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“[JAlzheimer € unemergenza

non potete abbandonarci

*99

LZappello di familiari ed esperti: “Il ministero stanzi fondi specitici”
Dal 2015 ¢’ un “Piano demenze” ma non prevede finanziamenti
LAifa: “Mentre Plizer lascia, altre 79 aziende stanno investendo”
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Alzheimer senza fondi, il grido dei familiari

ELISABETTA PAGANI

9 & qualcosa che prima riusciva a fare e che
<< C ora invece le sembra impossibile?». E Ia
domanda chiave secondo Stefano Cappa,
professore di Neurologia allo Iuss di Pavia, direttore
scientifico dell'Iress Fatebenefratelli di Brescia e presi-
dente della SinDem (associazione che aderisce alla So-
cieta italiana di neurologia). Nel mondo, ogni 3,2 secon-
di una persona risponde di sl. Secondo le stime (2015),
sono infatti 9,9 milioni i nuovi casi di demenza all’anno.
Un fenomeno enorme, che aumenta con I'invecchia-
mento generale della popolazione: a livello globale, le
proiezioni sul 2050 calcolano che 185 milioni di persone
soffriranno di demenza (tra queste il 50-60% di Alzhei-
mer). Oggi sono 47 milioni, cirea 1,2 in Italia, per una
spesa che, fra costi sociali e sanitari, nel nostro Paese
sfiora i 38 miliardi di euro. Perché ¢i sono le medicine, la
retta dell’rsa, le assenze dal lavoro dei parenti (quando
non il licenziamento).

«In Italia - caleola Mario Melazzini, direttore dell’Aifa
(Agenzia italiana del farmaco) -1a demenza coinvolge 3 mi-
lioni di persone tra malati, familiari, badanti». Cosa chie-
dono? «Di non essere lasciati soli» risponde Mario Possen-
ti, segretario generale della Federazione Alzheimer Italia.

uando arriva la diagnosi

- che secondo le stime

manca nel 40% dei casi -
la famiglia sprofonda nello
sconforto. «Il supporto medico
¢ ovviamente necessario, ma
lo sono anche quelli psicologi-
co e legale periparenti. Chein-
vece si trovano da soli, anche
se noi associazioni diamo un
aiuto» continua Possenti della
Federazione Alzheimer, la
maggiore organizzazione na-
zionale non profit dedicata al
tema e formata in prevalenza
da familiari di persone con de-
menza. Perché la ricerca della
«pillola magica per la cura &
importante - sottolinea - malo

& di piti il sostegno concreto
sull'oggi. In Italia dal 2015 esi-
ste un Piano demenze ben fat-
to, ma come la nostra Costitu-
zione - sottolinea - 'importan-
te é che sia applicato. E qui si
cade, perché non prevede fi-
nanziamenti, che invece servo-
no, e deve essere implementa-
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to a livello regionale».

Lorganizzazione

A coordinare il gruppo di la-
voro che ha stilato il Piano &
stata Teresa Di Fiandra, diri-
gente psicologa del ministero
della Salute, che da anni ha la
responsabilith di seguire le
demenze per I'Italia anche in
sede europea e di Oms: «Era-
vamo fra gli ultimi Paesi a non
averlo ma ora anche all’estero
& considerato un modello per
la rete che mettiamo a dispo-
sizione tra Cded (Centridepu-
tati alla valutazione, diagnosi
e trattamento), centridiurnie
nuclei demenze nelle rsa, tan-
to che ci hanno chiesto di es-
sere fra i Paesi pilota per la
costruzione degli indicatori
dell’Osservatorio sulle de-
menze dell’Oms». Perd non ha
fondi specifici. «Non sono pre-
visti, e all’estero lascia sor-
presi. Come squadra tecnica
in una nota al ministero ave-
vamo sottolineato che sareb-
be stato utile uno stanziamen-
to ad hoc. L'altro punto critico
& la variabilita fra le Regioni».
Nonostante la legislatura stia
finendo - ma il Piano & del 2015
- arriveranno finanziamenti
specifici? E, nel caso, quando
e di quanto? Impossibile, in 10
giorni, avere una risposta a
questa domanda dal ministe-
ro della Salute.

A cosa servirebbero i finan-
ziamenti? «A coprire gli aspet-
ti legati all’assistenza, come
l'organizzazione dei servizie la

gestione del paziente - ch
sce il professor Cappa -. O,
esiste un assegno di accompa-
gnamento, la pensione di inva:
lidita di 500 euro, ma servireb-
be molto di piil, basta pensare
ai costi del ricovero in un:
struttura». Che, anche quandc
in parte coperti dalla Regione
gravano pesantemente sul bi
lancio delle famiglie.

