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Lo scorso 27 -r-naggio I'Aisla di Bergamo (a sinist.ra) ha ricevuto una menzione al merito all’interno del Premio Rosa Camuna conferito dalla Regione Lombardia
[ ]

Sla, da quarantanni
[ ) o

sostegno aimalati

[ ] [ ]
Ricercaeassistenza
L'associazione. L'Aislafondatanel 1983, poi a Bergamo

L'aiutoai familiari per curare i pazientiadomicilio,
iIncontrisiaricreativichediscambiodiinformazioni

CHIARA RONCELLI
e 1121 giugnodiognianno
si celebra in tutto il mondo la
Giornata mondiale sulla Sla
(Sclerosi laterale amiotrofica),
promossada «International al-
liance of Als/Mnd associations»
(federazioneinternazionale del-
le associazioni che si occupano
dei pazienti di Sla) per portare
Pattenzione su questa malattia.
Un lavoro che in Italia da or-
mai quarant’anni e quotidiana-
mente portato avanti da Aisla
(Associazioneitalianasclerosila-
terale amiotrofica), presente con

unasuasezione anchesul territo-
rio di Bergamo. «Ho conosciuto
Aisladopolamortedimiamam-
ma per Sla - raccontaladott.ssa
AnnaDiLandro, responsabile Ai-
slaperlaprovinciadi Bergamo-.
Questamalattiapuo avere forme
moltodiverse e pitto menorapi-
de: lei si ammalo nell’estate del
1993, ce ne accorgemmo perché
iniziavaasentire male alle gambe
enel1994 sen'¢ andata. Nerimasi
traumatizzata, non riuscivo a
consolarmi. L'elaborazione del
lutto mi porto a chiedermi cosa
sipotesse fare per questamalat-

tiae cosimiavvicinaiall’associa-
zione». Aisla era stata fondata
dieci anni prima, nel 1983, in pro-
vinciadi Novaradaun gruppodi
giovanineurologispintidallavo-
lontadi capire cosasipotessefare
perquestamalattia, siasul piano
dellaricercachenell'introduzio-
nediausilichefacilitasserolavita
del paziente.

«Dal nulla di quarant’anni fa
ormaimoltastrada é statafatta.
Ma e una strada che continua
perchéunasoluzione ancoranon
c’¢ a questa terribile malattia.
Continuiamo alavorare e conti-

nuiamo a stimolare la ricerca:
I'Ttalia & uno dei Paesi che piti fa
ricercasullaSla,anche graziealla
nostra associazione».

Un percorsoimportante, per
il quale lo scorso 27 maggio l’as-
sociazione haricevutounamen-
zione al merito all’interno del
Premio Rosa Camuna conferito
ogni anno da Regione Lombar-
dia, allacuipremiazioneerapre-
senteancheladott.ssaDiLandro
inrappresentanzadellasezione
bergamasca.

Lemotivazionidelriconoscimento
Questalamotivazione espressa
al conferimento del riconosci-
mento: «Unagrande organizza-
zione impegnata nel sostegno
delle persone affette da sclerosi
laterale amiotroficaattraversoil
finanziamento di molteplici pro-
getti nel campo dell’assistenza,
formazione, informazione e ri-
cerca. Peri40annidiattivitache
hannovisto’Associazione corag-
giosamente al fianco di migliaia
di famiglie che convivono con
questagrave malattia». «Estato
unmomentodigrande commo-
zione,riconoscimentodiannidi
lavoro e occasione perricordare
itantiammalaticheabbiamo co-
nosciuto: alcuni di loro sono
scomparsi, pil1 0 meno giovani,
altri sono ancoraal nostro fian-
co».I1Gruppo Aisladi Bergamo,
oltreall’attivita diraccoltafondi,
siimpegnaperstareafianco dei

