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SLA. Massimo Mauro racconta come ha convinto lamico ad uscire allo scoperto

LA NUOVA SQUADRA
DI STEFANO BORGONOVO

Entrambi gli ex calciatori oggi siedono nel direttivo dellAisla.
E li che il bomber viola ha deciso di uscire allo scoperto.
E adesso nascera la Fondazione Borgonovo  distefano Arduini

ono contento. E andato tutto
( ( bene, mancava solo Mario. Il
9 ottobre, il giorno dopo Fio-
rentina-Milan, al “telecronista” Massimo
Mauro 2 arrivata una mail molto breve. La
firma era quella di Stefano Borgonovo.
Mario invece ¢ il medico Mario Melazzi-
ni, presidente dell’Aisla, lui stesso vittima
della sclerosi laterale amiotrofica. Sia Bor-
gonovo che Mauro lo conoscono bene.
Entrambi, infatti, siedono nel consiglio
nazionale del’associazione. Lapplauditis-
simo Borgonovo Day di Firenze & nato
proprio i, nel Centro Nemo dell'ospeda-
le Niguarda di Milano. Dove Melazzini
coordina un reparto all’avanguardia nel
mondo. E dove, nel
giugno scorso, Mau-
ro ha ritrovato Borgo-
novo. Sierano persidi
vista da tempo. Mau-
ro perd sapeva: «Me-
lazzini miavevainfor-
mato». «La prima co-
sache ho detto a Stefano & che doveva par-
lare. Che doveva rendere pubblica la sua
condizione. Che se avesse voluto gli avrei
messo a disposizione Sky».
VITA: Che cosa le rispose?

SOTTO LACURYA. Bagglo ports Borgonove a raccegliers ol applaus! degli ultras viela

MasSIMO MAURO: Nulla. Lascid cadere
P'invito nel vuoto.

VITA: Poi perd il 5 settembre Borgonovo
& finito davvero su Sky e sulla prima pa-
gina del Corriere della sera. Come I'’ha
convinto a uscire dal guscio?

MAURO: Non sono uno abituato a rom-
pere le scatole. Lui perd aveva un grande
bisogno di comunicare. Linsistenza della
moglie e del suo procuratore hanno avuto
un ruolo importante. Eforseanchelacon-
siderazione che io ero uno che aveva fatto
il suo mestiere. Questa malattia la cono-
sco bene. E dacinque anni che con la Fon-
dazione Vialli e Mauro mi occupo di Sla.
VITA: Come avete conosciuto I'Aisla?
MAURO: Una voltadeciso chele nostre at-
tivith avrebbero finanziato la lotta alla Sla,
cisiamo informati su quale avrebbe dovu-
to essere il nostro interfaccia. Lincontro
con Melazzini ¢ venuto di conseguenza.
ViTA: Perché proprio la Sla?

MAURO: Perché ormai tutti la indentifica-
no con la malattia degli sportivi.

ViTA: Il pm di Torino Raffaele Guari-
niello parla senza veli di “malattia pro-
fessionale”. Sbaglia?

MAURO: Per quanto ne sappiamo, sl.
Quando i magistrati hanno tentato di tra-

vestirsi da scienziati e hanno fatto circola-
re certe supposizioni, sono andati a vede-
re quanti ciclisti avessero contratto la ma-
lattia. Ecco, nella storia del ciclismo, sot-
tolineo del ciclismo, non ¢’¢ un malato di
Sla.

ViTa: Nel calcio perd ci sono 51 casi ac-
certati, morti compresi. E secondo uno
studio promosso dall’Associazione vitti-
me del doping, su un campione di oltre
7mila professionisti, a fronte di un'inci-
denza “standard” della Sla di 1,24, quel-
la osservata ¢ stata del 6,45. Qualche
dubbio viene... :
MAURO: Lo so bene. La ricerca I'abbiamo
finanziata noi. Quello che manca perd ¢ il
nesso fra 'assunzione di farmaci e la ma-
lattia. Relazione che manca anche nel ca-
so di doping. Anche fra i contadini, per
esempio, i tassi di contagio sono molto al-
ti. Certo, parlare det calciatori, in modo
spesso violento e improprio, fa vendere
molte pit copie di giornali.

ViTA: Un altro ex calciatore, Massimo
Otrlando, dopo aver visto Borgonovo, ha
invece dichiarato pubblicamente di ave-
re paura. Lei non ha paura della Sla?
MAURO: Io non lo so se, quando giocavo,
qualcuno nella fiala del Voltaren ci ha in-
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filato qualcos'altro. Non lo so e ho il mas-
simo rispetto dell’ansia di Orlando, male
cose che ha detto sono delle gran cavolate.
Il punto non ¢ aver paurae nemmeno tro-
vare il colpevole. Il punto & cosa pud fare il
calcio per i malati.

VITA: Un altro calciatore della Fiorenti-
na, questa volta in attivitd, Riccardo
Montolivo, ha proposto di devolvere
I'1% degli ingaggi alla ricerca. Pud esse-
re un’idea da sostenere?

Mauro: E da cinque anni che la nostra
fondazione organizza eventi - finora ab-
biamo raccolto 900mila euro - e tenta di
coinvolgere le istituzioni del calcio. E
adesso, probabilmente anche sull'onda
emotiva della serata di Borgonovo, la Le-
ga e 'Associazione calciatori hanno preso
un impegno pubblico. Qualcosa si sta
muovendo anche ai piani alti.

ViTa: E Borgonovo, invece, cosa fard nei
prossimi mesi?

MAURO: Ormai ha imboccato un percor-
so. Il prossimo passo sar la costituzione
della Fondazione Stefano Borgonovo per

la Sla. Mi sembra una scelta azzeccata.

