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AL VIA TAVOLO
SULLE DEMENZE

Il Ministro della Salute riconosce che la malattia di Alzheimer
¢ un vero e proprio paradigma dei bisogni assistenziali dei cittadini

Il sistema sanitario italiano
s trovaa centro di un
importante cambiamento:
passare da un’'impostazione

eallacentralitadell’ ospedale a
un’ atraorientata alle cronicita
eal servizi territoriali.

Tiene conto di questaredtala
decisione del Ministro della
Sdute LiviaTurco di aprire

un Tavolo di Lavoro sulle
Demenze, collegato alla
CommissoneMinigteriale sulle
Cureprimarieel’Integrazione
socio-sanitaria, cui partecipa
ancheil Presidente della
Federazione Alzheimer Italia,
GabriellaSavini Porro.
Missione del gruppo di lavoro
efotografarel’ esstente, silare
un ordinedi prioritade
problemi, indicare soluzioni
possibili, avviare
sperimentazioni pilota, puntare

N
orientata alla cura delle acuzie "'\

|

allaelaborazionedi un progetto Dal libro“ Visione parziale, un diario dell’ Alzheimer”

obiettivo. Verasfidadavincere,

frutto di unanuovafilosofiadi cura,

e attivare lamedicina sul territorio,

secondo pilastro della sanita pubblica

(dopo I’ ospedale).

Il Ministro della Salute Turco nellalettera

di invito alaprimariunione del Tavolo
ched etenutail 12 giugno scorso, ha
riconosciuto “ la necessita di un sstema
duttile ed integrato, in grado di rispondere
in maniera articolata ai bisogni terapeutici,
assstenziali edi sostegno dei pazienti edelle
loro famiglie nelle diverse fas della malattia
di Alzheimer. Un modello assistenzialein
grado di garantirerisposte e strumenti
specifici, ma che s inquadri facilmente nel
sistema territoriale del serviz socio-sanitari
integrati” . Latabelladi marciadei
partecipanti a Tavolo di Lavoro sulle

Demenze prevede di preparare un
documento, da sottoporre alla Conferenza
deglli assessori regionali della salute, che
definisca standard eindicatori per lapresa
in carico del pazienti. Le singole regioni
potranno deciderei modelli organizzativi
piu adatti a loro territorio, maapplicando
standard omogenei per il percorso di cura.
L’ obiettivo del Tavolo éin lineacon quanto
chiede la Dichiarazione di Parigi sulle
prioritadel Movimento Alzheimer, adottata
il 29 giugno 2006 a convegno di Alzheimer
Europe. LaFederazione Alzheimer Italia
intende sollecitare le parlamentari italiane
asottoscrivere laDichiarazione di Perigi

(Ie donne sono le piu colpite siacome
numero di cas Saperché e sulladonna

che grava maggiormente |’ assistenza). 44

Il documento & consultabile agli indirizzi www.al zheimer-europe.org e www.al zheimer.it/parigi.



L'informazione cheriguardala salute dei
cittadini € un temamolto complesso. Tanto
pitilo énel caso specifico di cui mi
interesso e mi sento competente, avendolo
sperimentato in prima persona.

L' Alzheimer € unamalattiainquietante
(perché coinvolgeil nostro didentro, la
nostraidentita, lanostrastoria), devastante
(perché & come morire ogni giorno) elunga
(perché pud durare anche 20 anni).

Non solo. L' assistenza a malato &

un’ assistenza sfibrante 24 ore al giorno e
non esistono farmaci miracolos.

Ci troviamo di fronte a persone molto
fragili che si aggrappano ad ogni
infinitesima speranza e che hanno un grande
bisogno di essere aiutate e di ottenere
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certezze. Sono frastornate dalle molte voci
che le bombardano con messaggi che
arrivano da numerose fonti: giornali, riviste,
radio, televisioni, opuscoli, video, libri,
internet, pubblicita. E questi messaggi
dimenticano spesso di spiegare che quella
tale notizia rappresenta solo una delle tante
tessere necessarie per completareil puzzle
della malattia e che occorreranno ancora
anni primadi poter utilizzare unacerta
terapia farmacologica o un certo esame

per conoscereil rischio di ammalarsi.

Noi, alla Federazione Alzheimer Itdlia,
siamo molto lieti di vedere che c'e grande
fermento nellaricerca orientata a conoscere
le cause, i fattori di rischio, la prevenzione,
i criteri diagnostici e atrovare terapie

efficaci. Masiamo altresi attenti anon
accendere speranze vuote nelle persone
di cui siamo i portavoce: i malati di
Alzheimer e leloro famiglie, che hanno
un pressante bisogno di essere aiutati.
Cerchiamo di riflettereefar riflettere
sui limiti di esami, studi, farmaci

che sono fondamentali in ambito

di ricerca, mala cui applicazione
clinicaéancoradi ladavenire.
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Gabriella Salvini Porro
Presidente

PANORAMA DAL MONDO

Seconda Conferenza Internazionale sulla Prevenzione della Demenza

Washington, 9-12 giugno 2007

Piu di mille specialisti provenienti da tutto il mondo hanno presentato le ultime novita in tema
di trattamento e ricerca delle demenze. Riportiamo alcuni interessanti risultati emersi.

Usa: una road map

per la salute del cervello

I Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) e I’Alzhemer’s Association hanno
presentato il manifesto per avere un cervello
in buona salute. Il documento (National
Public Health Road Map to Maintaining
Cognitive Health), composto da 44
raccomandazioni, sottolinea I’importanza

di mantenere e migliorare la salute cognitiva
e lancia un appello a tutti gli americani perché
prendano consapevolezza dell’importanza
del problema. Tre le strategie suggerite:

1) prevenire o controllare ipertensione,
colesterolo, diabete, soprappeso e obesita; 2)
non fumare; 3) fare attivita fisica.

Ridurre il rischio vascolare

rallenta il declino cognitivo

Intervenire precocemente sui fattori

di rischio vascolare (ipertensione, diabete,
dislipidemia e aterosclerosi) non solo riduce

i casi di infarto e ictus, ma rallenta anche

il declino cognitivo. E’ quanto emerge

da uno studio condotto da Yan Deschaintre

e colleghi dell’Ospedale Roger Salengro

di Lille, Francia. I ricercatori hanno analizzato
1 dati relativi a 891 pazienti e concluso che
tenere sotto controllo farmacologico i fattori
di rischio vascolare riduce il declino cognitivo
di un terzo in un anno (secondo il metodo

di valutazione MMSE).

Dalla riserva cognitiva

alla motivazionale

Forza di volonta, autodisciplina, motivazione
e ottimismo possono tutti essere elementi in
grado di proteggere dal declino cognitivo

e ritardare il manifestarsi della malattia

di Alzheimer. E quella che gli esperti
definiscono la riserva motivazionale, che
va ad affiancare e integrare la cognitiva
(pit neuroni e pit connessioni nervose
conseguenti a un maggiore allenamento

fisico e mentale). Un gruppo di specialisti
dell’Universita di Zurigo, Svizzera, [’ha
studiata in 120 individui sani, dai 60 ai 95
anni di eta, utilizzando innovativi strumenti
di valutazione. Obiettivo ¢ arrivare ad
allenare le persone a utilizzare la riserva
motivazionale.

Dagli Usa un database

per gli scienziati di tutto il mondo
Individuare alterazioni cerebrali e
biologiche prima che si manifestino declino
cognitivo e altri sintomi. E’ I’obiettivo dello
studio avviato nel 2006 dall’ADNI (Disease
Neuroimaging Initiative), consorzio
americano pubblico-privato promosso dal
National Institute on Aging (NIA), a cui
partecipa 1’Alzheimer’s Association.

11 progetto, che durera cinque anni ed ¢
stato finanziato con 60 milioni di dollari,

ha analizzato e archiviato in un database
migliaia di immagini del cervello.

I ricercatori hanno cosi ottenuto
biomarcatori del sangue e del fluido
cerebrospinale di 800 anziani di 58 centri

di Usa e Canada: 200 con Alzheimer, 400
con declino cognitivo lieve e 200 sani.

11 database ¢ accessibile a tutti gli scienziati.
www.loni.ucla.edu/ADNI
www.nia.nih.gov/alzheimers

Alzheimer

26,6 milioni di malati

Secondo uno studio della Johns Hopkins
Bloomberg School of Public Health di
Baltimora, Usa, i malati di Alzheimer
sarebbero 26,6 milioni nel mondo e
diventerebbero 100 milioni nel 2050 con
un enorme impatto economico e sociale.

I ricercatori, guidati da Ron Brookmeyer,
chiedono piu fondi per la ricerca in quanto
sottolineano come anche modesti progressi
nella prevenzione e nel rallentamento della
malattia potrebbero modificare la situazione.



ANCHE IN ITALIA
PIACCIONO GLI ALZHEIMER CAFE’

Ne hafattadi stradal’ Alzheimer Café
daquando, il 15 settembre 1997, & nato
alLeida, Olanda, da un progetto dello
psicogeriatra olandese Bere Miesen! Dopo
Inghilterra, Germania, Belgio, Greciae
Audtralia ha sfondato anchein Itaia. E’
stata accolta con favore I'ideadi offrire un
ambiente accogliente e sereno dove maati,
familiari, assistenti e volontari, con la
guidadi un esperto, possono incontrarsi,
bere un cafféinsieme, ricevere
informazioni e scambiarsi esperienze.

Gli ultimi nati? A Roma, presso la
parrocchiadel Santi Martiri Canadesi;
aBologna, presso il Centro socide
“Scipione dal ferro”; aTrieste, presso
I"Istituto Triestino per Interventi Sociali;
aMilano, pressoil Centro Socio
Ricreativo “Polo Mozart”; a Trento presso
il Barycentro; a Pordenone presso il
Centro Diurno “ Casaincontro”; aPaese e
aMottadi Livenzain provincia

di Treviso e ancoraa Como presso

il GGRA.AL.

Rischio Alzheimer

con gli anestetici?