Lestrutture
In Italia, con enormi differenze
fra regione e regione - si veds
la mappa dell'Iss a fianco -, pe
chi soffre di una demenza esi-
stono 577 Cded, 553 centr
diurni e 729 strutture residen
ziali (pubbliche, convenziona:
te 0 a contratto). Le rette sonc
diverse, ma se si ipotizzano
con l'aiuto della Regione, an-
che solo 50 euro al giorno, s
arriva a 1.500 al mese.

Ci sono poi i progetti di vil
laggi Alzheimer, spazi recinta:

ti con case per gli ospiti e pos:
sibilita di interazione conla co-
munita. Quello di Monza inau:
gurera il 24 febbraio, «anche
se - spiegano - per l'ingressc
delle 64 persone passerannc
ancora un paio di mesi». Quel
lo di Cardano al Campo (Vare:
se) invece non si fara per man-
canza di accordo fraimprendi-
tore e Comune e la Fondazionc
I1 Melo sta provando a farlo ri-
sorgere in un altro paese del
Varesotto.

Laricerca

Recentemente ha destato cla-
more la notizia della rinuncia
della Pfizer alla ricerea di un
farmaco per la cura della ma-
lattia, ma il direttore dell’Aifa
Melazzini & ottimista: «E solo
una scelta aziendale - mini-
mizza -. In tutto il mondo sono
79 le case farmaceutiche che
investono nelle demenze. Una
se ne & andata? Negli ultimi
anni se ne sono aggiunte 5. Ci
sono 190 sperimentazioni cli-
niche aperte, di cui molte de-
cine in fase 3. Il che significa -
conclude - che molte molecole
per la cura dell’Alzheimer po-
trebbero essere lanciate nei
prossimi 5 anni».

I test falliti sono gia 400, cal-
cola uno studiodella rivista Ja-
ma, ma le aziende in campo si
mostrano fiduciose anche per-
ché, in caso di successo, acce-
derebbero a un mercato enor-
me e in espansione. «La ricer-
ca di Novartis - spiegano dalla
multinazionale svizzera - par-
te dall'evidenza che il fallimen-
to di molti trattamenti speri-
mentali é dovuto al loro uso in
fase tardiva, quando la malat-
tia & conclamata. Abbiamo
quindi deciso di concentrarci
non sui pazienti ma su soggetti
sani ad elevato rischio di svi-
luppo della patologia». Biogen
ha invece in sviluppo alcune
molecole, fra cui aducanumab,
che ¢in fase 8 e per cui spende-
ra «2,5 miliardi di dollari».
Qualora arrivasse sul mercato
un farmaco per la cura delle
demenze - che oggi non c'é -
esiste il rischio che i costisiano
proibitivi? «Si - sottolinea
Pierluigi Gambetti, neuropa-
tologo e professore alla Case
Western Reserve University di
Cleveland - ma in un'epoca di
globalizzazione i Paesi con si-
stemi sanitari funzionanti po-
trebbero unirsi per trattare il
prezzo».

«In questo campo la ricerca

no profit é fondamentale» sot-
tolinea il professor Cappa. 1l
pubblico, in Italia, cosa fa? «Il
Piano demenze - continua -
non ¢ finanziato, ma lo sono
progetti come Interceptor»,
che, con 4 milioni di euro stan-
ziati, coinvolgera 400 pazienti
con lievi deficit cognitivi: sa-
ranno valutati 7 marcatori per
stabilire quali siano i pit1 sensi-
bili per predire la conversione
verso l'Alzheimer ed essere
pronti, qualora fosse disponi-
bile un farmaco, ad identifica-
re la porzione di popolazione
che potrebbe trarne giova-
mento, garantendo anche la
sostenibilita del sistema.

«Oggi - prosegue il neurolo-
go - ¢ importante anticipare i
tempi della diagnosi e lavorare
sulla prevenzione: & provato
che uno stile di vita sano pro-
tegge dal rischio. Prevenzione,
ricerca, superamento dello
stigma, tutto questo é previsto
dal Piano, che pero deve esse-
re applicato e finanziato».

Lostigma

Vivere con una persona affetta
da Alzheimer & difficile, i fami-
liari lo sanno (oltre 4800 le
chiamate al numero Pronto
Alzheimer della Federazione
solo nel 2017) e spesso ne paga-
no le conseguenze dal punto di
vista psicofisico: si ammalano
a loro volta o sono costretti a
lasciare il lavoro. «Molti non
vogliono uscire di casa perché
sanno che il loro caro potrebbe
avere un comportamento ati-
pico e temono la reazione della
gente - spiega Possenti -. Lo
stigma nei confronti di questa
malattia ¢ ancora molto forte.
Poco tempo fa una donna, per-
ché sono loro nella stragrande
maggioranza dei casi a pren-
dersi cura di chi ha una de-
menza, era in giro con un pro-
prio familiare che ha iniziato a
urlare in mezzo alla piazza.
Nessuno si & avvicinato, nessu-
no le ha chiesto se avesse biso-
gno di aiuto. Si é sentita estre-
mamente solax.