IL CENTRO NEMO S

B NUOVO ACQUISTO. Dal 21 ottobre
{Associazione famiglie Sma onlus & parte
integrante del Centro clinico Nemo,
struttura che a Milano si occupa detla
cura di malattie neuromuscolari, in
particolare distrofia muscolare e Sla.
Lassociazione, nata nel 2001 e composta
da genitori che promuovono la ricerca
sull'atrofia muscolare spinale, si va ad
aggiungere agli altri quattro enti che
supportano Nemo (Uildm, Aisla, Telethon
e Azienda ospedaliera Niguarda). il nuovo
acquisto entra anche netla Fondazione
Serena, nata proprio per gestire le attivita
del Centro clinico, la cui sede, messa a
disposizione datla Lombardia, si trova
all'interno dell’'ospedale milanese di
Niguarda. www.centrocliniconemo.it
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Inizia a prendere forma il piano di costruzioni per i1 2015. La paura della Moratti: pericolosoritardo

LExpolascera 18muilacase

Ma lasocietanon arriva eil Bie convocail governo

ILBIE chiede al governo rassi-
curazioni sullo stato di avan-
zamentodeilavoriperl’Expoe
sulla governance dellasocieta

Comune e Regione danno via alle trattative sulla maxi-variante
urbanistica che dovra ridisegnare 1l destino delle aree

che dovra organizzarlo, mai
nata perché anche ieri il de-
cretochedevefissarnelerego-
le non & stato varato dalla pre-
sidenzadel Consiﬁlio‘ Ilsegre-
tario generale del Bureau In-
ternational des Expositions,
I’ente che assegna le Esposi-
zioni universali, vuole un in-
contro col premier Berlusco-
ni. Il sindaco lancia un nuovo
allarme: «Arrivera ilmomento
chesenonavremolastruttura
di gestione si creeranno dei
problemi». Il ministro Frattini
rassicura il Bie: «<Manterremo
gli impegni». Comune e Re-
gionehannointantodatoil via
all’iter urbanistico per defini-
re il destino delle aree a Rho-
Pero e a Cascina Merlata inte-
ressatedall’Expo.Dopoil 2015
nasceranno due nuovi quar-
tieri, con almeno 18mila case.

Due quartier e 18mulacase

ecco cosalasceral’Esposizione
L ereditadel 2015 a Rho-Pero e Cascina Merlata

GIUSEPPINA PIANO

EL2015ipadiglioniesposi-
Ntivi, Pauditorium e l'anfi-

teatro all’aperto, il parco
tutto intorno eillaghettoartificia-
leconruscelliainfilarsitraunedi-
ficio e l'altro. Tutto disegnato da
archistar. Ma anche tutto (o qua-
si) da smontare una volta cheivi-
sitatori se ne saranno andati. Che
cosa lascera P’Expo? Almeno
18mila appartamenti. Questa &
una delle poche cose certe sull’e-
redita del 2015, unavoltacheipa-
diglioni saranno demoliti, insie-
me al trasloco necessario per il
centro delle Poste di Roserio, in-
globato in pratica nell’area del-
I'Expo.

Almeno 10mila case a Rho-Pe-
ro, su quei 1.380.000 metri qua-
dratiaccantoallaFieraattualedo-
ve cisari il recintodell’Esposizio-

Inuovi padiglioni
saranno smontati
perlasciare spazio
ad appartamenti,
uffici e negozi

ne universale nel 2015. Altre 7-
8mila a Cascina Merlata, |'area
immediatamente a sud incastra-
ta tra Pero-Molino Dorino e il ci-
mitero Maggiore, che non avra
padiglioni ma servizi di supporto
come il cosiddetto «Villaggio Ex-
po», per ospitare gli espositori. E
poi uffici, servizi (dagli alberghi a
negoziecentricommerciali). Due
nuovi quartieri alle porte di Mila-
no dove, almeno questa & la pro-
messa, la cifra dovra essere il bio-
sostenibile: ci dovra essere un
grande parco, perché dei392mila
metri quadrati di verde fatti per il
2015 dovra sopravviverne il pilt
possibile. Mettendo tutto insie-
me, I'Expo rigenerera oltre due
milionidimetriquadratiche fino-
raperlopiuterreniincolti. Come?

Lo dovranno decidere i cosiddet-
ti «<Accordi di programmay» cheie-
ri Letizia Moratti e Roberto For-
migoni, con due sedute delle ri-
spettive giunte in contempora-
nea, hanno deciso di avviare. Un
attononsoloformale:la procedu-
ra, imposta dalla legge, e in prati-

calo strumento per disegnarel’a-
readell’Expo esoprattuttoil dopo
2015. Uno strumento che attra-
versoi tavoli di confronto con tut-
ti gli enti interessati porteraa una
maxi-variante urbanistica su ol-
tre due milioni di metri quadrati
(1.380.000 a Rho-Pero, 500mila a
Cascina Merlata e altri 400mila
intormo al cimitero Maggiore di
proprieta del Comune) che deci-
deral’eredita dell’Expo. Procedu-
ra lunga ma che Palazzo Marino
spera dai tempi record: «Credo
che sei mesi sia un tempo ragio-
nevole per arrivarci», dicel’asses-

sore all'Urbanistica del Comune
Carlo Masseroli.

1l doppio voto in contempora-
nea, a Palazzo Marino come al Pi-
rellone, da dunqueil via alle dan-
ze del business Expo. Anche per-
ché gli oltre due milioni di metri
quadratisono in buona parte pri-

vati: a Rho-Pero la Fondazione
Fiera con 640mila metri quadri, il
gruppo Cabassi con 260mila, le
Poste con 80mila; a Cascina Mer-
lata l'immobiliare Euromilano
con 530mila. A Rho-Pero l'inter-
vento maggiore: i privati in prati-
ca daranno al Comitato Expo le
loro aree praticamente gratis, e
dopo il 2015 se le riprenderanno
riqualificate con le infrastrutture
che|’evento si portera dietro. Nel
frattempo saranno diventate una
gallinadalleuovad’oro: oggisono
quasi tutti terreni agricoli, doma-
ni diventeranno edificabili. A Ca-
scina Merlata, invece, si comin-
cera a costruire anche prima del
2015 e per I'Expo si affitteranno
alcuni palazzi al Villaggio dell’E-
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sposizione.