Si osserva spesso 1’esordio della malattia di
Alzheimer in persone anziane sottoposte a
intervento chirurgico in anestesia generale
o il peggioramento delle funzioni cognitive
in individui gia malati. Diversi gruppi di
ricercatori hanno di recente indagato 1’uso
degli anestetici inalatori, in particolare
I’alotano e I’isofluorano. Studi sui topi
dimostrerebbero un aumento dell’accumulo
della proteina tossica beta-amiloide, causa
della morte delle cellule cerebrali, dopo
inalazione di tali farmaci in animali gia
malati. [ ricercatori escludono I’ipotesi che
questi anestetici causino 1’ Alzheimer, ma
suggeriscono che possono anticiparne la
manifestazione clinica in individui in cui

la malattia ¢ gia presente.

uuu

L’Alzheimer di scena

a MilanoCheckUp

Di Alzheimer si ¢ parlato in un convegno
promosso dall’Osservatorio nazionale
0O.N.Da nell’ambito di MilanoCheckUp, la
mostra di medicina e sanita di Fiera Milano
che si ¢ tenuta dal 6 al 9 giugno nel nuovo
spazio espositivo a Rho. Le donne, ¢ stato
sottolineato, sono due volte vittima

dell’ Alzheimer: perché sono colpite piu
degli uomini (tra gli over 65 il 7,5 per cento
contro il 5,2 rispettivamente) e perché in
almeno tre casi su quattro sono loro ad
assicurare 1’assistenza in famiglia (per il
73,8 per cento mogli e figlie). Una difficile
condizione che, hanno assicurato gli
specialisti, puo essere alleviata da
programmi di intervento specifici:
programmi di educazione mirati alla
gestione dei disturbi comportamentali del
malato, incontri formativi e di psicoterapia.

A Roma un centro di riabilitazione

per anziani non autosufficienti

La Fondazione Don Gnocchi di Milano ha
realizzato presso la propria sede romana del
Centro S. Maria della Provvidenza un reparto
di riabilitazione per malati di Alzheimer e di
Parkinson colpiti da eventi di tipo
neurologico, ortopedico e internistico.

La struttura, dotata di 30 posti letto, ¢ situata
in via Casal del Marmo nella zona nord-ovest
della capitale (tel 06 3097439). Obiettivo

del progetto di assistenza ¢ la presa in carico,
subito dopo I’evento acuto, di questi pazienti
la cui gestione in ospedale presenta
specifiche difficolta.

uuu

Comunicare con le emozioni

I malati di Alzheimer sono in grado di
riconoscere le emozioni? Ricercatori delle
Universita di Ancona e di Perugia hanno
evidenziato che 1’abilita nel riconoscere le
emozioni ¢ preservata in oltre il 70 per cento
dei pazienti con Alzheimer, anche con severo
declino cognitivo, e solo nel 27 per cento dei
casi scompare. Questa percentuale piu bassa
corrisponde a malati con disturbi cognitivi
da danno all’emisfero destro. Lo strumento
utilizzato ¢ stato il Mona Lisa Test.
www.ncbi.nlm.nih.gov
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A Milano un innovativo

centro sull’invecchiamento

L’Istituto Auxologico Italiano ha aperto a
Milano un innovativo centro di ricerca e
cura dell’invecchiamento, che si prefigge di
affrontare a 360 gradi i vari problemi legati
all’invecchiamento: dalla diagnosi precoce
al ricovero ospedaliero per I’anziano, alla
lungodegenza. Fiore all’occhiello della
struttura ¢ ’attivita di ricerca, grazie alla
quale verranno condotti sia studi clinici sia
di base per indagare i piu importanti fattori
genetici, endocrino-metabolici, vascolari

e cognitivi responsabili delle principali

malattie legate all’eta: dal diabete

all’ Alzheimer, dal Parkinson alle patologie
cerebrovascolari. Il centro, situato su
un’area di 30mila mq in zona Fiera, ospita
anche una Residenza sanitaria per anziani.

uuu

Predire il declino cognitivo

e la demenza?

“Archives of Neurology” ha pubblicato a
giugno un articolo sui test neuropsicologici.
Gli autori hanno esaminato 342 pazienti, di
cui 235 con declino cognitivo lieve (Mci),
e i hanno seguiti per circa 5 anni,
misurandone le performance con 6 diversi
test. Lo studio suggerisce che la
progressione verso la malattia di Alzheimer
¢ predetta da test sia della memoria
episodica sia della funzione esecutiva,
un’osservazione che sposta 1’attenzione
verso indagini relative a trasmettitori diversi
da quelli colinergici. Cio aprirebbe, in
gruppi selezionati di pazienti, la possibilita
di intervenire farmacologicamente su nuovi
target, prima o in parallelo agli interventi
diretti alla trasmissione colinergica.
www.archneur.ama-assn.org

uuu

Alzheimer: nuovi

criteri diagnostici

Un gruppo internazionale di esperti ha
proposto nuovi criteri diagnostici per la
malattia di Alzheimer. Secondo tali criteri,
pubblicati sul numero di agosto

del “Lancet Neurology”: per diagnosticare
la malattia i pazienti devono mostrare una
progressiva perdita di memoria per piul

di sei mesi, e almeno uno dei seguenti
elementi: atrofia in una determinata area
del cervello evidenziata dalla Risonanza
magnetica; presenza di proteine anomale
nel fluido cerebrospinale; immagine del
cervello ottenuta con la Pet (tomografa

a emissione di positroni); familiarita.
www.thelancet.com €I

DOCUMENTO DI CONSENSO SUI NUOVI FARMACI

Ricercatori europei hanno redatto un documento di consenso sulla metodologia
appropriata per studiare I’ attivita dei nuovi farmaci che si ritiene siano in grado

di modificare il decorso naturale della malattia di Alzheimer. | firmatari del testo,
pubblicato su “Lancet Neurology”, ritengono necessario poter disporre di strumenti
di riconosciuta validita per valutarei trattamenti. Obiettivo € aiutare i ricercatori del
mondo industriale e accademico atestare i nuovi farmaci per I’ Alzheimer in modo

pit rapido ed efficiente.

| cinque temi chiave considerati dalla task force europea sono:
a) definireil concetto di trattamento in grado di modificare il decorso della malattia
b) individuare i disegni da utilizzare per gli studi clinici

c) definireil ruolo di possibili biomarker

d) determinareil profilo del rischio-beneficio

€) definire gli aspetti di ordine farmacoeconomico
Questi i principali suggerimenti emersi dalla complessa discussione:
a) la popolazione da valutare € composta da pazienti con Alzheimer precoce di grado da

lieve amoderato
b) il follow up deve essere di 18 mesi

c) il disegno appropriato & uno studio randomizzato, in parallelo, a due bracci,

controllato con placebo

d) gli end point devono essere clinicamente rilevanti e includere funzioni cognitive
(misure composite), stato funzionale (attivita della vita quotidiana), sintomi
neuropsichiatrici, biomarker (biologici e di neuroimaging) e costo-efficacia.

http://dx.doi.org/10.1016/S1474-4422(06)



(GENI E FATTORI DI RISCHIO
NELLE DEMENZE

Occorre riflettere sui limiti di esami che sono fondamentali per la ricerca, ma la cui applicazione
clinica ¢ ancora lontana. E capire la differenza tra causa e fattori di rischio

Amalia C. Bruni, Livia Bernardi

Centro Regionale di Neurogenetica Lamezia Terme

Azienda Sanitaria Provinciale di Catanzaro

Queste sono solo alcune delle domande
che ci sentiamo porre quotidianamente

nel nostri ambulatori.
Forselaprimaéfacile: intuitivo pensare
checi s trovi di fronte ad una malattia
autosomica dominante e cheil rischio di
ricorrenza siaatissmo. Altro poi capire

s il malato abbia o meno ereditato una
mutazione di un gene noto (o non noto!).
Maquando I’ esordio di unademenzae
tardivo? E selaforma e sporadica?

Quale puo essereil rischio di ricorrenza?
Come quantificareil rischio, invece, sela
patologia & presente solo in un parente di
primo grado? Esistono famigliein cui le
demenze s presentano con un esordio molto
tardivo, maaltrettanta numerositadi cas?
Rispetto a queste domandeil clinico, pur
esperto, sovente s trovain imbarazzo a
rispondere e assume comportamenti
variabili: dallo stringersi nelle spalle,

al negareil rischio oricorrere ad analis
genetico-molecolari sofisticate senza che
sadatafattaun’analis chiaradel problema,
dell’individuo, del suo reale bisogno

di conoscereil risultato e dell’impatto

che questo pud avere.

La problematica & complessa poiché
implicaconsiderazioni di ordine clinico-
diagnostico (ogni formadi demenzaha

le sue caratteristiche), genetico, maanche
sociologico e, non ultimo, etico.

Il nostro compito e quello di far toccare con
mano I'incertezzagrandein cui laricercae
immersa, far rifletterei familiari dei malati
ei clinici sui limiti di esami fondamentdi in
un ambito di ricerca, mala cui applicazione
clinicaeancoradi ladavenire.

Allertarei clinici ei familiari sulla
differenzatra causa (“agente” che produce
lamalattia) e fattore di rischio (che

non causala malattia, ma e ad essa
semplicemente associato).

4

"Mio padre, mio nonno, una zia sono morti dementi in giovane eta. Che rischio ho

di avere la stessa malattia?"

"Mia madre ha avuto I'Alzheimer a 65 anni. Se supero questa eta avro superato il

rischi di avere la malattia?"”

“Mio padre hal’ Alzheimer ei medici hanno detto che ha I’ APOE4. Ho sentito parlare
delle APOE4. Voglio sapere se avro la malattia, ¢ci ho molto pensato. Voglio fareil test.”

In quale campo ¢i muoviamo

L e demenze degenerative racchiudono
malattie ancorain viadi definizione che
condividono sintomi di compromissione
della sfera cognitiva, comportamentale e
delle ahilitadi vita quotidiana. Presentano
un’ atavariahilitaclinica, tale darendere
molto difficoltosala diagnos in vita.

Il quasi inesistente ricorso alo studio
neuropatol ogico post mortem non aiuta

il processo di conoscenza.
Laricercavoltaal’identificazione delle
cause s scontracon numeros problemi.

L’ approccio, infatti, risulta difficile proprio
per I’ eterogeneita del quadro clinico, la
difficolta diagnostica e la grande incertezza
circail peso daattribuire ai fattori di rischio,
siagenetici che ambientali.

Gli studi di associazione che hanno

I’ obiettivo di identificarei fattori di rischio
genetici necessitano di grandi numeri perché
S raggiungalasignificativita.

| grandi numeri, d' altra parte, aumentano

I eterogeneita clinica e genetica e danno
luogo arisultati spesso confondenti e
deludenti. Il tentativo opposto, cioe

del piccolo campione “pulito”,
compromette perd il potere statistico
edunguelavaliditagenerale.

| risultati di |etteratura Sono spesso
contrastanti: cio che viene definito “rischio”
per un campione viene non confermato in
uno studio successivo. Spesso i lavori non
possono neanche essere paragonati in meta-
analis poiché condotti con modalitanon
comparabili. Un superamento di queste
difficolta e stato possibile attraverso |0
studio di “modelli semplici” costituiti dalle
grandi famigliein cui S trasmette |o stesso
tipo di malattia. Questo permette
I"identificazione dell’ unica causa, ovvero

il gene mutato e, successivamente, la
definizione dellaviabiochimicache

dal gene dterato innescalamalattia. E'
dunque attraverso lo studio di questi modelli
semplici che negli anni relativamente recenti
s eassidtito, in forme sempre diverse di
demenza, ad un incremento notevole del
numero dei geni isolati e mutati, delle
proteine corrispondenti e della conoscenza
dei meccanismi patogenetici.

