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Malati di Sla, sfida alla politica

Associazioni e famiglie: stop alla burocrazia disumana

EMANUELA VINAI

os’elaSla? Chiedetelo ad
c Adele Ferrara, combat-

tiva presidente della se-
zione Aisla (Associazione italia-
nasclerosilaterale amiotrofica)
di Napoli: «E la str... letalmen-
te armata! Ma non mi togliera
mai la voglia di vivere, di viag-
giare e di tifare Napolil». 42 an-
ni, una laurea in Economia, un
master, Adele fino al 2009 lavo-
rava a Roma, nella sezione fi-
nanza internazionale di un co-
losso energetico, poi la scoper-
ta della malattia e I'inizio di u-
na vita nuova. Oggi € in carroz-
zina, assistita da mamma Mar-
gherita che la accompagna o-
vunque e interviene nelle con-
versazioni quando lacompren-
sione si fa pit difficile, ma Ade-
le & sempre la stessa giovane
donna forte, incontenibile, iro-
nica, coinvolgente, carismatica:
un punto di riferimento per gli
altri pazienti e per i medici. «E
lei che fa volonta-

muscoli, lasciando intatte le fa-
coltamentali: ad oggi non ne so-
no ancorastate individuate con
certezza le cause, salvo un 10%
di predisposizione genetica, e
non esistono cure, solo tratta-
menti di accompagnamento. In
Italia i malati sono circa 6mila,
con un’'incidenza che si colloca
tral’'l,5 ei2,4 casi ogni 100mi-
la abitanti per anno. Non es-
sendo possibile identificare un
modello unico da utilizzare per
testare farmaci o cure, la ricer-
ca segue diversi filoni, tutti u-
gualmente validi, che necessi-
tano di risorse finanziarie im-
prescindibili per alimentare la
speranza. Grazie allaIce Buckett
Challenge, la campagna delle
secchiate di acqua gelata, solo
nel 2014 sono stati raccolti fon-
di per 2,4 milioni di euro, tutti
rendicontati e spesi per i pa-
zienti: 700mila euro per le fa-
miglie del malati di Sla, 300mi-
la per la realizzazione della pri-
ma biobancaitaliana dedicatae

1,4 milioni di euro

riato connoi, nonil ad Arisla per finan-
contrario», com- Primo simposio ziare 15 nuovi pro-
menta sorridendo . gettidiricercainI-
Antonio Maddale- nazionale talia. «Dal 2009, an-
na, anestesistaere- i no dellasua fonda-
sponsabile delle a Napo',ll' a  Zione, Arisla ha in-
cure domiciliari di al centro la "rete vestito inattivita di
terzo livello e cure di sostegno ricerca scientifica

palliative della Asl
Napoli 1, unarealta
che solo in questa
zona assiste gratuitamente, in
carico al Ssn (servizio sanitario
nazionale), 700 pazientil'anno.
LAisla Onlus conta 60 rappre-
sentanze territoriali in 19 regio-
ni italiane, con 250 volontari e
2mila soci. Insieme alla "sorel-
la" Arisla, la fondazione che & «il
braccio armato dell’associazio-
ne per la ricerca» nella defini-
zione del presidente Arisla Ma-
rio Melazzini, hanno promosso
proprio a Napoli il primo Sim-
posio nazionale sulla Sla. Tre
giorni dilavoro per 400 parteci-
panti tra ricercatori, pazienti,
medici, accompagnatori, (pilt
altri 3.400 collegati in streaming
da tutto ilmondo) per coniuga-
re insieme percorsi virtuosi di
ricerca e assistenza che metta-
no al centro i bisogni dei mala-
ti. La Sclerosi laterale amiotro-
fica & una malattia neurodege-
nerativa che porta alla paralisi
progressiva e irreversibile dei
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8.637.000 euro -
spiega Melazzini —
sostenendo 90
gruppi di ricerca e 51 progetti
nel nostro Paese, che vanta mol-
te eccellenze in questo settore».
«I nostri malati devono essere
certi che finanziamo la miglio-
re ricerca possibile», commen-
ta Massimo Mauro, presidente
nazionale Aisla, che aggiunge:
«& importante perd anche il
contesto in cui operiamo: so-
gno unaburocrazia pitt compe-
tente e una maggiore attenzio-
ne e responsabilita della politi-
ca. E la burocrazia sa essere di-
sumana nel negare un disposi-
tivo essenziale perché nonrien-
tranellanomenclatura predefi-
nita, o nell’esigere ogni anno la
verifica dello stato di malattia di
un paziente allettato. Per que-
sto, per sconfiggere malattia e
ostacoliamministrativi, & vitale
fare rete, incrementare le siner-
gie e valorizzare la comple-
mentarieta specifica di tutti i
soggetti coinvolti».

L’invito del Consiglio dei notai
«Si al diritto di esprimersi
con il puntatore oculare»

riferimento ad una legge del 1913,

e possibile esprimere una volonta
negoziale di fronte a un notaio utiliz-
zando un puntatore oculare? Il Consi-
glio nazionale del notariato, adegua-
tamente sensibilizzato dall’Aisla su
questo punto, ha rispo-
sto di si e ha invitato i
propri membri a rico-
noscere I'utilizzo di tec-
nologie ausiliarie per la
comunicazione nei di-
sabili come una valida
manifestazione di vo-
lonta. «Non volevamo
affrontare il problema del fine vita, ma
dell’esistenza in vita», chiarisce Alber-
to Fontana, membro del direttivo di
Aisla «questo € un modo per ricono-
scerci cittadini fino alla fine, per affer-
mare che siamo persone nonostante
la malattia». 1l riferimento, spiega, &
alle troppe circostanze in cui chi non
pud piu parlare non & pil considera-
to persona, non piui in grado di inten-

I nunordinamento giuridico che fa

| disabili potranno
utilizzare tecnologie
ausiliarie

dere e di volere: «il mio interlocutore
presume che io non pensisolo perché
non parlo. Per questo veder ricono-
sciuto il diritto ad esprimersi & impor-
tante non solo per i malati di Sla, ma
per tutti i disabili». Per una persona
che non ha altro mezzo per comuni-
care se non tramite sup-
porti di questo tipo, &
fortela necessita disen-
tirsi ancora parte attiva
e integrante della so-
cieta, tanto pil nel mo-
mento in cui deve di-
sporre dei propri beni,
dicio chelasceradopola
propria morte. Ela strada a volte & ac-
cidentata, come raccontaamaramen-
te Fontana: «ho conosciuto un ragaz-
zo che ancora poteva tenere la penna
tra le dita, ma che per scrivere aveva
bisogno che il padre gli sostenesse il
polso: il notaio chelo ha assistito gli ha
contestato la validita della firma».
Emanuela Vinai
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