Come saranno i due nuovi
quartieri? E quanti spazi pubblici,
quanti padiglioni e per faxci cosa,

Restera un grande
parco accanto alla
Fiera. Trasloco per
il centro delle

Poste di Roserio

dovranno sopravvivere al 2015? E
proprio questo che dovranno de-
cidere gli «Accordi di program-
ma» che da ieri Comune e Regio-
ne hanno iniziato a discutere. Al-
cune certezze perd, in quantita di
cemento, gia ci sono. A Rho-Pero
gliindicidiedificabilitadovranno
esseredello0,6:tradotto, significa
cheli potranno essere costruiti fi-
no a 10mila appartamenti. Po-
tranno essere meno solo se una
quota di edificabile sara dirottata
sul terziario. A Cascina Merlata,
invece, si potrebbe arrivare fino a
8milanuovecase. Diqueste alme-
no2miladovrebberofinirenelco-
siddetto housing sociale: appar-
tamenti con prezzi convenziona-
tiinferiorialmercato, madestina-
ti afamiglie con unreddito basso.

il e .
Centro Poste
; di Roserio
RN

I progetti

AREA EXPO
1.380.000 metri quadrati

Nel 2015 per PEsposizione
®Parco e aree verdi: 392.000 mq
= Padiglioni espositivi: 320.000 mq
m Piazze pubbliche, anfiteatro
all’aperto, auditorium: 39.000 mq
= Ristoranti, bar, negozi: 26.000 mq
®Un lago e ruscelli artificiali
®Parcheggi: 688.000 mq per 21.000
posti auto e 1.000 posti bus
Dopo il 2015
B Abitazioni: 10.000 appartamenti
B Da definire: la quota di nuove
edificazioni destinata a uffici
e servizi
= Viabilita: stazione ferroviaria,
stazione metropolitana,
6 connessioni autostradali

AREA CASCINA MERLATA

Nel 2015 per ’Esposizione

|| Villaggio Expo per ospitare
gli espasitori: 120.000 mq

Dopo il 2015

B Abitazioni: 8.000 appartamenti

# [nterventi: riqualificazione
dell’area del Cimitero Maggiore
e di via Triboniano

ON{MRIRT 1
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E paralisi peri cantieri Expo
[l sindaco: “Pericolosoritardo”

Berlusconinonvarail decreto, il Bie chiede spiegazioni

ANDREA MONTANARI

L BIE chiede al governo rassi-
Icurazioni sulla governance

della societa che gestira I'Ex-
po 2015 e sullo stato di avanza-
mento deilavori per'organizza-
zione dell'Esposizione universa-
leaMilano.Laletteradelsegreta-
rio generale del Bureau Interna-
tional des Expositions Vincente
Loscertales & arrivata ieri, trami-
te la nostra ambasciata, sul tavo-
lo del ministro degli Esteri Fran-
co Frattini. [l Bieoravuole veder-
cichiaro. Dato che il decreto sul-
lagovernance continuaanonar-
rivare. Per questo ha chiesto un
incontro al premier Silvio Berlu-
sconieal ministro degliEsteriper
avere chiarimentisullo stato del-
'arte del lavori preparatori. A ri-
velarlo & stata Letizia Moratti,
inaugurando il primo giorno del
Festival dell’alimentazione in
programma fino a mercoledi.

Il sindaco & apparsa molto
preoccupata che il nuovo rinvio
ieridellafirmadeldecretodapar-
te del presidente del Consiglio,
chedeveﬁssareleregoledellaso-
cieta che gestira 'Expo 2015,
mettaarepentaglioilavoriprevi-
sti dal dossier di candidatura. «Il
pericolo c’e — ha affermato —
noisiamo stativotatisullabasedi
un dossier di candidatura che
prevede un cronoprogramma
molto preciso. Noi lo stiamo se-
guendo, maarrivera un momen-
to che, se non avremo la struttu-
ra di gestione, questo cronopro-
gramma creera dei problemi».
Allarichiestaprecisa, poi, diindi-
care una data che rappresenti un
puntodinonritornolaMorattiha
aggiunto quasi sfiduciata: «Au-
guriamocidiarrivare prima della
deadline. Il rapporto tra le istitu-
zioni non & mai venuto meno. At-
tendiamo di avere la struttura
della societa, ma intanto conti-
nuiamo a lavorare». E infatti ieri,
come previsto, Regione e Comu-
nehannodatoil viaaun accordo
di programma per larealizzazio-
ne del%e strutture che ospiteran-
no 'Expo a Rho-Pero. Un segna-
le al governo che le istituzioni
non stanno perdendo tempo.

Pronta la replica del ministro
degli Esteri Franco Frattini, che,
pero, esembratopiuivolerlancia-
re un messaggio al Bureau che al
sindaco: «La firma del decreto ci

FRATTINI

Il ministro
degli

Esteri, ha
ricevutola
lettera del Bie,
chechiede
chiarezza sui
tempi

Manterremo gli impegni
presicon il Bureau
internazionale. La firma
sul testo per lasocieta
speciale arrivera

sara— ha garantito — Credo che
noi dovremo mantenere gli im-
pegni in ogni caso. Daremo un
messaggio di rassicurazione al
presidente Bie, che mi ha scritto.
Mi vuole incontrare e lo incon-
trexd volentieri».