Quando I’esordio & precoce

Lamalattiadi Alzheimer (MA) ela
demenza frontotemporale (DFT)
rappresentano unaquotarilevante frale
demenze neurodegenerative.

Lo studio dei modelli semplici ha permesso
di identificare le cause dellamalattiasolo in
unaminoranzadi casi, in genere ad esordio
precoce, in cui € stata rilevata una
mutazione geneticadel precursore della
proteina amiloide (APP) o delle preseniline
(1e2) ndlaMA; dellaproteinatau o
progranulinanella DFT.

Le mutazioni sono causali e s trasmettono
in maniera autosomica dominante: chi ha
una qualunque delle mutazioni identificate
inuno di questi geni, trasmette lamalattiain
mediaa 50 per cento dellaprole, manon &
ereditatal’ etadi esordio. A paritadi
mutazione genetica ci sono persone che s
ammalano a 35 anni ed altri ad oltre 60 [1],
come avviene nelle grandi famiglie calabres
con lamutazione MET146LEU PS1, o
addiritturaa 35 anni e 86 come descritto in
una grande famiglia con demenza
frontotemporale da mutazione della
granulina[2].

L’ individuazione delle mutazioni, anche se
rare, hatuttavia permesso di costruire
modelli animali e cellulari, inesistenti in
precedenza, edi chiarire parte del

meccani Smo patogenetico.

Ricordiamo tuttavia che non tutti i casi ad
esordio precoce sono genetici e anche se
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familiari non tutti i casi sono ascrivibili a
questi geni identificati.

Quando I'esordio étardivo

Dipanare lageneticadelle forme di demenza
ad esordio tardivo é risultato molto
complesso.

I modello della dominanza mendeliananon
sempre S adatta a queste patologie,

per lo piu sporadiche o con familiarita
“incompleta’. Anchein presenzadi una
familiarita numericamente importante &
difficile laricostruzione degli aberi
genealogici, i dati familiari sono sovente
incompleti e ci s imbatte in un problema
difficile da gestire, cogtituito dalla possibile
presenzadi fenocopie (soggetti affetti dalla
stessa forma clinica, ma senzamutazione
genetica) nellastessafamiglia. Lastessa
definizione di malattia complessa (ovvero
dainterazione geni-ambiente) lascia
intravedere la grande difficoltanella
identificazione di “quali geni e quae
ambiente’ eancoradi “quae’ interazione.

E’ stato suggerito cheil rischio di sviluppare
lamalattia sia prodotto dall’ associazione di
polimorfismi comuni con bassa penetranza e
alta prevalenzanella popolazione[3].
Tuttavia, a di ladelaresponsabilitachei
fattori genetici hanno nello scatenamento
della patologia, €' € un crescente consenso
circail ruolo chedcuni di pOSsono
espletare modulando I’ esordio €o la
progressione della patologia.

L’ unico fattore di rischio associato dlaMA,
e confermato da numeros studi, érisultato
I’allele R4 dell’ apolipoproteina E. L' APOE-
R4 éun fattore di rischio per lamalattia di
Alzheimer sporadica, in particolare per la
formaad esordio tardivo; il rischio aumenta
di unfattore 2,84 se & presente un allele 4,
mentre soggetti con 2 dléli R4 hanno un
rischio 8 volte superiore rispetto a soggetti
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con genotipo R3/R3 0 R2/R3 [4]. L' APOE-R4
e risultato essere anche un modulatore del
quadro clinico dellaMA e di svariate dtre
demenze. E' noto come anticipatore dell’ eta
di esordio della malattia anche in forme
familiari [5], ma presentaun’ ampia
variabilita nellamodulazione dél rischio
nelle diverse popolazioni, definendos
dunque come fattore di rischio popolazione-
specifico.

Non riveste alcunainfluenza sugli arabo-
isradliani, per esempio [6], enella
popolazione calabrese fornisce un maggiore
rischio per lademenza frontotemporale [7]
piuttosto che per lamalattiadi Alzheimer.
L’'importanza che I’ APOE harivestito e
riveste non deve tuttaviaindurre ad
utilizzare I’ indagine come “diagnostica’ o,
peggio ancora, preventiva. Uno “ statement”
dellarivistascientifica“Lancet” [8] alertd

i clinici dal richiedere questo esame come
diagnostico o predittivo.

Nell’ ultimo decennio laricerca ulteriore

di fattori di rischio genetici, per lo piu
rappresentati da polimorfismi (SNPs) di
geni candidati (ovvero geni che potessero
avere un qualche ruolo nel meccanismo
patogenetico dellaMA), e stataincessante,
ma con risultati molto contrastanti legati
siaaleesiguitade campioni studiati

cheai divers background genetici delle
popolazioni in studio.

Spunti interessanti nellaricercadel geni
candidati sono stati forniti da proteine che
interagiscono tradi loro e sono in grado di
svolgere “ruoli differenti”. Le preseniline,
ad esempio, espresse in una notevole varieta
di tessuti ed organi, oltre arivestire un ruolo
fondamentale nella processazione della
proteina precursore della }-amiloide,
regolano i segndi intracellulari nello
sviluppo, nell’ omeostasi del Ca2+, nel
processo dell’ apoptosi (morte cellulare

programmata), nellaregolazione del ciclo
cellulare.E ancora sono molto studiati tutti i
geni delle corrispondenti proteine coinvolte
nella processazione dell’ APP.
Recentemente e stato identificato un nuovo
fattore di rischio associato allamdattiadi
Alzheimer ad esordio tardivo [9].

[l campione di studio era cogtituito daoltre
seimilapazienti con malattiadi Alzheimer
ad esordio tardivo con familiaritae di varia
nazionalita: caucasici, ispanici, arabo-
israeliani, afro-americani.

Due diverse varianti del gene SORL1
(aplotipi) sono risultate associate ad un
aumentato rischio per laMA.

SORL1 é unaproteinacheregolala
distribuzione di APPdl’interno dei neuroni
ein acuneregioni specifiche dellacellula
Quandoi livelli di SORL1 sono ridotti
I’APPs accumulain unaregione diversa
dellacelluladove viene degradatain
frammenti Abeta, ma con modalita non piu
fisiologiche e che portano ad un aumento
dellaAb neurotossica

Malgrado |’ampia portata di questo studio
occorrono ulteriori conferme per rendere
tali risultati generalizzabili. A quel punto,
solo aquel punto, sara possibile cacolare

il rischio per laMA dell’ avere o non avere
levarianti genetiche di SORL 1.

[l futuro dellaricerca

Obiettivo attuaissmo dellaricerca é tentare
di delineare specifici profili di rischio
derivanti dafattori genetici che, dasoli oin
combinazione fraloro €/o interagenti con
quelli “ambientali”, possano incrementare la
probabilitadi sviluppare lapatologia. Tutto
Ci0 deve necessariamente passare attraverso
laredlizzazione di studi caso-controllo
rigoros e basati su un’amplissima
numerosita campionaria.
Unavoltaindividuato con certezza“ quali”
fattori e“quanto” il loro peso relativo, solo
allora sara possibile quantificareil rischio
per ciascun individuo. E alafine del sogno,
persino unaterapia preventiva.

[1] Sherrington et a., Nature, 1995

[2] Bruni et a, Neurology, 2007, in press
[3] Tanzi et d., J Clin Invest, 1999

[4] Corder et a. Science, 1993

[5] Pastor et d., Ann Neurol, 2003

[6] Cummings et d. Neurology, 1994

[7] Bernardi et a. Neurobiol Aging, 2007
[8] Nationa Institute on Aging/Alzheimer’s
Association Working Group, Lancet, 1996
[9] Rogeevaet d., Nat Genet, 2007



UNA STORIA D' AMORE

E DEVOZIONE

Julie Christie, I’'indimenticabile Lara de “Il dottor Zivago”,
ritorna sullo schermo per interpretare Fiona, malata di Alzheimer

Il film “Away from her” (Lontano da
lel), tratto dal racconto di Alice Munro
“The bear came over the mountain”, € la
storia d’amore e devozione, lunga 50
anni, traFiona (Julie Christie, 66 anni) e
il marito Grant (Gordon Pinsent, 75
anni), professore universitario di
mitologia.

Lapellicola, diretta dalla 28enne regista
canadese Sarah Polley, giurata al’ ultimo
Festival di Cannes, € stata presentata

ad aprile a Festival di Toronto ed accolta
da una standing ovation.

Fiona ha vissuto una vita serena accanto
al marito. Insieme hanno sempre formato
una coppia affiatata. Fino aquando la
memoriadi Fionainizia a perdere colpi,
giorno dopo giorno. Il dolore ela
sofferenza di dimenticarericordi e
frammenti di vita, la portano ala
convinzione di farsi ricoverare a
Meadowlake, una clinica specializzata
nellamalattia di Alzheimer. Il centro

ha unaregola ferrea: per un mese dopo

il ricovero nessun familiare puo visitare

i pazienti ricoverati.

Cosa succede in questi trenta giorni di
lontananza? Fiona non riconosce piu
Grant, ma s éteneramente affezionataa
un altro ospite della clinica, Aubrey
(Michael Murphy), la cui moglie Marian
(Olympia Dukakis) vive la stessa
esperienza di Grant: non viene pit
riconosciuta dal proprio coniuge.
Quando Marian, di
ritorno dalle vacanze,
riportaacasail marito,
Fiona e disperata

per la separazione e cade
in una profonda
depressione. Grant
continuera a starle
devotamente vicino.
Come sempre.

