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Un altro caso nel veronese

«Impotente difronte
al dolore dimio padre»

Luila tragedia diuna malattia
progressiva e incurabile tha
vissuta nella duplice veste di
ricercatore scientifico e di
familiare di un condannato
dalla Sindrome laterale
amiotrofica(Sla). Cervelloin
fuga, aveva trovato un ottimo
posto inun laboratorio negli
Stati Uniti. Ma l'ha lasciato
per tornare a casa, a San
Massimo, e aiutare i
congiuntiad assistere suo
padre finoallamorte. Gli
strascichi, pero, non sono
finiti. Glirestano la
stanchezza, il tormento, la
prostrazione e il ricordo di
avversita burocratiche e
negligenze amministrative.
Suo padre Alberto Dino
Compereraunuomodi6l
anni, appena andato in
pensione (lavorava all'Enel).
Sieramesso afare il liutaio.
«Amava la musica classica: si
era documentato in tutt'ltalia
sull'arte di costruire violini.
Riusci a farne due e mezzon»,
racconta Fabrizio, 33 anni,
biotecnologo ora al
dipartimento di Anatomia
patologica al Policlinico di
BorgoRoma. «Credo che la
Sla», prosegue, «siauna delle
malattie peggiori. Le persone
colpite muoiono lucidissime:
ilcorpo, inervi, imuscolile
abbandonano giorno dopo
giorno. Mio padre se ne
rendeva conto e assisteva
cosciente e impotente a cio
che gliaccadeva. E noicon
lui», prosegue affranto
Comper. «Ogni giorno era
peggio, subentarvano nuovi
problemi. GliammalatidiSla
non deglutiscono pib. Bisogna
alimentarli artificialmente e
sono sempre attaccatiai
respiratoris. [l calvario della
famiglia Comper cominciaa
Natale del 2006. Alberto
inizia ad averedifficoltaa
reggere persinoun foglio di
carta e cammina sempre
meno. Nel marzo 2007 la
diagnosi e a Natale la peg (il
sondino naso-gastrico) e la
carrozzina. La famiglia
ricorre a fisioterapisti,
logopedisti, fisiatri,
assistenti sociali e psicologi
(per tutta la famiglia, messa a

Fabrizio Comper

durissima prova). Massacrantii
turni diassistenza, pur con
l'aiuto dei volontaridi Fevosse
Uildm e il personale di Villa
Monga nella fase terminale,
Perché la Sla «va veloce».La
durata media della vita dalla
comparsa dei sintomi e di 15
mesi, anche se ci sono persone
ammalate da 21 anni, come il
noto fisicoinglese Stephen
Hawking. Della malattia si sa
poco. Non ci sona cure. Per la
Sla, l'Alzheimer e il morbo di
Parkinson esistono
pubblicazioni anche per la cura
deifamiliari: alcuni studi
dimaostrano che hanno
un'aspettativa divita inferiore
di 10 anni alla media, perché si
annullananell'assistenza,
arrivando a crisi dinervi e
prostrazioni fisiche. Sisentono
in colpa perché nonriescono ad
alleviare le sofferenze dei
familiari. Le notti le passano in
bianco, perché i malati hanno
crampi dolorosissimi. «Mio
padreha fatto intempo a
morire, il 27 giugno 2007, prima
che laregione firmasseil
decretoper lausilio
audiovisivos, racconta
amareggiaton Comper.
«Abbiamo comunicato con lui
attraverso i caratteri
dellalfabeto scrittisu
tabelloni». E aggiunge:
«L'organizzazione variadaUsla
Usle spesso e
disorganizzazione. C'é troppa
burecrazia, Lunico farmaco, che
allunga la vita di sei mesi, il
Riluzolo, & negli Usa, dove ci
sono molti casi diSla frai
veterani delllrag, e per averlo
bisogna farela trafila tramite il
governoitaliano. |l mio augurio?
Che la diagnosi diSla nonsia pit
una sentenza di morte com'e
capitato ai nostricaris. BF.
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