che si faccia confusione tra ge-
nerici e biosimilari ¢ alta. Sara impor-
tante che le case farmaceutiche con-
tribuiscano ad una campagna di
informazione che tolga ogni dubbio
in proposito e rassicuri i fruitori di
questi medicinali sul loro utilizzo e
sulla loro composizione.

Paolo Seminati
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- A.O. Ospedali Riuniti di
Bergamo

- A.O. Spedali Civili Brescia

- A.O. S. Anna di Como

- A.O. Istituti Ospitalieri di
Cremona

- A.O. “A. Manzoni” di Lecco

- A.O. della Provincia di Lodi

- Citta di Milano: A. O. Ca’
Granda Niguarda,
Fatebenefratelli, Policlinico,
Policlinico ICP, Ospedale L.
Sacco, Ospedale S. Carlo,
Istituto Besta, Istituto S.
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- A.O. “CarloPoma” di Mantova
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L. a donazione
degli organi
INn Lombardia

- A.O. Ospedali Riuniti di
Bergamo: cuore, polmone e
doppio polmone, emifegato,
fegato, fegato/rene, pancreas,
rene, doppio rene.

- A.O. Spedali Civili Brescia:
rene

Citta di Milano:

- Ospedale Ca’ Granda
Niguarda: cuore, polmone, dop-
pio polmone, emifegato, fegato,
pancreas/rene, rene.

- Paliclinico: polmone, doppio
polmone, emifegato, fegato,
rene, intestino

- Paliclinico ICP: rene

- Istituto Nazionale Tumori: emi-
fegato, fegato

- Istituto S. Raffaele: pancreas,
isole, pancreas/rene, rene.

- A.O. Policlinico “San Matteo”
di Pavia: cuore, polmone, dop-
pio polmone, rene.

- A.O. “Macchi” di Varese: rene




Bergamo

Sezione

24125 - Via Borgo Palazzo, 90
Presidente: Monica Vescovi
Tel. 035.235326

Fax 035.244345
bergamo.provincia@aido.it

Brescia

Sezione

25128 - Via Monte Cengio, 20
Presidente: Lino Lovo

Tel./Fax 030.300108
brescia.provincia@aido.it

Como

Sezione

Presso A.O. Ospedale Sant'Anna
22l00 - Via Napoleona 60
Presidente: Mario Salvatore Bosco
Tel./Fax 031.279877
como.provincia@aido.it

Cremona

Sezione

26100 - Via Aporti 28
Presidente: Daniele Zanotti
Tel./Fax 0372.30493
cremona.provincia@aido.it

Lecco

Sezione

23900 - C.so Martiri Liberazione, 85
Presidente: Vincenzo Renna
Tel./Fax 0341.361710
lecco.provincia@aido.it

Lodi

Sezione

26900 - Via C.Cavour, 73
Presidente: Angelo Rapelli
Tel./Fax 0371.426554
lodi.provincia@aido.it

Aido Consiglio Regionale Lombardia

Sede: 24125 Bergamo, Via Borgo Palazzo 90

Presidente: Leonida Pozzi ‘«"— NUMERO VERD
Tel. 035.235327 - Fax 035.244345 800 20 10 88
lombardia@aido.it ]

wuwuw.aidolombardia.it

Aido Nazionale

Sede: O0IS2 Roma, Via Cola di Rienzo, 243
Presidente: Vincenzo Passarelli

Tel. 06.97614975 - Fax 06.97614989
aidonazionale@aido.it
wwuw.aido.it
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Mantova

Sezione

46100 - Via Frutta, |
Presidente: Antonella Marradi
Tel. 0376.22300I

Fax 0376.364223

mantova.provincia@aido.it . -

Legnano

Sezione Pluricomunale

Melegnano-Melzh

Sezione Pluricomunale

20066 - Melzo (Mi)

Via De Amicis, 7

Presidente: Felice Riva
Tel./Fax 02.95732072
melegnanomelzo.provincia@aido.it

Monza-Brianz
Sezione Provinciale

20052 - Monza (Mi)

Via Solferino, |16

Presidente: Lucio D'Atri
Tel.039.3900853

Fax 039.2316277
monzabrianza.provincia@aido.it
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Milano

Sezione Pluricomunale

20I59 - Piazzale Maciachini, Il
Presidente: Maurizio Sardella
Tel./Fax 02.6888664
milano.provincia@aido.it

Pavia
Sezione
Presso Policlinico Clinica Oculistica
27100 - Piazzale Golgi, 2
Presidente: Luigi Riffaldi
Tel./Fax 0382.503738
pavia.provincia@aido.it
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Sondrio

Sezione

23100 - Via Meriggio, I2
Presidente: Franca Bonvini
Tel./Fax 0342511171
sondrio.provincia@aido.it

Varese

Sezione

2ll00 - Via Cairoli, 14
Presidente: Roberto Bertinell
Tel./Fax 0332.241024
varese.provincia@aido.it
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