Il problema affrontato
dal film & molto sentito
in America. Lo dimostra
anche il bestseller scritto
da Cathryn Jakobson
Rami “Carved in sand”:
I"autrice & un’ affermata
giornalista che tempo fa
ha scoperto di essere
stata colpita

|

Fiona (Julie Christie) e Gfant (Gordon Pinsent)

dall’ Alzheimer e daalorain tutti i suoi
libri indaga la perditadi se stessi. Julie
Christie si € molto immedesimata nella
parte di Fiona ed € oggi impegnata nel
lancio del film anche presso le
associazioni Alzheimer. Ha dichiarato:
“Interpretare questo arrivo del nostro
inverno mi ha costretto anche a guardare
I’ombra della Julie Christie che sono
stata, chei ragazzi di oggi non
conoscono, che tanti hanno scordato.
Pero lavitanon si interrompe mai,
neppure con I’ Alzheimer: questo per me
eil significato piu profondo del film”. €1

PROSSIMAMENTE AL CINEMA
CON LA FEDERAZIONE ALZHEIMER

“Away fromher” - Lontano da lei,
regia e sceneggiatura di Sarah Polley,
uscira nelle sale cinematografiche
italiane nel prossimo autunno.
Ringraziamo VIDEA - CDE, che
distribuirail filmin Italia, per la
sensibilita dimostrata nei confronti
dellamalattia di Alzheimer e per

il sostegno dato alla Federazione
Alzheimer Italiaattraverso la
campagna promozionale del film.

, T L
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RELAZIONE DELLA SOCIETA DI REVISIONE

Al Consiglio Nazionale ed ai Soci della Federazione Alzheimer Italia

Abbiamo assoggettato a revisione contabile lo stato patrimoniale della Federazione Alzheimer Italia (Associazione senza fini di lucro)
al 31 dicembre 2006, i relativi prospetti dei proventi e delle spese e delle variazioni nella situazione patrimoniale e finanziaria per
I’ esercizio chiuso atale datae le note illustrative. |1 nostro esame € stato svolto secondo gli statuiti principi di revisione e, in conformita
atali principi, abbiamo fatto riferimento ai corretti principi contabili enunciati dal Consiglio Nazionale dei Dottori Commercialisti e dei
Ragionieri, opportunamente adattati alle caratteristiche e finalita dei rendiconti annuali degli enti senzafine di lucro.

A nostro giudizio, i sopramenzionati prospetti contabili nel loro complesso rappresentano in modo veritiero e corretto |la situazione
patrimoniale e finanziaria, I’ avanzo di gestione e le variazioni nella situazione patrimoniale e finanziaria della Federazione Alzheimer
Italia per I' esercizio chiuso a 31 dicembre 2006, in conformitaai principi contabili richiamati nel precedente paragrafo.

Milano, 14 giugno 2007
DELOITTE & ToucHE S.PA.

Stato Patrimoniale al 31 dicembre 2006
(Importi in Euro)

Attivita Passivita e patrimonio netto
Attivita a breve termine Passivita a breve termine:
Cassa 12,96 Debiti verso fornitori 10.146,03
Banche (Nota 3) 154.520,62 Debiti verso Associazioni locali (Nota 5) 5.819,91
Crediti verso Associazione Alzheimer Milano Debiti verso Associaz. Alzheimer Milano (Nota4)  59.343,58
(Nota 4) 32.669,98 Debiti diversi,ratei e risconti passivi (Nota 11) 7.402,84
Crediti verso Associazioni locali (Nota5) 3.424,58 Totale passivita a breve termine 82.712,36
%fgllg acilt;’\;eig gg%g rt'gcnqlmleattlw (Nota 6) 22‘716%25623 Trattamento di fine rapporto (Nota 12) 2.055,04
Immobilizzazioni materiali: Patrimonio netto (Nota 13):
Terreni e Fabbricati (Nota 7) 211.500,00 Avanzi esercizi precedenti 656.186,99
Mobili eArredi (Nota 8) 27.42386 Avanzo dellesercizio 218.945,06
kﬂ?gar;]gz(zll\l otasd) Sgggggg Totale patrimonio netto 875.132,05
Beni inferiori a516 € 3.539,35
283.286,29
Meno- Fondi ammortamento (37.441,70)
245.844,59
Immobilizzazioni finanziarie N . . P —
esigibili entro I’ esercizio successivo (Nota 10) 0,00 Totale passivita e patrimonio netto 959.899,45
esigibili oltre |’ esercizio successivo (Nota 10) 467.000,00
Totale |mmobilizzazioni finanzarie 467.000,00
Totale attivita 959.899,45
Prospetto dei proventi Spese:
edelle spese al 31 dicembre 2006 (Importi in Euro) Affitti (Nota 19) 10.147,48
Proventi: Spese telefoniche 5.835,02
Quote associative daAssociazioni locali (Nota 14) 9.455,00 Stampati e cancelleria 3.609,44
Erogazioni liberali (Nota 15) 120.694,20 Valori bollati 4.512,56
Rimborsi daAssociazioni locali (Nota 16) 44.205,44 Energiaelettrica 526,00
Interessi attivi ed altri proventi (Nota 17) 13.964,48 Pubblicazioni (Nota 20) 44.899,16
Eredita (Nota 18) 285.100,00 Trasporti, viaggi e convegni (Nota 21) 5.634,44
Sopravvenienze attive 2.728,67 Prestazioni di servizi (Nota22) 40.658,09
_— Ammortamenti 5.296,61
Totale proventi 476.147,79 Svalutazioni attivo immobilizzato 12.960,00
Spese per ricerca 0,00
Manutenzioni e materiali di consumo 1.781,14
Spedizioni 595,43
Abbonamenti (Nota 20) 20.420,82
Pubblicita e spese di rappresentanza (Nota 21) 15.796,70
Iscrizioni associative 4.743,97
Locazioni 244,46
Imposte e tasse 2.257,23
Pulizia uffici (Nota 26) 2.134,34
Altre spese 1.013,45
Imposte dell’ esercizio (Nota 29) 1.960,00
Imposte esercizi precedenti 112354
Assistenza software (Nota 22) 4.662,60
Spese bancarie e postali 1.159,08
Stipendi (nota 26) 10.443,69
Oneri socidi (nota 26) 5.995,60
Quota TFR (nota 26) 1.274,92
Spese ereditaColombini (Nota 28) 6.795,94
Contributi straodinari(Nota 27) 40.000,00
Sopravvenienze passive 721,02
Totale spese 257.202,73

Avanzo di gestione dell’ esercizio 218.945,06
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Noteillustrative al Bilancio al 31 dicembre 2006

(Importi in Euro ove non diver samente specificato)

1. Leattivita della Federazione

La“Alzheimer Italia- Federazione delle Associazioni Alzheimer d' Italia’

(Federazione) € una associazione di volontariato senzafini di lucro che si

propone di rappresentare gli associati presso |le organizzazioni, le autoritae gli

enti in sede legidativae amministrativa per ogni attivita utile ad informare e

sensibilizzare I” opinione pubblica sulla malattia di Alzheimer, stimolare e

coordinare laricerca, assistere e sostenere i malati di Alzheimer ei loro

familiari, tutelarnei diritti. Inoltre la Federazione s propone di assistere

tecnicamente gli associati promuovendo studi, ricerche einiziative volte alla

formazione e al’ aggiornamento, di coordinarne | azione nella elaborazione di

piani per |’ attuazione degli scopi associativi, di promuovere la costituzione di

associazioni alivello locale (regionale o provinciale) per assicurare unapiu

efficace azione sul territorio.

Lo Statuto della Federazione prevede che possano essere qualificati come associati

oltrea gruppo di Soci Fondatori, le associazioni locali (alivello regionale o

provinciale) che siano regolate da un proprio statuto in sintonia con quello della

Federazione. Tali associazioni assumono laqualificadi Associati ordinari.

Possono inaltre associarsi, con quaificadi Affiliate, le associazioni che, pur

non avendo le caratteristiche sopra menzionate, operino anchein vianon

prevalente nel settore della malattiadi Alzheimer.

Laqualitadi Associato s ottiene a seguito di deliberadel Consiglio Nazionae.

Il Consiglio Nazionale, a cui spettano tutti i poteri di amministrazione ordinaria

e straordinaria della Federazione, € composto datre membri designati atempo

indeterminato dai Soci Fondatori e sostituibili per cooptazione, nonché da

ulteriori membri (in numero variabile da quattro a dieci) nominati

dall’ Assemblea, che restano in carica per tre anni.

Del Consiglio Nazionale possono far partei Soci Fondatori o coloro che

rivestono la qualita di membro dell’ organo direttivo di un Associato.

L’ entita delle quote minime di associazione per ciascuna categoria di Associati

e delle quote di adesione una tantum viene stabilitadal Consiglio Nazionae.

La Federazione Alzheimer Italia & membro del Summit della Solidarieta, del

Consiglio Nazionale della Disahilita, dellaLegaper i Diritti degli Handicappati,

dellaFIAN (Federazione Italiana delle Associazioni Neurologiche) e del Forum

italiano CARDEA per le cure di fine-vita

La Federazione Alzheimer Italiarappresental’ Italia presso |a Federazione

Internazionale Alzheimer (ADI) e la Federazione EuropeaAlzheimer Europe.

Progetti e pubblicazioni

La Federazione partecipaal progetto pilota“PartecipaSalute’ traassociazioni di

pazienti e cittadini, societa mediche, ricercatori ed esperti di comunicazione e

divulgazione scientifica. 1l progetto € stato avviato a fine 2003 dall’ Istituto di

Ricerche Farmacologiche Mario Negri (Paola Mosconi), dal Centro Cochrane

Itdiano (Alessandro Liberati) e dal’ Agenziadi Giornalismo Scientifico Zadig

(Roberto Satolli) e finanziato dalla Compagniadi San Paolo.