Anche il governatore Roberto

Formigoni non sembra troppo
preoccupato: «Credo che rispet-
teremo perfettamente il crono-
programma. Sappiamo che in
questo momento la pesantissi-
ma situazione internazionale
impedisce a Berlusconi di firma-
re il decreto. Venerdi 31 a Parigi

risponderemo a tutte le doman-
dedel Bieenon avremoritardida
denunciare. D’altra parte, in
Lombardia siamo abituatida an-
niadire quando sicominciano le
cose e quando si terminano. Ho
gia convocato la prima riunione
del tavolo Lombardia giovedi 30

a Milano per fare una sintesi
completa delle opere che dob-
biamo realizzare. Anche su que-
sto capitolo sono fiducioso».
L’ex ministro degli Esteri del
governo Prodi, Massimo D’Ale-
ma, invece, spera che si possare-
cuperare presto lo spirito di
squadra che portod I'Italia un an-
no fa a vincere I'Expo. «Mi sem-
bra cheultimamentesisiaun po’
appannato. Sperc che questa
grande opportunita non venga
sprecatain discussioniedispute,
magarisuproblemidiequilibridi
potere e mi auguro si trovino al
piliprestolesoluzioninecessarie
per assicurare una gestione effi-
cace e il coordinamento di tutte
le istituzioni». Chi attacca senza

D’ALEMA
degli Esteri
sul dibattito

per iritardi
nella

del’Expo

Lo spiritodi squadrasi e

appannato. Spero che

questa chance non venga
sprecata in dispute sugli

equilibri di potere

mezziterminieilcapogruppodel
Pd in Comune Pierfrancesco
Majorino: «A questo punto chie-
diamo al sindaco di avere il co-
raggiodivenireariferireinconsi-
glio comunale non oltre la prima
settimana dinovembre.I conflit-
titraleie Berlusconistannoespo-
nendol’'Italia auna pessima figu-
ra alivello internazionale».

L’ex ministro

eintervenuto

governance
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STORIA. Il libro pubblicato da poco, in concomitanza con “una mela per la vita’, avvenuta domenica scorsa

olpire la sclerosi
con la comprensione

Una sfida possibile

Una docente universitaria racconta la malattia vivendola
sulla propria pelle. Un limite che diventarisorsa e occasione

Lacopertinadel librc‘>“"\IVIllle filimi légano qui” di Silvia Bonino

Lino Cavedon
I libri sulla malattia non sono
maifacili daleggere perché fre-
quentemente peccano di ecces-
si d’enfasi oppure di asettico
distacco professionale. Silvia
Bonino, psicologa e docente
universitaria a Torino, malata
di sclerosi, € riuscita a scrivere
disé earaccontare i complessi
sconquassi indotti dalla soffe-
renza, coniugando cuore, pan-
cia e mente, favorendo com-
prensione senza indurre pieti-
smi, con una descrizione di un
percorso intrepido, se pur fati-
co0so, affinché il malato diventi
autore ed attore del proprio
sviluppo, pur nella malattia
cronica.

“Mille fili mi legano qui” é il
titolo del libro che si ispira ad

una frase di Etty Hillesum.
(Diario 1941-1943 EGR@RN Mi-
lano 1985). «Talvolta - com-
mental’autrice - questifili pos-
sono essere lacci che limitano
il cammino e soffocano lo svi-
luppo, ma assai pit spesso so-
no solide corde che ci ancora-
no al mondo e lungo le quali ci
arrampichiamo per crescere.
Ein questo intreccio di fili che
cilegano agli altri, alla cultura
e alla natura che si dispiega la
vita di ognuno».

1l tema portante del libro €
un limite, cioé & la malattia,
chediventarisorsa, sfida, occa-
sionedi crescita: € una prospet-
tiva coraggiosa, quasi deliran-
te, se non fosse che Silvia Boni-
no & credibile proprio perché
parla di sé, di fatiche possibili,

di adattamenti necessari an-
che a chi é saltuariamente am-
malato, anche a chi é sano. E
una lettura che consiglio an-
che ai sani, poiché I'esperienza
della malattia cronica ha mol-
to da dire a tutti, anche a colo-
ro che non sono malati, perché
impone una riflessione sul si-
gnificato che diamo alla vita e
al nostro agire nel mondo, sul
nostro modo di vivere, su co-
me consideriamo le difficolta
eifallimenti, su come guardia-
mo al futuro. E con i propri ta-
lenti e con le proprie zavorre
che ognuno di noi, sano o mala-
to, abile o disabile, & chiamato
avivere e arealizzare il meglio
disé.

Quali sono le fasi descritte
per riuscire a vivere in modo

s
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efficace la malattia? Innanzi-
tutto “perché proprio a me?”.
«Non ero solo arrabbiata, ero
furiosa. La prima reazione -
racconta Silvia - & di ribellione
poiché la nostra identita ferita
si ribella a quella che sembra
un’assurditd e un’ingiustizia.
Continuare pero a chiedersi
“perché proprio noi siamo ma-
lati” non ha senso, cosi come
non ha senso chiedersi perché
si € maschi o femmine».
Lasecondafase é1’elaborazio-
nedelle perdite e del lutto. «Si,
lamalattia cronica - aggiunge -
richiede un profondo lavoro di
riadattamentoe diristruttura-
zione di sé e dei propri rappor-
ti con la vita, impegnando du-
ramente la persona sul piano
cognitivo ed emotivo. Essa in-
fatti determina perdite di effi-
cienza, di capacita, di funziona-
litafisica, di autonomia, di rea-
lizzazione personali e sociali».
C’¢ poi la fase dell’accettazio-
ne. «Non vi & alcuna ombra di
passivita in questa profonda
accettazionedella propriacon-
dizione di malattia come dato
direalta - analizza -, mala con-
sapevolezza che solo a partire
dal riconoscimento della pro-
pria condizione & possibile ve-
derne limiti e vincoli, ma an-
che le opportunita».
Quindic’eéladimensione tem-
po. «L’accettazione della ma-
lattia - dice - come propriaine-
vitabile realta richiede tempo:
¢ il risultato di un processo di
maturazione dove rabbia e de-
pressione sfumano, anche se
spesso non scompaiono del
tutto». Cisono poi parole chia-
ve per la rimodulazione effica-
ce del proprio io. Raccontare:

«Mi sembra che si esageri -
scrive Etty Hillesum - nel teme-
re per il nostro povero corpo.
Lo spirito viene dimenticato,
s’accartoccia e s’avvizzisce in
qualche angolino». Silvia met-
tein evidenza che «c’€ un biso-
gno profondo di raccontare se
stessi che é quasi del tutto igno-
rato e misconosciuto dal servi-
zio sanitario e dalle persone
che vi lavorano. Sfugge il valo-
re profondo del raccontare se
stessi e la propria malattia che
non €, come pud sembrare,
un’inutile perdita di tempo».