malatidiSlanelloropercorsodi
vitaattraversoperiodiciincontri
siaricreativi che discambiodico-
noscenze o informazioni. «Nel
periodo pre Covid con il team
della Neurologia dell’Asst Papa
Giovanni XXIII avevamo sov-
venzionatounserviziodiincon-
triconpsicologhe pergliamma-
latieiloro caregiver. Questigrup-
pihanno avutoun grande succes-
soefornitounaiuto psicologico
importante: per questo abbiamo
giapreso contatticonl'ospedale
perpoterriproporreil servizio».
L’associazionefornisce,inoltre,
unserviziodiassistenzaaifami-
liariperaiutarliatrovarele solu-
zionidi cuihannobisogno per cu-
rare il malato adomicilio anche
attraversoil centrodiascoltodel-
lasede diMilano, dove & presente
unpooldispecialisticherispon-
de alle singole richieste.

Le terapie necessarie
«Bergamosara,inoltre,unadelle
sedidel congressoitinerante che
épartito afine maggio da Paler-
mo e che percorrera I'Ttalia per
celebrarei40annidiAisla. Arri-
veranellanostracittail 5 ottobre,
saremoal Kilometro Rosso e par-
leremodicure palliative precoci
per il paziente con Sla. Ovvero
tutte quelle terapie che fin dai
primistadidellamalattiaposso-
no migliorare la qualita di vita
della persona affetta da Sla».
©RIPRODUZIONE RISERVATA

«Amiche per mano» contro il tumore al seno

Camminata e fithess
Appuntamento domenica
al Parcodella Trucca

mssssm  Camminare, fare fit-
ness e divertirsi per sensibiliz-
zare sul tumore al seno: sono
queste le parole chiave della
«Fit&Fun Walk» organizzata
dall’Associazione Amiche per
mano per domenica prossima
alle 10 al Parco della Trucca di
Bergamo. Un’iniziativa realiz-
zata per la prima volta lo scor-
SO anno e riproposta ora nella
sua seconda edizione, dopo il
successo ottenuto con piu di
600 partecipanti. «L’idea & na-
ta dall’esigenza di sensibiliz-
zare soprattuttole persone piu
giovani al temadegliscreening

edeicontrolli perunadiagnosi
precoce, conscidel fatto che gli
screening in Lombardia par-
tonodai45 anni-racconta Pa-
ola Cornero, presidente di
Amiche per mano -. Abbiamo
quindi pensato ad un format
per attrarre le persone piu gio-
vani, che unisce allacammina-
ta un’attivita di fitness con la
musica e dello stretching».
L’idea ha colpito nel segno
perché la proposta «fitness»
nel 2022 ha davvero attratto
un pubblico piu giovane. «Il
messaggio che vogliamo lan-
ciare é di sottoporsi a controlli
di visita senologica gia a parti-
redai 20 anni, perché purtrop-
po vediamo che arrivano per-
sone sempre piu giovani con
diagnosi di tumore al seno e

spesso con la malattia gia in
stadio avanzato. Diventa quin-
di fondamentale fare sensibi-
lizzazione e far capire che co-
me si fanno controlli regolari
dal ginecologo bisogna farli
anche dal senologo». Un’ini-
ziativa che fa parte di un pro-
getto piu ampio dell’associa-
zione, che da tempo si impe-
gnaper fornire visite senologi-
che gratuite alle donne che
non rientrano ancora nella fa-
scia degli screening e per sen-
sibilizzare le ragazze piu gio-
vani. «<Non éuneventoasé, ma
faparte di una mission che ab-
biamo capito essere essenzia-
le». L’associazione Amiche per
mano infatti si occupa di pa-
zienticontumore al seno e col-
labora con la Brest Unit di Hu-

e

Il «Fit&Fun Walk» 2022

manitas Gavazzeni nella sua
struttura di Bergamo. Oltre al-
l'attivita di sensibilizzazione,
con le sue 10 volontarie pre-
senti in ospedale e con la forza
di 450 soci, garantisce soste-