Ha, inoltre, parteu pato nel corso del 2006 alle seguenti attivita:
» Convegno “Centro diurno Alzheimer: un luogo da progettare e abitare
insieme - San Giovanni teatino (Chieti), 13 gennaio

» Corso Partecipasalute “ Credibilita e potenzialita delle associaizoni” - Milano,
23 gennaio - Istituto Mario Negri

» Tavolarotonda“Linee guidasullaMalattiadi Alzheimer” - Roma, 21
febbraio - AIP (Associazione Italiana di Psicogeriatria)

* Riunione “EuroCoDem” (Progetto europeo) - Lussemburgo, 25e 26 febbraio
- Alzheimer Europe

» Conferenza“Lamalattiadi Alzheimer” - Savona, 11 marzo - Leo Club
Savona Torretta

» Corso Partecipasalute “ Partecipare alle scelte in sanitd” - Milano, 31 marzo -
Itituto Mario Negri

o “4° Giornatadi studio sullamalattiadi Alzheimer” - Venezia, 1 marzo - IRE

e Giornatadi studio sull’ Alzheimer - Milano, 11 aprile - Residenze Saccardo

» “Grande Concerto di Pasqua per I’ Alzheimer” - Milano, 13 aprile - Comune
di Milano e Rotary Club Milano Scala

» Conferenza“Lacontinuita assistenziale: progetti e servizi per i maati di
Alzheimer eleloro famiglie” - Milano, 13 aprile - Fondazione Don Gnocchi

» Workshop “Brain & tissue bank” - Roma, 24-26 maggio - Harvard Brain and
Tissue Banking

e Convegno “| luoghi dellacura: nuove risposte ai bisogni del malato di Alzheimer
eddlasuafamiglia’ - OmegnaV B, 27 maggio - Fondazione Vita Vitalis

e “X RiunioneItinad (Italian Interdisciplinary Network on Alzheimer Disease)
- Roma, 8 - 10 Giugno -Itinad

* InoccasionedellaXlll GiornataMondiae Alzheimer e del Centenario della
malattia, ha organizzato, in collaborazione con Alzheimer Milano, il 16
Settembre, un Concerto Straordinario della Filarmonica della Scala, diretto
dal giovanetalento Daniel Harding presso il Teatro della Scala

» Tavolarotonda“L’aleanzatraneurologic e pazienti neurologici: [aSIN ela
FIAN nelleregioni italiane” - Bari, 15 ottobre - SIN (Societa Italianadi
Neurologia)

* |naugurazione struttura per anziani - Mestre VE, 18 ottobre - IRE

» Convegno “| maati di Alzheimer e sindromi correlate” - Torino, 20 ottobre -
Fondazione Ptomozione Sociae.

e Forum “ Terzo settore - Idee e proposte per valorizzare una popolazione che
invecchia’ - StresaVVB, 24 - 25 novembre - Ambrosetti S.p.A.

E' stataintervistata daradio eriviste, ha partecipato anumeros trasmissioni

radio etv.

2. Sintes dei principi contabili

Di seguito vengono rilevati i principi contabili piu significativi utilizzati nella

redazione degli allegati prospetti contabili:

Crediti e dehiti - | crediti sono iscritti secondo il presumibile valore di realizzo; i

debiti sono esposti a valore nominale.

Immobilizzazioni finanziarie - | certificati di deposito sono iscritti al costo di

sottoscrizione che é recuperabile a scadenza.

Immobilizzazioni materiai - Le immobilizzazioni materiali sono registrate al

costo di acquisto. Gli ammortamenti sono calcolati a quote costanti in base ad

diquote ritenute rappresentative della vitaresidua dei cespiti, come segue:

Arredi 12%

Impianti 10%

Leimmobilizzazioni materiali ricevute in donazione sono iscritte, a momento

dell’ accettazione della donazione, a valore simbolico definito per legge.

Leimmobilizzazioni materidi ricevutein eredita sono iscritte a loro valore normale

nel periodo in cui sono ricevute o in quelloin cui S acquisisceil diritto ariceverle.

Trattamento di fine rapporto di lavoro - || Fondo Trattamento Fine Rapporto

rappresentail debito certo, al netto di eventuali anticipi corrisposti, maturato a

favore del personale secondo le norme di legge ed i contratti di lavoro vigenti

aladatadi chiusuradel bilancio.

Proventi e spese - Sono contabilizzati secondo il criterio della competenza.

Imposte - La Federazione Alzheimer Italia & un’ associazione senzafini di lucro e

non svolge attivitacommerciae. E' pertanto soggetta alle disposizioni in vigore

applicabili alle associazioni, ai sensi dell’art. 111 ter del DPR n. 917/1986.

3. Banche

Il saldo a 31 dicembre 2006 € cosi composto:

Conto corrente postale 10.063,76
Conti correnti ordinari 144.456,86
Totae 154.520,62

Il saldo dellavoce include gli interess maturati € non ancoraliquidati al 31

dicembre 2006.

4. Crediti edebiti verso Associazione Alzheimer Milano

| crediti, pari a Euro 32,7 mila (di cui Euro 10,2 milariferibili a 2005), sono

principalmente imputabili ariaddebiti nel confronti di Associazione Alzheimer

Milano per:

¢ costi del personale (Euro 18,5 mila): apartire dal corrente esercizio un terzo
del costo di tre persone dello staff di Federazione Alzheimer viene riaddebitato
all’ Associazione Alzheimer (per ulteriori dettagli s vedano note n. 22 e 26);

e costi per laspedizione postale di inviti alamanifestazione di concerto della
Filarmonica della Scala svoltasi in data 16 settembre 2006 (Euro 2,5 mila).

| debiti, pari a Euro 59,3 mila (di cui Euro 25,5 riferibili a 2005) derivano

principalmente dai costi comuni pagati dall’ Associazione Alzheimer Milano per

conto della Federazione Alzheimer Italiachiesti arimborso.

Nell’ esercizio 2006 non vi sono state modifiche nelle percentudli di riaddebito

dall’ Associazione Alzheimer Milano ala Federazione Alzheimer Italiarispetto

al’ esercizio precedente.

Le percentuali ei costi riaddebitati sono cosi determinati

Descrizione Costo tot sostenuto % di importo
costo da Alzheimer Milano riaddebito riaddebitato

2006 2006 2006
Affitti 10.273,79 66,6% 6.849,20
Energia elettrica 789,00 66,6% 526,00
Spesetelefonia 6.250,24 66,6% 4.166,82
Pubblicita 6.766,50 66,6% 4,511,00
Totale 24.079,53 16.053,02

Nei debiti sono inoltre compresi Euro 10 mila per contributi straordinari
riconosciuti alaAssociazione Alzheimer Milano a sostegno della
manifestazione di concerto della Filarmonica della Scala non ancora pagati

nell’ esercizio (s veda Nota 27).

5. Crediti e debiti ver so Associazioni locali

| crediti verso le Associazioni locali, pari a Euro 3,4 mila, d netto del fondo
svautazione crediti, s riferiscono principa mente ale quote dovute alla Federazione
ed dI’ addebito di materiae informativo (es. notiziari, tessere, ditintivi, libri).
LaFederazione, nel corso dell’ esercizio 2001, haritenuto opportuno stanziare
un fondo svalutazione crediti in seguito alla dubbia recuperabilita di alcune
posizioni.

Al 31 dicembre 2006 tale fondo anmontaa Euro 2,7 mila

| debiti, pari a Euro 5,8 mila, sono principalmente relativi a contributi
associativi di competenza delle Associazioni locali, incassati dalla Federazione
negli anni precedenti.

6. Crediti divers eratei erisconti attivi

Lavoce, pari a Euro 56,4 mila, € principalmente relativa, per Euro 50 mila, ad
un credito per il lascito testamentario del signor Raul Mariani, rappresentato da
un legato in denaro di pari importo acquisito dalla Federazione con accettazione
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dell’ eredita nel corso del 2006 ed incassato successivamente nel mese di
febbraio 2007

7. lmmobilizzazioni materiali - terreni e fabbricati

Lavoce, pari aEuro 211,5 mila, e relativaal’ acquisizione nel patrimonio della
Federazione di immobili siti nel comune di Arcidosso (GR) a seguito

dell’ accettazione nel corso dell’ esercizio dell’ eredita dalla sig.ra Colombini
MariaPia; in particolarei fabbricati sono costituiti da:

 pienaproprietadi unimmobile sito via Lazzaretti (Euro 190);

* pienaproprietaautorimessa sitavia Lazzaretti (Euro 11,5);

e comproprietaa 16,67% di unimmobile sito in via Talessese (Euro 10).

Tali cespiti sono Stati iscritti a vaore normale desumibile daapposita periziadi
stima redatta da un terzo indipendente. Ess non sono stati soggetti ad
ammortamento in quanto non utilizzati nell’ ambito delle attivita della Federazione e
destinati allasuccessivarivendita Per ulteriori dettagli S vedalaNota 18.

8. Immobilizzazioni materiali - mobili e arredi

Lavoce, pari aEuro 27,4 milaa lordo del relativo fondo ammortamento, include
anchei mobili per unasdariunione e lareception iscritti @ valore smbolico definito
per legge in quanto acquisiti nel patrimonio dell’ Associazione aseguito di donazione
della Signora Paola Pennecchi ricevutanel corso degli esercizi precedenti. Lavoce
include atresi un armadio per I’ ufficio della Federazione, acquistato nel corso del 1999
in seguito ad unadonazione del circolo “The Benvenuto Club of Milan”,
specificatamente destinata, da parte del circolo stesso, al’ acquisto di attrezzature per
I"ufficio. Gli incrementi dell’ esercizio (valore lordo Euro 22,2 mila) S riferiscono
principamente amobili e arredi presenti nell’immobile acquisito in ereditadala
signora Colombini e sito nel comune di Arcidosso, in via Lazzaretti, come daverbae
di inventario del 19 gennaio 2006 redatto dal Tribunae di Grosseto. Per ulteriori
dettagli S vedalaNota 18. Tali beni oggetto dell’ eredita sono stati prudenziamente
svalutati del 60% per dlinearli a vaore del loro presumibile redizzo essendo destinati
alavenditain quanto non utilizzati nell’ ambito delle attivita della Federazione.

9. Immobilizzazioni materiali - impianti

Lavoce, pari aEuro 38,8 milaa lordo del relativo fondo ammortamento, include
altresi un computer e atre macchine elettroniche iscritti a valore simbolico
definito per legge in quanto acquisiti nel patrimonio della Federazione a seguito di
donazioni ricevute negli esercizi precedenti 0 acquistati in seguito adonazioni in
denaro specificamente destinate al’ acquisto di attrezzature per ufficio.

Nel corso del 2006, s € verificato un incremento pari ad Euro 7 mila, relativo
al’ acquisto di due computer, una stampante e sistemi di rete.

10. Immobilizzazioni finanziarie

Lavoce, pari a Euro 467 mila, € interamente rappresentata da obbligazioni
ordinarie non quotate del Credito Artigiano atasso di interesse variabile di cui
Euro 441 mila con scadenza 2008 e Euro 26 mila con scadenza 2009.

11. Debiti diversi eratel erisconti passivi

Lavoce, pari aEuro 7,4 mila, comprende principalmente i costi sostenuti dalla
societa a seguito dell’ accettazione dell’ eredita della signora Colombini; per
ulteriori dettegli si vedalaNotan. 28.

12. Trattamento di finerapporto di lavoro

L'importo s riferisce a TFR dell” unico dipendente della Federazione assunto
nel corso dello scorso esercizio per svolgere mansioni di segreteria.

