IN VIAGGIO CON

LALZHEIMER

Farmaci, terapie, assistenza: qualcosa stq

volte Etke Gartner si meravigliava come
una bambina di fronte agli eventi pili sem-
plici, ma subito dopo non riusciva a ricor-
dare niente. Sono partiti in roulotte come
facevano da una vita, lei e suo marito Lo-
thar. Questa volta, perd, con loro c'era an-
che una fotografa (gli scatti in queste pagi-
ne), per riprendere un viaggio frutto della volonta di continua-
re il piti possibile a condurre una vita normale, nonostante i
vuoti di memoria di Elke, le frasi sconnesse ripetute decine di
volte di seguito, i suoi gesti a volte senza senso. La diagnosi
di Alzheimer era arrivata un paio di anni prima. La malattia
un po' alla volta si stava portando via la sua personalia, fa
memeria, la luciditd, la capacita di vivere.
Il morbo di Alzheimer & la pill comune forma di demenza. E
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cambiando. E 1 familiars sono sempre meno sols

di Gina Pavone Foto di Sibylle Fendt

un processo degenerativo delle celiule cerebrali che porta a
un dechno progressivo, pian piano invalidante, delle facolta
cognitive e intellettuali. Si stima che in Halia ne soffrano circa
600mila persone, soprattuttc donne (il doppio degli uomini),
almeno nella forma “sporadica” della malattia, cio apparen-
temente non collegata a fattori genetici. | farmaci oggi posso-
no al massimo alleviare i sintomi, come la perdita di memoria
e gli sbalzi d’'umore, solo nelle forme pit lievi ¢ nelle prime
fasi. Una cura attualmente non esiste, ma dopo tant anni di
ricerche e sperimentazioni farmacologiche, tutte infruttuose,
negli ulbimi tempi alcuni studi riaccendono le speranze.

Da tempo & noto il collegamento tra I'Alzheimer e I'accu-
mulo della beta-amiloide, che determina, con la proteina
tau, la formazione delle placche cerebrali tipiche deila ma-
latba. | ricercatori puntano a scoprire come interromperne la
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Lo spazio va adattars,

con conidot circolarn dove
Sia impossibile perders:

produzione. «L'accumulo della beta-amiloide nel cervello ha
effetli neurotossici, cioé provoca prima una sofferenza delle
sinapsi e poi 1a morte dei neuroni», spiega Adriana Maggi,
docente di Bictecnologie farmacologiche e diretiore del Ceri-
tro di eccellenza sulle malattie neurodegenerative dell’Univer-
sith degli Studi di Milano. «Si & giunti alla conclusione che &
inutile intervenire quando si manifestano i sintomi della ma-
lattia, cio2 quando nel cervello s gid & accumulata la beta-
amiloide Lipotesi ora in campo & che tutto abbia inizic molto
tempo prima della comparsa dei sintomi, anche vent'anni, e
che i farmacy in grado di impedire |2 formazione della sostan-
2za fossice vadano somministratl precocemente-

Alire speranze arrivano dalle sperimentazioni di farmaci per
il trattamento di altre patologie neurodegenerative, tra cui
la sclerosi laterale amiotrofica: «Desta moito interesse
'NpQO1+, ageunge Magg), «una molecola giunta afla fase tre
dellz sperimentazione clinica Regola la funzione dei macro-
fag, le cellule presenti nel sangue e nel sistema nervoso cen-
trale in grado di rimuovere tutto cid che non serve o & danno-
50, ma che, per laccumulo di proteine come la beta-amiloi-
de, possono arrivare a uccidere i neuroni. Lidea & che giochi
un ruolo anche questo tipo di nsposta, detta neuro-infiam-
mazione». Se qualcuno dei farmaci in via di
sperimentazione s rivelera efficace e sicuro, si
polrd procedere a una somministrazione pre-
ventiva negl individui geneticamente predi-
spost. «Per questo motivo, In alcuni paesi si
stanno realizzando regstri delle famigle in cui
I'Alzheimer si sviluppa per predisposizione ge-
netica», softolinea Giovanni Frisoni, neurolego
e vicedirettore scientifico del Centro nazionale
Alzheimer di Brescia. «Anche in Italia & stato
da poco awviato un registro, con la partecipa-
zione di centri specialistici di Brescia, Milano,
Firenze & Lamezia Terme (Catanzaro)».
Tuttaviz s stragrande maggioranza dei casi
di Alzhetmer non sembra determinata gene-
ticamente E poiché | farmaci a oggi disponi-
bili sono utili solo nelle fasi iniziali, & fonda-
mentale avere metodi diagnostici in grado di
indwiduarla il prima possibile. La diagnos! pre-
coce awiene grazie all'uso di tre biomarcatori.
«Un quarto & stato approvato a metd ottobre
dal'Emea, 'autorita eurcpea per i medicinalis,
aggunge Frisoni St tratta di una sostanza
che, attraverso la Pet (tomografia a emissione
di pasitroni}, rileva la presenza di beta-amiloi-
de nel cervello. «Il metodo sara disponibile a
breve anche in Hlalia, e sarebbe utile come
tecnica di screening sugli over 60x, osserva
Frisoni. <l suoi costi sono perd efevati, oltre
mille euro per esame. & tutto da vedere guel
che fara il sistema sanitario nazionales.