Ci sono poi l'adattamento e
lo sviluppo. «La malattia € un
drammatico esempio di situa-
zione nuova e sfavorevole -
conclude Silvia - che sconvolge
la vita e squilibra tutti gli adat-
tamenti precedentemente co-
stituiti». ¢

Per informarsi

Per la Sclerosi multipla
& attivo al San Bortolo di
Vicenzaun punto
d'ascolto con il compito
diinformare i pazientie
iloro familiari, e
soprattutto per
aumentare il livello di
conoscenza dei servizi
offerti dall’Aism -
Associazione che opera
inprovincia di Vicenzae
hasede a Travettore di
Rosa-in collegamento
conleUlsseconil
centro diriabilitazione
rosatese diretto dalla
dott. Elisabetta
Pedrazzoli. il punto di
ascolto e aperto martedi
dalle15alle 18,
mercoledi dalle 10 alle
13 e giovedi dalle 15 alle
18. Per informazioni
telefonare al numero
verde dell’Associazione
nazionale 800-803028.
Ladottoressa
Pedrazzoli coordina
un’equipe conun
medico, sei
fisioterapistiper
assistenza domiciliare,
una logopedista e una
psicologa. Esiste poiun
gruppo di auto-mutuo
aiuto a Schio all’Istituto
Salesiano.La
responsabile & Sandra
Bortoloso tel.
347/4523281.

Patologia
del sistema
Nervoso
centrale

Lasclerosimultipla (o a
placche) & una delle pid gravi
malattie del sistema nervoso
centrale. E cronicae
progressivamente
invalidante. Oggi & possibile
formulare unarapida
diagnosi, ma la strada diuna
cura é ancora lunga.
Esordisce nella fascia dieta
compresa frail5ei50anni,
colpendo piu le donne che gli
uomini, ma pill spesso si
manifestafrai20 ei30anni,
cioé nellafase pit
promettente della vita.
Grazie ai progressidella
ricerca scientificaipazienti
possono contare su farmaci
che se somministratinella
faseinizialerallentano la
progressione. Se dieci anni fa
il 70% deimalatiera
destinato ad arrivare alla
faseinvalidante della
malattia, oggi la percentuale
& scesaal 30%. Ognianno si
verificano 1.800 nuovi casi.
Perche sichiama cosi? Ad
una prima definizione della
malattia, accanto al nome
“sclerosimultipla”, spesso
troviamo parole come

cronica, progressiva,
infiammatoria, demielinizzante,
autoimmune,
neurodegenerativa. Ognuna di
queste definizioni e corretta.La
sclerosicolpisce cervelloe
midollo spinale. Viene anche
denominata sindrome da
demielinizzazione poiché
caratterizzatadauna
progressiva
degenerazione/distruzione
della mielina, sostanza
costituita da acidi grassi (colore
bianco), che ha un peso decisivo
nel funzionamento del sistema
nervoso centrale. Le zone in cui
la mielina & stata danneggiata
vengono dette “placche”. Tali
aree nel tempo vanno incontro
ad un processo diindurimento, o
meglio di cicatrizzazione. Da qui
nasce il nome sclerosi multipla:
“sclerosi” per la presenza di
lesioni cicatrizzate (le placche),
“multipla” per il fatto che le
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lesioni possono interessare
varie zone del sistema nervoso

centrale.

ltcentro dell’Aism a Rosa

«Viconvivo
dal8anni,
contanta

N Fe

Lo’psicologo Lino Cavedon

CaroLino,

tiposso dire che non
credevo, allora, che sarei
riuscita a raggiungere la
serenita diadesso.

Diciotto anni di convivenza
con lei, la mia malattia, non
sono stati e non sono una
passeggiata; piuttosto un
percorso in salita con vari
ostacolida superare.
Ricordare adesso i tanti
momenti di paura, rabbia,
sconforto, solitudine eresa
nonmi é facile. Perché,
annaspando, spesso nel buio
che avevo dentro, non mi
accorgevo che stavo
crescendo e cambiando
orizzonti che primanon
conoscevo e che ora
sembrano possibili.

Rispetto aun corpo che mi

tradiva e milasciavain
ginocchio, quali armi avevo?
Ventiquattro anni, una bimbz

di quattro e una di pochimesi,
una vita si stava spezzando,
portandosivia tuttiiprogettiei
sogni.

Ho accettato la prova e non ho
piu paura diquesto corpo che
intimamente miparlae
m'insegna. Semplicemente ho
imparato ad ascoltare cio che mi
dice e non sono pit sola.

Ho versato tutte le lacrime a
mia disposizione, hourlato e
bestemmiato e pregato
chiedendo risposte a cid che mi
stava accadendo senza mai
ottenerne una.

Mivergognavo della mia
diversita, volevo solo vivere ed
essere come tuttiglialtri, una
persona “normale”.

Rotolavo spesso verso il buio
pil assoluto, eradiventato la

dimensione che preferivo
perché mipermetteva direstare
raggomitolata nel mio dolore e
nellamia rabbia.

Troppo alungo cisono rimasta
oforsesoloil tempo chemi e
servito ascegliere laluceela
vita.

Dalimisono alzata eripartita,
dolorante e timorosa del futuro
che avevo davanti, poi, altre
mani, altre braccia, altri sorrisi,
mi hanno sostenuta.

Quelli di mio marito e delle mie
bimbe.

Neiprimiannilastrada era
soloinsalita, le cure a
disposizione solo chimere che
inseguivo col fiato ingola, le
sconfitte macigniche adun
certo punto non ho pil potuto
né voluto portare, scegliendo
alla fine, semplicemente di
vivere con cio che avevoa
disposizione. Non era poco e
soprattutto, mibastava.