13. Patrimmonio netto

Il patrimonio netto ha subito, nel corso dell’ esercizio 2006, |a seguente
movimentazione:

Saldo a 31 dicembre 2005 656.186,99
Avanzo dell’ esercizio 2006 218.945,06
Saldo a 31 dicembre 2006 875.132,05

Nel patrimonio netto a 31 dicembre 2006 sono comprese:

e Euro 285,1 milarelativi adue ereditaricevute nel corso del 2006: la primadi
Euro 235,1 milain beni mobili e immobili destinata ala Federazione dalla
signoraMaria Pia Colombini ed accettata con beneficio di inventario in data
17 maggio 2006. La secondadi Euro 50 mila destinata ala Federazione dal
signor Raoul Mariani ed accettata nel mese di dicembre 2006; I’ incasso del
lascito € avvenuto nel mese di febbraio 2007.

e Euro 148,1 mila, relativi adue ereditaricevute nel corso del 2005: laprimadi
Euro 125 mila destinata all’ associazione dallasignoraAmaliaKnez, la
secondadi Euro 23,1 miladestinata all’ associazione dalla Professoressa
Morpurgo Tegliabue Ernesta.

14. Quote associative da associazioni locali

Lavoce, pari aEuro 9,5 mila, include per Euro 6 milale quote associative

ricevute dalle Associazioni locali ammesse in via definitivanella Federazione e

per Euro 3,4 milale quote annuali delle Associazioni anmesse in viasperimentale

nonché le quote di nuova adesione. Tali quote non sono pitl commisurate a

proventi delle Associazioni ottenuti nell’ esercizio precedente, bensi sono una

quotafissail cui importo e stato stahilito dal Consiglio Nazionale nellariunione
deI 7 maggio 2005 nel seguente modo:
* gli Associati atitolo sperimentale versano unaquota annuale di Euro 150,00;

* gli Associati Ordinari Definitivi (a partire dal primo anno successivo aquello
in cui I’ammissione € avvenuta) versano per 3 anni una quota annuale di
Euro 300,00;

« dopo questo periodo, gli Associati Ordinari Definitivi verseranno una quota
annuale di Euro 500.

Tali quote vengono rilevate nel proventi dell’ esercizio solo quando sono state

incassate, nel rispetto del principio della prudenza.

15. Erogazioni liberali

Lavoce, pari a Euro 120,7 mila, & costituita dalle donazioni ricevute da persone
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fische o giuridiche di diversanatura. Tali quote vengono rilevate nel proventi

dell’ esercizio solo quando sono incassate, nel rispetto del principio della prudenza.

16. Rimborsi da associazioni locali

Tale voce, pari aEuro 44,2 mila, s riferisce a contributi ed ai rimbors che

vengono richiesti alle associazioni locali per I attivita svolta dalla Federazione.

17. Interess attivi ed altri proventi

Lavoce, pari aEuro 13,9 mila, include gli interess attivi maturati nel corso

dell’ esercizio sui certificati di deposito (Euro 10,4 mila) e sui conti correnti

bancari (Euro 3,5 mila).

18. Eredita

Lavoce pari ad Euro 285,1 mila, S riferisce adue ereditaricevute nel corso del 2006:
e laprimadi Euro 235,1 milain beni mobili eimmobili destinataala
Federazione dalla signoraMaria Pia Colombini ed accettatain data 17 maggio
2006; I eredita & codtituita da fabbricati per un vaore di Euro 211,5 mila (vd.
Nota7), mobili earredi per Euro 21,6 mila (vd. Nota8) e per Euro 2 milain
automezzi. Non sono stati inclusi nella situazione patrimoniale ed economicaal
31.12.2006 dtre attivitarelative al’ asse ereditario cotituite daun conto
corrente bancario, titoli ed alcune polizze assicurative in quanto alladata erano
ancorain capo a “de cuius’ secondo quanto riportato dalle banche interessate;

* lasecondadi Euro 50 miladestinata alla Federazione da signor Raoul
Mariani ed accettata nel mese di dicembre 2006; I’ incasso del lascitoin
denaro € avvenuto tramite bonifico nel mese di febbraio 2007.

19. Affitti

Lavoceinclude !’ importo riaddebitato dall’ Associazione Alzheimer Milano

per I &fitto di 2 locali in viaMarino n°7, di proprietadel comune di Milano,

utilizzeti siacome sede dell’ Associazione Alzheimer Milano che dalla

Federazione Alzheimer Italia. Inoltre dall’ esercizio 2004, |a Federazione per far

fronte allanecessitadi disporre di uno spazio dove conservare il materiale

relativo al progetto “Musicoterapia’, aveva sottoscritto un nuovo contratto

d'affitto per un locale adibito a magazzino nel comune di Stradella (Pavia) di

proprietadel signor Salvini.

20. Pubblicazioni

Lavoce, pari aEuro 44,9 mila, s riferisce prevaentemente ai costi sostenuii

per laredlizzazione di pubblicazioni per ladiffusione di informazioni sulla

malattiaAlzheimer, utili amigliorare lagestione del malato sianell’ ambito
familiare che presso gli enti pubblici e privati.

L’incremento di tale costo rispetto al’ esercizio precedente € imputabile: ad un

generdizzato incremento del numero di opuscoli e materiae informativo

stampato e allaristampadi 5.000 copie del testo “Manuale per prendersi cura
del malato di Alzheimer”.

21. Trasporti, viaggi e convegni

Tale voce, pari a Euro 5,6 mila e composta principa mente dalle spese di

viaggio connesse ala partecipazione di membri del Consiglio Direttivo ai

convegni europei e nazionali delle associazioni Alzheimer.

22. Prestazioni di servizi

Lavoce, pari aEuro 40,7 mila, comprende:

¢ Euro 24,1 milaper:

- il costo di un collaboratore giain forzanel precedente esercizio;

- parte del costo (2/3) di due collaboratori entrambi in forzadal corrente esercizio

che prestano laloro operaanche per I’ Associazione Alzheimer Milano.

» Euro 16,6 milaper compens di attivitadi consulenza principalmente
riferibili agli onorari per la gestione della contabilita, personale e
predisposizione delladichiarazione dei redditi.

23. Abbonamenti

Lavoce, pari a Euro 20,4 mila, include principamenteil costo sostenuto dalla

Federazione per abbonamenti a pubblicazioni di settore.

24. Pubblicita e spese di rappresentanza

Lavoce, pari aEuro 15,8 mila, comprende i costi per |’ acquisto di spazi

pubblicitari, principalmente sugli elenchi telefonici Seat, sostenute e

riaddebitate dall’ Associazione Alzheimer Milano (s veda nota 4) e campagne

pubblicitarie sul settimanale Vita per |la donazione del 5 per mille.

25. Assistenza software

Lavoce pari a4,7 Euro mila, comprende principalmente i compensi corrisposti

ad una societainformatica, Pegaso S.a.S., per I ativita di sviluppo del software.

26. Cogti del personale

L’ importo complessivo, pari a Euro 17,7 mila & composto dai dueterzi del

costo per il personale per stipendi, oneri sociali e TFR relativamente al’ unico

dipendente in forza presso |a Federazione ma che prestala propria opera anche
presso I’ Associazione Alzheimer Milano.

27. Contributi straordinari

Lavoce, pari aEuro 40 mila, erelativaal contributo straordinario riconosciuto

allaAssociazione Alzheimer Milano a sostegno delle spese di organizzazione

del concerto della Filarmonicadella Scala, di cui Euro 30 milasono stati pagati
nell’ esercizio.

28. Spese eredita Colombini

Lavoce, pari ad Euro 6,8 mila, comprende tutte le spese sostenute dalla societa

in conseguenza dell’ accettazione dell’ eredita dellasig.ra Colombini, di cui

Euro 4,1 mila sono relative a spese notarili per |a presentazione della denuncia

di successione.

29. Imposte dell’ esercizio

Leimpostein bilancio pari ad Euro 1,9 mila sono cosi costitute:

» Euro 0,4 milaper IRES;

e Euro 1,5 milaper IRAP.



ZUBIN MEHTA

PER L' ALZHEIMER

Una serata speciale e un’occasione di solidarieta sociale al Teatro
alla Scala di Milano per celebrare la Giornata Mondiale Alzheimer

Il concerto straordinario promosso dalla
Federazione Alzheimer Italia sabato 16
settembre 2006 ha riscosso un grande
successo di pubblico e di critica: teatro
esaurito in ogni ordine di posti; oltre 40
articoli pubblicati dalla stampa quotidiana
e periodica e altrettanti dalla stampa web;
15 pagine pubblicitarie concesse
gratuitamente dalla stampa nazionale;
oltre un milione di contatti generati

dall’ evento.

La Federazione Alzheimer Italiasi €
quindi sentitaincoraggiata afareil bis:
sel’anno scorso a dirigere la Filarmonica
della Scala era stato Daniel Harding,
lunedi 24 settembre 2007a salire sul
podio del Piermarini sara Zubin Mehta,

il noto direttore d’orchestradi origine

indiana, nato a Bombay nel 1936.

In programma: la Sinfonian. 8
“Incompiuta’ di Franz Schubert e la
Sinfonian. 7 di Anton Bruckner.

Come nella prima edizione, I’ evento

ha avuto I’ Alto Patronato del Presidente
della Repubblica, i Patrocini della
Presidenza del Consiglio dei Ministri,

del Ministero della Salute, del Ministero
della Solidarieta Sociale, del Ministero
delle Politiche per la Famiglia, il
Patronato della Regione Lombarda, i
Patrocini della Provincia, del Comune

di Milano e del Segretariato Sociale RAI.
Analogo I’ obiettivo di questa seconda
eccezionale serata: celebrare la Giornata
Mondiale Alzheimer che, istituita nel
1994 dall’ Organizzazione Mondiale della

Sanita e dall’ Alzheimer’s Disease
International, rappresentain tutto il
mondo un momento di informazione e
coinvolgimento su una malattia che, solo
in Italia, colpisce oltre 500mila persone.
Ma non solo. Attraverso questo evento
la Federazione Alzheimer intende
raccogliere fondi a sostegno delle
proprieiniziative ericordare ai politici

e all’ opinione pubblica che questa
malattia € ormai diventata un’ emergenza
socio-sanitaria.

In altri termini: raccogliere attorno

al problemaAlzheimer il maggior
numero di persone.

Per prenotare i biglietti (da 10 a 200 euro,
esclusi diritti di prevendita), telefonare
ad Aragorn Iniziative 02 465 467 467. €I

-
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del 24 settembre”.