Novita in vista anche sul fronte terapeutico:
«Un trattamento di stimolazione magnetica
transcranica ha migliorato la risposta cognitiva
delle persone che cominciano a perdere la
memoria», spiega Frisoni. Le macchine, mes-
se a punto di recents, in italia non ci sono an-




cora, ma nel prossimi mesi arriveranno a Brescia e
in altri centri. € sempre ne! tentativo di limitare i
danni della neuro-degenerazione, uno studio italia-
no ha analizzato il meccanisma con cui il fattore di
crescita nervoso (Ngf), scoperto da Rita Levi Mon-
talcini, rallenta la perdita di memcria. «Neghi Usa so-
no n corso studt clinicl di somministrazione delf’Ngf
a pazient! nelle prime fasi della malatiia», osserva
Marcello D'Amelio, docente di Fisiotogia allUniversi-
ta Campus bio-medico di Roma e tra i coordinatori
dello studio. Allri studi indagano il collegamento tra
Alzheimer e alterazion del metabolismo del gluco-
sio, con lo sviluppo di insuling-resistenza.
Per coordinare le numerose ricerche in corso a livel
lo europeo, & stata fonda-

l g REd/ " ta la rete Joint Program-
Zty ming for Neurodegenerative Di-
y sease Research (neurodegenera-
lﬁ.erdpy fer Cﬂ tionresearch.eu), di cui Adriana
Maggi & vicepresidente, e da cui
dz ma”[m”e proviene 1a stima di 6 milioni di

/ﬂ mo” d pazienti Alzheimer in Europa. Ii
numero & destinato a raddoppiare

, in trent'anni, n costo sociale
Z” 607”4”0 6‘0” ;r;tur:;g 3:1;]2 r‘?:lriaL:di d? eurz (144

d n’ﬂ l-d‘ nel 2040Q). «Oltre che per la ricer-
ca, il coordinamento europea ope-

ra in vista di altri tipi di risultati,

per esemnplo soluzioni per la qualita della vita dei malati e dei
familiart che 1i assistonio, con spese enormi & alti costi psico-
logici», osserva Maggi. Proprio sul fronte dell'assistenza, al-
cune associazioni organizzano in varie citta i “caffé Alzhei-
mer", raomenti di inconiro per scambiarsi informazioni ed
esperienze, mentre diversi ospedali hanno awviato servizi di
assistenza psicologica per famigliari e caregiver. Uno & stato
appena lanciato dal Paliclinico Gemelli di Rema, «con lo sco-
po di dare ascolto e informazioni, di ridurre lo stress che
comporta un‘assistenza totale e arrivare a una gestione piti
serena, e magari anche di ridurre i tranquillanti somministra-
ti», asserva Camillo Marra, che insegna Neuropsicologia alla

LAVVENTURA SMEMORATA DI ELKE E LOTHAR
Hanno viaggiato insieme per pib di un anna, givando in

roulotte per i paesi dell’Est: Polonia, Lituania, Estonia, Russia

e poi indietro, sulla via del ritorno, con pit1 di 170 rullini

dl foto scattate. Protagonisti | coniugi Lothar ed Elke Gértner,
in compagnia di una perfetia sconosciuta, almeno all'inizio:

la fotografa Sibylle Fendt, impegnata a riprendere le

tante tappe in giro per FEuropa. Un viaggio per rimanere
nella normalith nonostante I'Alzheimer di Elke, ma anche un

modo di guardare la malattia in faccia, e di affrontare la

paura di non riconoscere pill la persona amata da sempre.

Catiolica e fa parte dell'unith Alzheimer del Gemelii.

Ma oltre ai trattamenti farmacologici, le associazioni e le
strutture che si occupano di assistenza propongono alirl per-
corsi, per rendere pi vivibile la vita dei pazienti. «Per esem-
pio ¢’& la Reality therapy, che attraverso stimoli continui cer-
ca di far mantenere alla persona un contatio con la realias,
spiega Gabrella Salvini Porro, presidente della Federazione
Alzheimer ltalia. «Oppure c'g la Gentle care, detta anche te-
rapia protesica perché, come per altre disabilita, si fornisce
un elemento sostitutivo della funzione mancante. Nel caso
dell'Alzhesmer, il supporto & costituito da uno spazio fisico
adatto al malato {per esempio corridoi circolari dove st pud
facilmente tornare al punto di partenza), attivitd quotidiane
che assecondano le inclinazioni dei singoli, assistenti impe-
grati a ricostruire la storia personale. If metodo & adottato per
esempic al centro geriatrico Golgi di Abbiategrasso (Milano)».
Tra altr centri all'avanguardia nell'uso complementare di te-
rapie non farmacologiche, «per esempic la casa Alzheimer di
Imola o il centro Alzal di Lamezia Terme. 1! problema, perd, ]
che in pochi hanno accesso a queste strutture, a causa dei
costl elevati, solo in minima parte rimborsati dal sistema sani-
tatios. Infine un piccolo strumento tecnologico: 'Alzheimer
app, messa a punto datla Federazione Alzheimer, per sensi-
bilizzare e offrire informazioni basilari. (Foto ag. LUZphoto)