Bastava scegliere, e decidere
che sipuo vivere anche con una
malattia che rende disabili
fisicamente ma pit ditutto e
prima di tutto dentro, la dove
solo l'ascolto profondo dise
stessi e delle proprie emozioni,
puo salvare.

Ao lavita, meravigliosa e
crudele, consapevole piti che
mai del suo immenso valore.
Sandra
(Sposata con due figlie)

«Quando
sono nata
mammaera
ammalata»

Giulia, 16 anni, ha la mamma
affettadasclerosi.

- Come e stato il tuo
impatto con la malattia?

«Quando sono nata leiera
ammalata da poco. Percid
neglianni & stata una
graduale presa di coscienza.
Col passare del tempo,
vedendo il suo
peggioramento, ho capito che
la sclerosinon & una malattia
di“passaggio”. Non puoi
metterla da parte e non puoi
curarla. Devi conviverci».

- Come vivi la quotidianita?

«lole sono stata accanto, e
le sto accanto tuttora
nonostante mi capitidinon
sapere cosa dirle, come
comportarmi, cerco
comunque di esserci. Credo
non cisia il bisogno difare
grandicose. Credo sia
sufficiente essere figlia. Lei
lo & mamma, intendo.Lo &
stataelo & in tuttiimomenti. Si
& fatta forza e noil'abbiamo
tenuta per mano,
accompagnandola nei momenti
diricaduta, o dicrisi.
Ovviamente il mio carattere mi
ha aiutata molto nellaccettare
la sua malattia e soprattuttoil
suo graduale peggioramento.
Peggioramento che lei nonmi ha
mai fatto pesare.
Peggioramento al quale ho
assistito conil passare degli
anni, notando l'aumentare della
stanchezza, una maggiore
difficoltanel fare cose che
prima faceva senza problemie,
infine, l'impossibilita di
sostenere molti minuti di
cammino e quindi il bisogno di
ricorrere alla carrozzina».

- Come tiha cambiatalasua
malattia?

«Lamalattiaharesolasuavita
e quindi la mia diversa.Non
migliore o peggiore.
Semplicemente diversa. o
credo diaver conosciuto poche
persone con la sua sensibilita.
Sensibilita dovutaal
lunghissimo percorso interiore
che leiha fatto e sta tuttora
facendo.Percorso che la porta
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ad essere lapersona che piu
stimo. In assoluto.

Questo miha insegnato molte
cose.Mihainsegnato
soprattutto a non arrendermi.
Mai».

«Vivo
autonoma,
lavoro. Sono
fortunata»

Daniela ha 38 anni, € malata
disclerosidall'eta di 21 anni,
vive da sola e ognigiorno
combatte la sua personale
battaglia per mantenere un
livello di qualitadellavita
accettabile. Quali
problematiche pratiche deve
affrontare una persona con
sclerosi che vive da sola?

«Finché nonho avutoun
peggioramento a livello di
gambe, lamiavitaera
abbastanza normale: ho solo
dovuto ridurre ilritmo delle
cose. Sette anni fa ho dovuto
iniziare ad usare le stampelle
perché nonriuscivo pilia
camminare dritta. Non solo,
conil peggiorare della
malattia ho dovuto cambiare
['automobile, prendendone
una con il cambio automatico,
a causa dell'inaffidabilita
della mia gamba sinistra».

«Ho dovuto anche cambiare
la stufa a legna che mi piaceva
molto conuna a pellet -
aggiunge - perché dal garage
dovevo portarmila legnain
casa. Ho dovuto rendere
elettrico il basculante del
garage onde evitare di cadere
nell'aprire e chiudere o di
prendermiqualche bella lavata
quando pioveva. Ora misono
decisa di cambiare casa, a causa
di17 gradinisu cuisono
inciampata spesso, che troppe
volte ho fatto aruzzoloni perché
cadevo. Adesso posso arrivare
allappartamento direttamente
dal garage utilizzando
l'ascensore».

- Che valore hail lavoro per una
persona con una malattia
cronica?

«lllavoro per me, pur avendo
un certificato diinvalidita, &
importante perché, se rimango a
casa, vado in depressione. Si
rimane in contatto con altre
persone con cui si scambiano

parole. lo ho bisogno dimansioni
dove posso alternare la postura
seduta con il movimento onde
evitare irrigidimento delle
gambe se rimango sempre
seduta o eccessiva stanchezza
se rimango troppo in piedi. Sono
fortunata che il mio titolare ha
avuto per me un occhio di
riguardo perché hapresoin
considerazione il mio
problemas.
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tra corsi e laboratori
Cinque giorni
di iniziative ed eventi

afiera di Monza & fra gli eventi della Brian-
za. Accanto al momento espositivo che ne
giustifica e ne garantisce la presenza da 21
i con una partecipazione semﬁ)re piu quali-
ficata di espositori, fanno da corollario a questa
s¢ttimana espositiva una serie di eventi. La fiera
aprira i battenti ufficialmente sabato prossimo
e 15. Linaugurazione ufficiale alla presenza di
autorita nazionali, degli assessori regionali Pon-
zéni e Muolo, dell’assessore provinciale Gigi Pon-
ti, del sindaco di Monza Marco Mariani & per le
ofe 16. Fra le proposte di questa prima giornata
ségnaliamo il convegno sulla Protezione civile in
Brianza alle ore 16 nei padiglioni del punto Bim-
bb, il laboratorio per i pit1 piccini «Costruiamo la
citta». Ed ancora a cura della pro Loco di Mug-
O un corso di mineralogia. Per gli amanti del?
sportl'inaugurazione della mostra che racconta
i 130 anni della monzese «Forti e Liberi». Alle19
resso la Cappella della fiera la Santa Messa. Fra
e proposte culturali la presentazione del X pre-
mio internazionale di poesia «Citta di Monza».
Domenica 26 a partire dalle ore 15 nell’area «Lu-
cania» raduno dei Lucani residenti in Brianza.
Alle ore 16 un convegno sulla a-
miotrofica. Subito

esentazione
Sabato | novembre gg (i «Lat%fllgsla

grande festa in carcere» di Anto-

3 . nio Parente. A segui-
per Fambito ~ reunconcerto del li-
premio ceo musicale «Ap-

piani». Alle 17,30

«Teodelinda verra_ assegnato il

Tributi ai vincitori p_reguu'o I;%airlxoVe?ga-

: ni. Alle profes-
del «Trofeo Fiera sor Pierfranco Ber-
di Monza» per tazzini inaugurera