ABBIAMO BISOGNO DEL VOSTROAIUTO

Per realizzare il concerto abbiamo bisogno del vostro aiuto.
Lasolavenditade higlietti non € sufficiente a coprire le spese di organizzazione. Anche una piccolasommaci aiutera
araggiungere lo scopo che ci siamo prefissi: attirare I’ attenzione sui malati e sui bisogni delle loro famiglie.

Inviateci il vostro contributo tramite conto corrente postale n. 27812205 o bancario 2749 CIN N, ABI 03512, CAB 01601
presso Credito Artigiano, Piazza San Fedele 4 - 20121 Milano, mettendo come causale “ Sostegno al Concerto alla Scala

| nomi dei sostenitori compariranno nella paginadei ringraziamenti sul prossimo numero del Notiziario Alzheimer Italia
e sul sito della Federazione www.al zheimer.it/grazie.htm.




|L METODO GENTLECARE

E’ un sistema di cura e sostegno alla persona affetta da demenza introdotto in Italia

da Moyra Jones e sperimentato presso I’Istituto Golgi di Abbiategrasso

Antonio Guaita, Chiara Cutaia
Istituto Golgi di Abbiategrasso

L’ incontro con il Gentlecare e con Moyra
Jones, |laterapista canadese chene é
I"idegtrice, risdled 1992, dauna
segnaazione di un geriatradel National
Institute af Aging di Bethesda. 11 problema
per il quale cercavamo una soluzione era
semplice edifficile inseme: come meglio
curare la persona con demenza, non solo
nellefas iniziali maanchein quelle piu
severe, fino dlagravitae alatermindita?
Larispostadel Gentlecare & semplice

e complessa: poiché lamadattia causa perdite
irreversibili occorre dare ddl’ esterno cio che
non pud provenire dall’interno del malato.
Allo stesso modo con cui agiamo di fronte
alaperditadi un arto, occorre costruire
una“protes”. Il Gentlecare s pone come
obiettivo non solo di rallentare la perdita
dellefunzioni cognitive, maanche di
sostenereil benessere del malato edi chi

gli stavicino. Propone quindi come metodo
lacostruzione della protes di cura,
attraverso unatrasformazione “ protesica’
dello spazio fisico, delle persone che
circondano il malato eil malato stesso,
delle attivitae dei programmi. La protes

€ complessg, fattacioé di pit parti che
interagiscono fraloro, come complessaé
lafunzione cerebrale che deve sostenere e
sodtituire. Uno degli assunti del Gentlecare
e cheil malessere del paziente parlaconil
linguaggio del disturbi del comportamento,
spesso non legeti alamaattiamaagli errori
ches gabiliscono frarichieste ambientali
non adatte e |la ridotta capacita del malato.
Cosi |lapresenzalassenzadi disturbi del
comportamento & un segno del livello

di stresso viceversadi benessere cheil
malato vive e pud essere un indicatore
misurabile del successo o meno

PRIMO ESEMPIO: LO SPAZIO FISICO

Giovanni cammina lungo il corridoio,
arrivaalla portainfondo e s attacca alla
maniglia scuotendola continuamente. In
realta quando pud camminare é tranquillo.
Non riesce pero a tornare sui suoi passi,
deve continuamente procedere.

Laprotes per lui € codtituita da uno spazio
sicuro adatto @ cammino, che trasformi un
“disturbo” del comportamentoin un
comportamento normale e anche salutare,
comeil camminare. Per questo sono stati
fatti interventi in pit soluzioni. La porta
infondo @ corridoio é stata mascherata
colorandola. Anche nellavecchia sede

del nostro nucleo avevamo mascherato la
porta con un “trompe-I’ oeil”, un paesaggio
gradevole manon troppo realistico,
redlizzatadal figlio di un’dtradegente.
Esperienze con grandi raffigurazioni
redlistiche di prati o alberi, avevano dato
esito negativo, per ladifficoltaadistinguere
rappresentazione e realta: i maati maschi, ad
esempio, urinavano volentieri sui prati. La
maniglia era stata ridotta a dimensioni
minime, non essendo stato possibile

dell’ intervento protesico.

Inltaiail metodo Gentlecare é stato
sperimentato presso il reparto psicogeriatrico
dell’Igtituto Golgi di Abbiategrasso,
funzionante anche prima del Progetto
Alzheimer della Regione Lombardia (1994)
etrasformatos poi con lapresenzadi Moyra
Jones e in seguito di acuni medici canadesi.
A fine 1999-inizio 2000 hainiziato a
funzionare un secondo Nucleo Alzheimer,
Situato a piano terradi un edificio di nuova
costruzione e dal 2007 & attivo un terzo
Nucleo Alzheimer.

II Gentlecare € un metodo di intervento

e non solo un impianto teorico.

Per meglio far comprendere come avviene
latraduzione praticadei suoi principi
riportiamo tre esempi (le storie fanno
riferimento a problemi e situazioni redli,
mentre le persone sono inventate).

eliminarladd tutto (lamaniglia, pitichela
porta, costituisce un suggerimento di uso,
che per alcuni malati haun significato quasi
compulsivo). A lato della porta sono stati
mess oggetti che attirano I’ attenzione (s
pOSsoNo usare mensole o ganci con borse,
cappelli dauomo, raffigurare finestre finte
etc.). Main brevelamoglie chelo assisteva
ebbe problemi di salute eil signor Giovanni
non poté piul restare a casa. Nel frattempo
leuscitefino a bar s erano diradate per la
difficoltaafermars anche per pochi
secondi, cosa che angosciavala badante
perché al tentativo di fermarsi, anche solo

a semaforo, avevareazioni di vivace
opposizione. Nel nucleo Alzheimer il
paziente hatrovato un ambiente dovein
breve s adatto, potendo utilizzare alcune
soluzioni ambientali. Le porte di uscita sono
chiuse e allertate el ettronicamente, la pianta
del nucleo e unasortadi chiostro, con

il corridoio che s chiude aformare un
quadrato, dove ai quattro lati S trovano dei
soggiorni che s incontrano lungo il percorso
(tre sono “darghi” senza porte, come piazze
chesi allargano lungo unavia). Il nucleo éa



piano terra; a centro haun giardino,
liberamente accessibile, dove pure @
possibile un percorso cherientra, senza
dover tornare sui propri passi. Lungoil
percorso sono presenti sia quadri sia oggetti
tridimensionali che richiamano il contenuto
del quadro (ad esempio fiori accanto a poster
coni fiori). Vi sono poltrone e punti di sosta

disposti lungo il percorso. Per molti malati
affetti da*“vagabondaggio” lapossibilitadi
non dover tornare indietro, madi poter
proseguire cogtituisce un elemento
rassicurante e gradito. Per acuni di loro,
come per i bimbi piccali, cio che non vedono
ed edietro le spalle non esiste e quindi girare
su se stess etornare € un atto stressante.

SECONDO ESEMPIO: LE ATTIVITA

Angela ha iniziato ad essere molto agitata,
E’ preoccupata per i suoi bambini piccoli a
casa, teme cheil marito torni dal lavoro e
non trovi nientein tavola. E' angosciata da
questi pensieri. E' stata ricoverata nel
nucleo perché vedova ei suai figli lavorano
e non possono assisterla (figli maschi adulti
econfamiglia).

Per costruire laprotesi s é cercato di
conoscere meglio le abitudini dellasignora,
seguendo le informazioni della“scheda
biograficd’ che viene compilata, oltre a
quellasanitaria, al’ingresso nel nucleo e si
sono registrate le circostanze precisein cui s
verificavano questi episodi. E' emerso chela
paziente aveva sempre svolto il ruolo di
casalinga, dopo sposata, ed era stata molto
attentain questi suoi compiti; erafieraad
esempio di come tenevatutto in ordine, delle
Sue capacitadi cuoca etc. Erarimastavedova
abbastanza giovane, attorno ai cinquant’ anni,
es eraoccupatadel duefigli maschi non
ancora sposati. Per |'analis del

comportamento, il personale misein luce
come queste crisi i accentuavano in orari e
con contenuti diversi. Verso lafinedella
mattinal’ angoscia era determinata
soprattutto dalla necessitadi preparareiil
pranzo, alla serainvece dalle preoccupazioni
per i bambini. La paziente fu quindi
coinvolta, verso fine mattinata, in ativita
semplici, come pulire laverdura, preparare
insdate, pelare lafrutta. Angela potevausare
tutti gli utensili soliti in cucina, compresi i
coltelli, che venivano usati propriamente.
Venivaanche accompagnata a sceglierela
verdura e lafrutta, presso un “negozio”
allestito per I’ occasione. Coniil progredire
dellamalattiae con I'incapacita prassica
intervenuta, s accontento di vedere che altri
stavano preparando il cibo. Allaseraegia
dal tardo pomeriggio portavain giro su una
carrozzinail “suo” bambino (un bambolotto)
che poi mettevaariposare. Per Angela, come
per molti altri malti, le“attivitd’ sono prima
di tutto quelle semplici dellavita quotidiana:
vestird, alimentars, parlare e guardare sono

TERZO ESEMPIO: LE PERSONE

Maria & molto inquieta. Ha solo una vaga
consapevolezza dei suoi deficit. Vive come
inutileil ricovero, che le é stato
giustificato come ricovero sanitario. S
sente circondata da persone gravemente
malate.

Lastoriabiograficadi questa paziente
rivelaunavita particolare. E’ figliaunica,
non si & sposata, ha seguito alungo a
domicilio lamamma, vedova e
precocemente invalidata da un ictus con
emiplegia. Halavorato sempre part time,
con vari compiti di tipo impiegatizio, ma
anche seguendo un corso come
Crocerossina e uno per massaggio dei
piedi. E' una personareligiosa e anche
altruista, impegnata in molte opere della
parrocchia. Il problema é stato quindi
affrontato invertendo il significato del
ricovero. Lesi & chiesto aiuto per i
numerosi bisogni dei tanti malati che
avevamo e le si sono chiesti compiti

attivitain cui é piu facile riconoscers.