Senza contare quando «una
persona con demenza si perde,
che & davvero grave. A questo
servono le Comunita amiche
dell’Alzheimer, a coinvolgere
nel modo pilt ampio possibile
la societa. Bisognerebbe parla-
re di pilt di questa malattia, a
partire dalle scuole - conclude
-. Bisogna capire che ci coin-
volge tutti. E che & una vera
emergenzay.
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LE
STIME
47
milioni
le persone Alzheimer
con demenza nel 50-60%
nel mondo dei casi

1906

I'anno in cui

la malattia é stata
descritta per la prima
volta dallo psichiatra
e neuropatologo
tedesco Alois
Alzheimer

50-60%
i malati dei Paesi
ad alto reddito
che hanno
ricevuto

1.241.000

le persone con demenza
in Italia (di cui 600.000
circa con I'Alzheimer)

135 milioni

la stima globale
delle persone

che soffriranno

di demenza nel 2050
(quasi 2,3 milioni
in Italia)

9,9 milioni

i nuovi casi di demenza
all’anno, vale a dire un nuovo
caso ogni 3,2 secondi

29?
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| COSTI

 —

una diagnosi

10%
nei Paesi a basso
reddito

818 miiliardi
di dollari

i costi economici
e sociali

della demenza
nel mondo

(nel 2015 + 35%
rispetto al 2010)

37,6 miliardi

i costi in Italia

LA RICERCA

79

le aziende
farmaceutiche
che stanno
investendo
nelle demenze

14.872

le pipeline

(percorsi per

creare un NUOVO
medicinale) aperte
dalle aziende
farmaceutiche
globalmente

nel 2017 (+ 8,4%
rispetto al 2016)

per tutte le malattie

Fonte:

Ministero della Salute/stituto
superiore di sanita, Rapporto
Mondiale Alzheimer,
Federazione italiana
Alzheimer, Alzheimer's
Research and

Therapy, Jama,

Agenaa jlaliana

delTanmaco (Aifa),

Carers’ Survey,

Commissione

Lancet per le

demenze, Pharma
Intelligence,

Alzheimer's

Association
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400 i test

clinici su terapie
per I'Alzheimer
che non hanno

portato risultati

190

gli studi clinici
in corso che
coinvolgono
circa 100
principi

attivi

2.542

le sperimentazioni
in corso sulle
malattie
neurologiche,

fra cui I’Alzheimer
(+1,2% rispetto

al 2016, mentre
quelle contro

il cancro, 4.845,
registrano un +16%)

® 0 0

CRMTWMEnm:
LA STAMPA
I numeri
10re - ole che contano
oro Tenere sotto
controllo peso,
pressione,
colesterolo
e glicemia
La testa
innanzitutto 9
La salute inizia
dal cervello, 3
che ha bisogno Nutrire
dicure il cervello
e di attenzione E importante
assumere
meno grassi

@ e piu sostanze
antiossidanti
Dal cervello

al cuore
Malattie cardia-
che, ipertensio-

ne, diabete, ictus
aumentano il

rischio Alzheimer

Far lavorare

il corpo
Camminare 30
minuti al giorno:
il moto ossigena
il sangue e aiuta
le cellule nervose

®

Stimolare

la mente
Leggere, scrivere,
giocare,
imparare cose
nuove e fare

le parole crociate

Avere

rapporti sociali
Conversare, fare
volontariato,
frequentare

un club, ritornare
a scuola

3

Attenzione

ai colpi

Usare le cinture
di sicurezza,
attenti alle cadu-
te, indossare

il casco in bici
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Essere Guardare
saggi avanti
Evitare le cattive Il domani si

abitudini: non  prepara da oggi
fumare, non bere  Decalogo stilato
troppo, nonfare  dall'Alzheimer’s
usodidroghe  Association Usa

I FAMILIARI CHE FANNO ASSISTENZA (CAREGIVER) [ O]

64,8% in Italia nella maggioranza . .

dei casi e il figlio

(all’estero sono 110 SINTOMI .
pit mariti PREMONITORI .

e mogli, - .

53,7%)

6. pifficolta nel
pensiero astratto:
difficolta nel
riconoscere i numeri
o compiere calcoli

]
bl

il caregiver & quasi

7. Lacosa giusta
sempre donna

al posto sbagliato:
mettere gli oggetti
in luoghi singolari,
come un ferro da stiro
nel congelatore

8. cambiamenti di
umore o di comporta-
mento, repentini e senza
59,3% alcuna ragione apparente
le persone con
demenza in Italia
che non sono state
informate della
malattia dai parenti
(23,3% in Repubblica
Ceca, 8,2% Paesi Bassi,
4,4% Scozia e 1,1% Finlandia)

9. cambiamenti di personalita:
da tranquilli a irascibili,
sospettosi o diffidenti

1 0. Mancanza di iniziativa:
in molte o in tutte
le attivita svolte