gno alle donne che ricevono
unadiagnosiditumoreal seno,
realizza progetti di estetica
oncologica, fornisce servizi
convenzionati per terapie non
coperte dal Sistema sanitario
nazionale, sostiene la ricerca
attraverso borse di studio e si
impegna attivamente sul tema
della comunicazione medico-
paziente. E possibile parteci-
pare alla «Fit&Fun Walk»
iscrivendosi agli stand diretta-
mente al Parco della Trucca
domenica prossima dalle 8,30.
E richiesta una quota di iscri-
zionedilOeuroasostegnodel-
laricercaediattivitarivolte al-
le pazienti di tumore al seno.
Per maggiori informazioni vi-
sitare il sito www.amicheper-
mano.it.

Ibis, 'aiuto
nel percorso
difficile dopo
la diagnosi

L'associazione aBergamo
Nata nel'99, sostiene con ausili
95 malatidiSla. Ha 150 soci

mmmmm Per sostenere e ac-
compagnare i malati di Sla e le
famiglie, dal 1999 a Bergamo &
presente I’Associazione Ibis,
quando la malattia non era an-
cora cosi conosciuta ma alcune
persone (anche piuttosto cono-
sciute come don Roberto Pen-
nati) cominciavano ad amma-
larsi: cosiun gruppo divolontari
decise di far nascere un’associa-
zione per occuparsi nello speci-
fico di questo tema, scegliendo
di riconoscersi nell’Ibis, simbo-
lo di liberta. «L’associazione &
nata dal desiderio di voler ri-
spondere in modo efficace ai
problemi delle persone affette
da Sla, mettendosi a disposizio-
ne sia dei pazienti che delle per-
sone vicine», racconta il presi-
denteDaniloArtina. Unmanda-
tocheadistanzadipitudi20anni
l’associazione continua a porta-
re avanti con costanza e deter-
minazione. «Lavoriamo in
stretta collaborazione con la
dott.ssaVedovellodell’Asst Papa
Giovanni XXIII: quando al ma-
lato viene diagnosticata la ma-
lattia del motoneurone, la dot-
toressa propone l'adesione al-
l’associazione perché noi pos-
siamo aiutarli nel loro percorso.
Eunappoggiofondamentale so-
prattutto all’inizio, in quel tem-
po “morto” tra I'individuazione
della malattia e I'attesa degli au-
sili del sistema sanitario».

Léquipe di professionisti
L’associazione gestisce, infatti,
un magazzino ed un elenco di
ausili, sempre tecnologicamen-
te al passo e acquistati dopo un
confronto con un’équipe di pro-
fessionisti che sono quotidiana-
mente acontattoconimalati,da
fornire gratuitamente ai malati.
1l magazzino, cosi come la sede
dell’associazione, & situato a
Bergamo in via Borgo Palazzo
130 nella sede dell’ex ospedale
psichiatrico. Gli uffici sono
aperti al pubblico il mercoledi
oppure su appuntamento diret-
to conivolontari. Oggil’associa-
zione conta 150 soci e 95 malati
di Sla che vi fanno riferimento,
su un totale di 160 malati di Sla
censiti nella Bergamasca. «In
questi ultimi 5 anni abbiamo ri-
scontrato chel’etadellamalattia
si sta abbassando: non sono piu
prevalentementei60enniades-
sere colpiti, ma anche i 30-
40enni. Purtroppononc’¢ anco-
ra una risposta alla domanda:
cosa puo scatenare questa ma-
lattia?». Novita di quest’anno,
natadall’ideadel consigliodiret-
tivo, € «Ibis per noi»: uno spazio
whatsapp acuiaccedere tramite
iscrizione nel quale i familiari
possono segnalare problemi e
confrontarsi con chi quei pro-
blemi li vive. «Le iscrizioni con-
tinuano ad aumentare e oggi
contiamo 150 persone». Per
maggiori informazioni visitare
il sito www.associazioneibis.it.
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