S trattadi non svilirle ad “assistenza’,

ma considerarle e farle svolgere come
azioni importanti e gradevoli che possono
coinvolgerei pazienti, se aloro adattate
(sappiamo quanto alungo permane la
“memoria procedura€’, cioe quelladelle
abilitamotorie, adifferenzadelle dtre
memorie). L' uso delle bambole € abbastanza
diffuso, tanto che sono stati condotti studi
che ne hanno confermato I’ effetto positivo
per i malati, soprattutto di demenzadi
Alzheimer, se usate in modo appropriato.

specifici come aiutare a bere e amangiare.
Si e anche provato aimpegnarla nel
massaggio dei piedi, per quelle persone
che ne traevano beneficio cominciando
con qualcuno del personale. Si e allestito
un angolo della preghiera, con
inginocchiatoio e un ritratto della
Madonna ambientato con stoffe che
richiamassero I ambiente liturgico. Ha
collaborato con dei volontari per larecita
del rosario. Laspiritualitaelapratica
religiosa sono un importante aggancio

ad unaredtainteriore che permane,
anche solo come procedura, in stadi
molto avanzati della malattia: basti
pensare a rosario, alaripetitivita, a
ritmo quasi musicale, ala situazione
rassicurante. Questo esempio mette inoltre
in luce come nel Gentlecare considerare
il malato unarisorsa puo trovare pratica
applicazione e, anche se parzialmente,
invertirei ruoli tradiziondli di chi cura
edi chi viene curato.



Congedi retribuiti per il coniuge
Larecente sentenza della Corte
Costituzionale n.158 del 18 aprile 2007,
depositatal’ 8 maggio, haesteso la
possibilitadi fruire dei congedi retribuiti

di due anni anche al coniuge di una persona

in condizione di grave handicap. Fino
ad oggi tale opportunita erariservata al
soli genitori oppure ai fratelli/sorelle

conviventi, dopo la scomparsadei genitori
o nel caso in cui questi fossero totalmente

inabili. D’ orain poi, invece, i congedi
retribuiti dovranno essere concess
anche a coniuge.

Nuova circolare Inps
Sui permessi lavorativi

Con lacircolare n. 90/2007 del
LE SCHEDE LEGALI 23 maggio 2007 I'INPS harivisto
Sono in viadi pubblicazione le
Schede Legali aggiornate sulle
novita e agevolazioni previste per

i malati cronici, le persone incapaci
di provvedere ase stesseele
persone cui € stato accertato uno
stato di handicap.

lavorativi regolati dalle leggi 104/1990
e 53/2000, prendendo atto dei principi
enunciati negli ultimi anni al’ Autorita
Giudiziariain numerose sentenze
interpretative dellalegge.
Sostanzialmente, non sono piu

richiesti i requisiti dell’ esclusivita

e della continuita dell’ assistenza.

GRAZIE DAVVERO

Queste sono brevi storiedi atti di generosita che ¢i commuovono e che vogliamo
condividere con i nostri lettori.*

Il sgnor R.M. di Savonaci aveva comunicato nel 1997 che avrebbericordato la
Federazione Alzheimer Italiand suo testamento. Quando il signor R.M. muoreil 16
settembre 2006, |ascia un testamento olografo in cui indicala Federazione Alzheimer
Italia quale destinatariadi un cospicuo lascito in denaro.

Il signor U.P di unacittadinain provinciadi Udine ci avevatelefonato nel 2006 per
comunicarci di aver fatto testamento afavore della Federazione Alzheimer Itdia. Alla
suamorte, nel suo testamento olografo la Federazione Alzheimer Itdiarisulta erede di
parte dei suoi beni in denaro etitoli.

AnchelasignoraE.M ., dellaprovinciadi Bologna, allasuamorte, con testamento
olografo, nomina erede |a Federazione Alzheimer Italialasciando parte di un immobile.

LaFederazione Alzheimer Italiaviene aconoscenza di queste eredita dalettere inviate
rispettivamente da un notaio e dall’ esecutore testamentario. Questi non sono steti il solo
segno di stimaverso il lavoro svolto dalla grande famiglia della Federazione Alzheimer
Italia: in passato ce ne sono tati dtri. Oggi vogliamo pubblicamente ringraziare tutti
coloro chein questi quattordici anni si sono ricordati di noi etutti coloro che vorranno
farloin futuro. Le ereditaei lasciti sono le entrate pit importanti per noi percheci
permettono di migliorare le nostre attivita e realizzare progetti alungo termine.

Grazie davvero.

* Per ragioni di privacy indichiamo le soleiniziali di nome e cognome
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lacondizione per poter fruire dei permessi

NOVITA' E AGEVOLAZIONI
SU CONGEDI E PERMESS

Non rileva dunque piti che nell’ ambito

del nucleo familiare della persona

in situazione di grave handicap s trovino
conviventi familiari non lavoratori idonel
afornire’ aiuto necessario, come pure
cheil disabile sia seguito da assistenti
domiciliari, a pagamento o volontari,
oppure in apposite strutture pubbliche

o private. Inoltre, i permessi lavorativi
p0OSsoNo ora essere concessi anche ai
lavoratori che, pur risiedendo o lavorando
in luoghi anche distanti da quello in cui
risiede di fatto la personain situazione

di grave handicap, offrano alla stessa

un’ assistenza sistematica ed adeguata

alle sue concrete esigenze.

Tale assistenza deve essere descritta nelle
sue linee base in uno specifico “programma
di assistenza’ afirma congiuntadel
lavoratore e del disabile assistito (o del suo
amministratore di sostegno o tutore) da
presentare a Centro medico legale della
sede INPS competente.

Infine, & previstalapossibilitachela
personain situazione di grave handicap (o
il suo amministratore di sostegno o tutore)
possaindicare chi trai suoi familiari
ritengaidoneo afruire di tali permessi.

LASCERO’
| MIEI BENI.....

r

I lascito testamentario, grande o
piccolo, € uno dei modi con cui potete
dareil vostro aiuto. E’ lafonte di
entrate pit importante per le
associazioni di volontariato. Sapere
che s potra contare su entrate future ci
permette di programmare in anticipo
ededicarci aprogetti alungo termine.
Se desiderate informazioni su come
ricordare la Federazione Alzheimer
Italianel vostro testamento, potete
telefonare allo 02 809767, o inviare
una email a: sostenitori @alzheimer.it.
Vi ringraziamo per aver pensato a nai.




LA PERSONA
AFFETTA DA
L a persona affetta
da demenzain ospedale DEMENZA
Marco Trabucchi .
Carocci editore, Roma 2007 IN OSPEDALE
230 pag, 20,50 euro =
WWW.Carocci.it War

e Trabincehi

Fino a qualche anno fale persone affette

da demenza non venivano ricoverate

in ospedale. Oggi hon & piu cosi, mail

servizio ospedaliero s € adeguato a questa

nuova realta senza unaverae propria Caroeci |
programmazione bensi in modo spontaneo -

e senza obiettivi precisi.

“1l libro si pone |’ obiettivo di riempire

guesto spazio, scarsamente frequentato

da studi controllati, da ricerche informali all’ ospedale (o anche solo la prospettiva
0 anche solo da osservazioni empiriche di poterlo farein qualsias momento)
schematizzate” scrive Trabucchi, direttore  rappresenta un punto fermo di primaria
scientifico del Gruppo di ricerca importanza” .

geriatrica, Brescia, e professore ordinario Nei diversi capitoli, esperti di alto livello
alla Facolta di medicina dell’ universita di e di lunga esperienza forniscono una
Roma Tor Vergata. E ancora. “ Soprattutto  serie di indicazioni pratiche per seguire
nelle fasi avanzate della demenza, quando  in ambito ospedaliero e persone colpite

e frequenteil susseguirsi di allarmi da da demenza, malati che sono

parte dei caregiver circa la condizione particolarmente fragili e richiedono

clinica dell’ammalato, il ricorso un’ attenzione specifica.

Allaricerca dellamemoria. Allaricerca dellamemoria.

Il cervello, la menteeil passato Lastoriadi una nuova scienza della mente
Daniel L. Schacter Eric R. Kandel

Giulio Einaudi editore, Torino 2007 Codice Edizioni, Torino 2007

396 pag, 22 euro 458 pag, 32 euro

www.einaudi.it www.codiceedizioni.it

In che modo il passato imprime unatraccia durevole nelle cellule nervose cerebrali?

Si tratta di immagini scolpite in qual che punto specifico del cervello oppure

di filearchiviati comein un computer e recuperabili a piacere? Due recenti libri fanno

il punto sui progressi e gli interrogativi ancora aperti su questo filone di ricerca

Uno, scritto dallo psicologo Daniel Schacter dell’ universitadi Harvard, guidail lettore
nei labirinti della memoria attraverso le testimonianze dirette di pazienti che hanno subito
perdite delle facolta mnemoniche in conseguenzadi traumi cerebrali o psicologici.

L' altro, afirmadi Eric Kandel, premio Nobel nel 2000 per lericerche

sulle basi fisiologiche della conservazione della memoria nel neuroni, intreccia

il racconto della vitadell’ autore con quello del cammino delle moderne neuroscienze.

Pronto Alzheimer www.alzheimer.it

02 809767: laprimalineatelefonica Il sito internet & accessibile 24

di aiuto in Italia, attiva da 16 anni ore su 24, 365 giorni I’anno.
dale9alel13eddle 14 alle 18. Si possono raggiungere informazioni
Dall’atro capo del filo e sempre utili su problemi legali, centri di
disponibile qualcuno con cui parlare, diagnosi e gestione del malato.
condividere i problemi, chiedere Si puo anche visitare la“Voce di
consigli. La Federazione Alzheimer chi évicino aun malato” per inviare
Italiarisponde amigliaiadi telefonate e leggere esperienze e testimonianze
I’ anno fornendo informazione, delle persone che sono vicine e
consulenze e sostegno. assistono i malati di Alzheimer.

CONVEGNI
E INCONTRI

Oslo, Novergia

18° CONFERENZA
ALZHEIMER EUROPE

22 - 25 maggio 2008

www.al zheimer-conference2008.org

Chicago, Usa

11° CONFERENZA
INTERNAZIONALE ICAD

26-31 luglio 2007

www.alz.org/news _and_events icad.asp

Caracas, Venezuela

23° CONFERENZA
INTERNAZIONALE ADI
10-13 ottobre 2007
www.adi2007.0rg

Firenze, Italia

38° CONGRESSO SOCIETA’
ITALIANA DI NEUROLOGIA
13-17 ottobre 2007
www.neuro.it/Congresso_Firenze.htm

Firenze, Italia

52° CONGRESSO S.1.G.G.
Paese vecchio, assistenza nuova:
il caso Italia

28 novembre - 2 dicembre 2007
WWW.Sigg.it/congresso.asp
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l.'hm - FILARMOS IS DEILA SCALA

Concerto Straordinario
Filarmonica della Scala

direttore

Zubin Mehta

Franz Schubert Anton Bruckner
Sinfonia n. 8 in 81 min, “Incompinta” Sinfonia n. 7 in Mi magg.

Fata Willred Faml

Teatro alla Scala
Lunedi 24 settembre 2007, ore 20
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