" I'anno accademico
lo sport, un classico  gelrIspam. Lunedi

di questa kermesse 27, martedi 28, mer-
coledi 29, giovedi 30
ottobre i padiglioni
della fiera sono aperte solo per le scuole e per
manifestazioni riservate ad invito. Lingresso al
pubblico & gratuito riprende il 31 alle ore 14,30.
Da segnalare il convegno sull’Energia solare. Al-
le 15 un seminario di studi su «Finanza e Eco-
nomia. Il programma propone momenti di sva-
o per i piu piccoli, balli per i grandi, la possibi-
td di imparare il gioco degli scacchi, la presen-
tazione degli antichi mestieri della Brianza. Sa-
bato 1 novembre, alle ore 18 grande festa per1'as-
segnazione del premio Teodelinda, mentre in se-

rata, alle 20, torna con le premia-
zioni del Trofeo Fiera di Monza
per lo Sport uno degli appunta-
menti classici di questa kermes-
se. Alle 16,30 cisarala finalissima
di miss Modicia, la miss di Mon-
za e Brianza. La fiera chiude alle
22,30. Domenica 2 novembre al-
le 15 riaprono gli stand. Fra le di-
verseiniziative segnaliamo a par-
tire dalla ore 18 la premiazione

del Premio «Pratum Magnump,
del torno di Burraco, del raduno
cicloturistico delle Brianze, del
concorso di pittura del circolo Ar-
ti Figurative. La sirena di chiusu-
ra, con l'artivederci al prossimo
anno é per le ore 20.

FIERANONZAEERIANZS
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BB Maurizio Co-
stanzo Show» va
in onda, in secon-
da serata su Cana-
le 5. Nella puntata
si parlera di Sla
(Sclerosi laterale
amiotrofica) con
Chantal Borgono-
vo, moglie del cal-
ciatore Stefano
Borgonovo. Fra gli
ospiti, Daniela San-
tanche (foto), Pao-
lo Peluffo, Walter
Nudo e Dado.
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Assessorato alla Famiglia & Solidavita Sociale

WELFARE LOMBARDIA
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Qualita della vita dei malati di Sla
Cosi la Lombardia aiuta a miglorarla

Attenzione al paziente, alla sua famiglia e alla tutela defla vita. Con 'obiettivo
di favorire al massimo la permanenza nella propria casa. Senza dimenticare I'aiuto
e ['assistenza nei momenti e nei casi di maggiore difficolta

Solidarietd Sociale della

L'Asscssorato alla Famiglia e

Regione Lombardia ha
previsto una serie di interventi
sperimentali per migliorare
qualitativamente e quantitati-
vamente le cure domiciliari alle
persone affette da sclerosi late-
rale amiotrofica (Sla) e a perso-
ne che sono in fase terminale
della vita.

«Il nostro obiettivo & quello
di portarelattenzione sui casi di
maggiore difficolta che le fami-
glie si trovano ad affrontare»,
sostiene Giulio Boscagli, asses-
sore alla Famiglia e Solidarieta
Sociale. «Lerogazione di questo
contributo & un intervento for-
temente innovativo teso a valo-
rizzare la cura a domicilio della
persona con Sla da parte del
proprio nucleo familiare e a li-

mitare o ritardare la necessitd di
ricovero permanente in struttu-

re residenziali, offrendo alla fa-
miglia un’ulteriore opportunita
di risposta ai propri bisogni.
Questa iniziativa, come pure gli
altri interventi previsti dalla de-
libera, intende stimolare e faci-
litare modelli di assistenza do-

miciliare socio-sanitaria inte-
grata, in grado di realizzare una
presa in carico globale dei biso-
gni della persona fragile e della
sua famiglia».

Gli intervents

In questa direzione sono la deli-
berazione di Giunta regionale
del 6 agosto 2008, n. 7915, ¢la
successiva circolare attuativa n.
16 del 18 settembre 2008, che
hanno definito i seguenti inter-
venti innovativi da avviare spe-
rimentalmente nel 2008:
Credit negli stessi profili e li-
velli economici del voucher so-
cio-sanitario

Il credit riguarda l'offerta di
prestazioni solo sanitarie: infer-
mieristiche e riabilitative. E una
forma d’intervento che non
comprende prestazioni socio-
sanitarie, di competenza dell'o-
peratore socio-sanitario (Oss) e
dellausiliario socio-assistenzia-
le (Asa), adeguara pertanto an-
che nei casi in cui queste presta-
zioni non siano richieste dal cit-
tadino. In via sperimentale il
credit & stato allineato agli stessi
tre profili e livelli economici in

vigore per il voucher socio-sani-
tario.

Voucher socio-sanitario e cre-
ditdi terzo profilo, il piltinten-
sivo, con cadenza anche infe-
riore al mese

Lerogazione innovativa del
voucher socio-sanitario e del
creditdi terzo profilo, rivoltasia
a persone affette da Sla che a
malati terminali, consiste nella
possibilita di erogarli pitt volte
nello stesso mese in modo da fa-
cilitare la personalizzazione del-
le cure domiciliari. Questa ulte-
riore flessibilitd dovrebbe ga-
rantire una intensitd assistenzia-
le, sanitaria € socio-sanitaria,
pit commisurata al bisogno
della singola persona.

Ricovero di sollievo per perso-
ne affette da Sla
Alfinedisollevare tempora-
neamente le famiglie dall’acti-
vitd di cura del proprio con-
giunto con sclerosi laterale
amiotrofica, pud essere pro-
grammato un “ricovero di sol-
lievo” presso strutture accredi-
wte dala Regione Lombardiae,
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in dettaglio, presso residenze sa-
nitarie assistenziali per anziani
(Rsa) e residenze sanitarie assi-
stenziali per persone con disabi-
lied (Rsd).

Questo tipo di ricovero ¢ di
durata massima di 90 giorni
nelPanno solare, anche non
consecutivi.

Laremunerazione del “rico-
vero di sollievo” non comporta
oneri a carico della persona assi-
stita e della sua famiglia e/o dei
Comuni. LAsl di residenza del-
la persona assistita valuta la per-
tinenzadel “ricoverodisollievo”
e ne autorizza l'effettuazione.

Contributo mensile di 500 eu-
ro alle famiglie con un compo-
nente affetto da Sla

Il contributo & direttamente
erogato alla persona con Sla, o
suo tutore, assistita dal familia-
re-care giver, che quotidiana-
mente svolge attivitd di aiuto ¢
supporto al proprio familiare in
situazione di grave fragilitd per
la cura del s, I'igiene personale,
I'alimentazione e la mobilizza-
zione o in una fase di attivita so-
ciale fortemente inibita.

Larirhiesta

1l contributo deve essere richie-
sto individualmente per iscritto
all’Asl di residenza dalla persona
con Sla, o suo tutore, curatore o
amministratore di sostegno, o
genitore se minore; alla doman-
da deve essere allegata una certi-
ficazione medica relativa alla
diagnosi di Sla ed allo stato di
fragilitd/compromissione del-
Pautonomia personale, riser-
vando all'Asl la possibilica di
chiedere integrazioni.

L'Asl raccoglie e istruisce le
singole domande presentate &
nevalutal'ammissibilia. Sicon-
siglia pertanto di rivolgersi alla
Direzione sociale della propria
Asl di residenza per eventuali
chiarimenti e comunicazioni.

PROGRAMMAZIONE

Piani di Zona: presentate le Linee di indirizo

N ella riunione con i direttori sociali delle Asl lombarde, tenutasi
il 30 settembre 2008, presso la Dirczione generale Famiglia e
Solidarieta sociale di Regione Lombardia, sono state espresse le Li-
nee di indirizzo per la programmazione dei Piani di Zona, terzo
triennio (2009-2011).

In particolare, ¢ stata sottolineata la centralitd del “sistema fami-
glia” come chiave dei nuovi intervent, soprattutto nell'ambitodel-
la:

* promozione e supporto alla genitorialitd e al protagonismo fa-
miliare (sostegno alla maternitd, sostegno alle famiglie con figli mi-
nori, sostegno alla domiciliaricd);

* prevenzione (politiche rivolte ad adolescenti e giovani - preven-
zione dipendenze; cultura della legalica - tutela salute mentale, so-
stegno e assistenza ai disabili e alle loro famiglie; promozione della
salute e stili di vita).

E stata, inoltre, sottolineata'importanza di azioni integrate tra Co-
muni, Asl e soggetti del terzo settore.

Tempistica

Per quanto riguarda la tempistica dell’entrata in vigore della terza
annualitx dei Pdz, si possono riassumere i seguenti passaggi:

* Approvazione del PdZ da parte del’Assemblea distrettuale
deisindaci :

- con trasmissione del verbale di approvazione al presidente del
Consiglio di rappresentanza dei sindaci, ai Comuni del distretto e
al direttore generale dell’Asl.

* Accordo di Programma

- sottoscrizione dei Comuni, dell’As| territorialmente compe-
tente ¢, qualora ritenuto opportuno, dalla Provincia.

- adesione di organismi del terzo settore su loro richiesta.

* Rafforzamento del principio di sussidiarieta
¢ Istituzione Tavolo locale del terzo settore:

- entro 120 giorni dalla pubblicazione della delibera regionale
n. 7797 del 30 luglio 2008.

Tutto il processo dovra concludersi entro il 1° aprile 2009.
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CONVEGNO SULLE CURE VERSO |
MALATI INGUARIBILL. Venerdi 24,
alle 8.30, 'Hospice Sacro Cuore
organizza presso l'aula magna
della pontificia Universita
Lateranense (piazza San Giovanni
in Laterano 4) un convegno dal
titolo «Curare ancora. Letica della
responsabilita verso i pil fragili».
Sara trattato il tema delle cure
verso i malati inguaribili, con una
malattie oncologiche, di Alzheimer
e di sclerosi laterale amiotrofica.
Interverranno l'arcivescovo Rino
Fisichella, rettore dell’ateneo e
presidente della pontificia
Accademia per la vita; il professor
Emmanuele Emanuele, presidente
della Fondazione Roma; Rosy
Bindi, vicepresidente della Camera;
Eugenia Roccella, sottosegretario al
ministero del Lavoro, salute e
politiche sociali.
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IL SINDACATO

L'Aic domani si raduna a Milano
Si parlera anche delle rose bloccate

VICENZA Sono inserite anche
iniziative a favore della ricerca
sulla
[Neaeites (Sla), conosciuta
come morbo di Gehrig, tra i
punti ali'ordine del giorno del
Consiglio direttivo dell'Aic
convocato per domani a Milano.
Oltre a questo, pero, i consiglieri
di Sergio Campana saranno
chiamati a discutere anche di
altri temi relativi all attivita
agonistica e di strettissima
attualita. In particolare, si
parlera delle rose bloccate per i
calciatori utiizzabili in serieBe
in Lega Pro, e poi del prossimo
blocco dei ripescaggi tra i
professionisti (con conseguente
riduzione del numero delle
squadre e quindi dei posti di
lavoro per i giocatori) e anche
del funzionamento dei Collegi
Arbitrali.

Parma, il sorriso & Papani e
Ma [Empoli cade inplodi oy

Argomento:  SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA







