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Francesco,
la vita batte
la scienza

Nato da una madre con due elettrodi
nel cervello: il primo caso al mondo

ALBANO SANT'ALESSANDRO |10 ¢ he o
Medina, ha potuto I strasordinarta forza
di volontis di mamma <Lussie, la sun e
cedonale voglia di far vincere la vita, a di
spetto di tutto e di tuttl. E, accanto a let
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st Wik, conusass alla st set
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grinare da uno specialista
allaltro per cervare di sco
privie la causa. La diagno
S arriva qualche mese pio
tardi: vefalea a grappolo, s
it dolorosa, tanio da essere hiamata an
che welalea da suxidior. 1'anno dopo, In
preda a contnue crist quotidiane [anche
una dazzina nellarco delle ventiquaiiro
e, sLaissbe st alficks all Istituto neurologho
et di Milano, i b situsudone non i
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La drammatica cronkata da un lato e
I reststenza al comunl trattament fanma
cologd dallaltro splngono | medict del dBe.
$tas @ proporre a Lussi- un intervento di
stimolazsone cerebrale profonda bilatera
le dellpotalamo, una sora di ultama splag
Wi per rusire a tenere sotto controllo i1
dolore e tentare di ricominciare a vivere
una vita normale. Da tempo gl esperts di
cefalen  grappolo sanno che ka malatia s
ssocka ad un maliunzonamento di quel
3 plecola area del cervello chiamata 1po
talamo. Da qui l'ntervento neurochirungl
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Tipatalamo, che consiste nellapplicazione.
con un apparalo di precisione, di un elet
trodo nell'ipotalameo posteriore inferiore.
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stenie di soguety.
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e al mondo (nem
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Timpianto per ks cura della cefalea a grap
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Rosana «Lussiv
Lussana ¢ il marito
Marco Martinelli
vivono iad Albano,

Sono stali sottoposif
allo stesso imiervento 1
alla testa contro la |

celalen a grappolo

clettrods - nel settembre del 2006, un ar
1o dopo aver sposato Marvo Martinelll, 28
annd, originaro di Bormio. o operalo
in un mobiliulo di Entratico. Un amore
sbocclalo ra le corse del Bestar, perché
anche Marco - nel 2000 e nel 2006 - ¢ sta.
10 sottoposto alk stesso Intervento per lo
stesso problema

Due mesdt dopo 1l terzo Intervento, quan
do orma sl era ripresa, <Lussi resta incn
ta. Al ‘Bestas impallicisc ono: cosa fare? La
sumolazone dell ipotalame polra creare
problemi, visto che una parte i questor
ano (Feninenza mediana) € in qualche
nodo colnvelta nel ¢iclo Mprodultive? La
sctare In funzdone gl elettrod o spegnerti?
Damande i (ul nessurio - per ol moliv
10N s dare risposte. Nel (rattempo «Lus
sl al alfcka alla Ginevolowa del *Bologn!
nle, diretta da Orlando Caruso. anches
s dnprepania di fronte a un (aso come
questo. A divernbre - e per un mese - g
eletlrod Vengono speny, ma (o scatena la
violenta comparss del dolore e 1l sucvessd
vo ricorso a dos! particolarmente massic
e di morfina e analgeskd, farmaed che
10N pero o rischi
del felo. Qualiuno sugert
e anche la strada dell'n
borto, ma «Lussis ¢ Marco
non ne vogliono sentir par
lare: i v avanti a dentl
e, Attorno alks donna
soatla un solidarietd totale
€ sl mette In pledi una «a
sk forves che oltre a Caru
%0, al suol medict (tra cul
Glovanna Spinetu) e alle
sue infermiere (Antonella
Foglia ¢ Anna Zilioli in par
ookare) colnvolgono anche
0 medico di lamighia della donna, €
Usta Gubzzetts fonnipresente di glormo e di
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matore curologo

1a somuminisira
zione del (armact contnua, cosi come |
ricovers in ospedale (Uno ance in Kian|
mazlone] ¢ § monitoraggl del feto e della
mamma. Tra un incubo e Ialtro s armva
al 21 luglio, 34estima settmana di vita del
puvolo Francesco: «Lussis non ne puo piu
st va in sala per il wesareos. Tullo bene
Franieso nasce perfetamente sano, sen
7 s crisd i astinenza dad farmact as
sunt in gravidanza. Solo una procola dif
ficolta respiratorta - commenta Mano So
maschind, primario della Patologia neona
Lale, dove il piceolo resteri rooveralo an
Cora per un po’ -, M & statia subito supe
rala, lanto che sta g crescendo a Vista
docchion

Lo scriva - conelude Canuso - 000 sta
1 un esempio, per noi e per | nostr pazien
u. Non si puo comandare alla vita, e loro
Channoe creduto ino In fondo-

Alberto Ceresoll
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| sellever
dici dif famiglia di el e pro
nifesto che Il Consigio dellOndsne d
i di Bergiuno ha deciso di stumpare per
informare || cittading - come sp!
stesso presidente dellOrdine, Emilio I'oz
21 - ssullo stato di insscurezza in cui il me
dico di medscina generale si trova ad of
rare per i continul controlt effettuat dal
TAsl e dalla Guardia di Finarza sulle pre
scriziond farmaceutiche al fine di ridur
re la spesa imputata al [armaco in no:
me di un‘appropriatezz fino ad og
@ mancano gli indkatori scenufict
Vintzativa fa seguito alla cevisione del
la Corte dei Conti di richiedere un nm-
borso economica a un gruppo di
aleun) anche bergamaschi - ritenu
prescrition. Tutlavia - sottolinea
« perd dimostrato che nducendo oltre un
certo limite & spesa farmaceutycn aumen
(no le prescriziont specialist he (visite
ed esami), allungando quind: le liste di al
tesa, critkdta da sempre obletiivo di inl
Aatve irrisolte, ¢ § ricoveri ospedalien

Qui vopra mm Martinell
« la moglie Rosarla Lussi-
Lussana con l prcolo
Francesce, nate Il 21 hghe
s00rso. Qui  flance, con |
due conlug), parte della
“task force- doll ospodale
“Bolognini- di Serlate che
ha segulto da vicino la
complessa gravidanza. Da
sinistra, Marco Somaschini
(direttore del Unita
operativa di Patologla
neonatale), Antonella

Fogha, Orlando Caruso
(direttore dell Unita

Il Ostetricla o
Ginecologla), Anna Zillol ©
Glovanna Spinett!

8 L Cefalea a grappolo (CH
dal nome Inglese ¢
daches) ¢ una celalea di tpo
primario, con atlacchd intensis
simd su un solo lato della testa
ripetutt nelle ventiquattro ore
1a sequenza si ripele per seitl
mane, mest, o, nel caso ded cro
niet, per buona parte della vi
La. Le cause non sono ancora
accertate, ma da akun ann!
Ipotzza una disflunzione del
regione tpolalamica dei cervel
lo [con tpertrofia). Questa zona

i hanno frequerze, dur
A lensih estre
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a scomparire del ttlo.

1i dolore colpisce Focchio ¢ la
\ corrispondente; spesso
« @ volte nasce - al

provato dal
ferents dico

ve e dentd e pak
lato dell'occhio

Lo dal dolore, ad
Iioll det capelli

del lempo

ke mandibole,colpendo send
0

tutto 1l lato del cranio ¢ colpl
rittura | fol
Raramente il
collo ¢ la spalla, ¢ spesso ¢ un
dolore riflesso. Talvolta delle
shadow fombre) precedono Tal
tacco. Potremmo definird
me l'aura degh emicrani, ma
non ¢ la stessa cosa, ne come
sintomi, né come descrizone
Shadow ¢ ka mighore definuzio

dolore piu intenso mai provato dall’'uomo

ne possiblie: € un precursore
del dolore, una specie di atlu
0 vervza dolore, una, se voglia
mo andare nel paranormale
premonizone dellaltare
Olre al dolore, | sintom del
T'attacco sono: ooctido che lacrt
ma. rinorrea (naso che col
naso ostrulto, aumento dell
pressione arteriosa, rossor al
volto, sudorazione (raro), brvi
o (raro). fotolobia fabbastanz
raro), fonolobsa
mento del ballilo cardiaco
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54 dopo che ¢ esplosa, Il fatiare evo
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aspelt] assistenzalls

Pur riconescendone - ovviamente - la
legitimita, Pozzi rileva che di quest con
trolli si devono considerare «anche il rap
porta tra costo € b 5o
le metodologie usate. Sono, inlatli, con
trolll costos! per T'erario pul
esempio ¢ viene formito proprio «
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st0 4.600 euro di imborso spese. E in 1wt
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SANITA E CONTROLLI -

Un manifesto negli ambulatori dei medici: «Viviamo nell'insicurezza»
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dia, ancora pii bassi. Questo
Nmpegno dei medic. Nessun
¢ mai sognato di sanzionare chi presc
ve Lroppo poco: significa che & un bravo
sedico solo quello che non prescrive me
dicinali? Questo significa tutelare la sa
lute del cittadine? |l medico ha il dovere
i curare Sevondo SnZa € 0o
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Francesco é il primo bambino natt

porta elettrodi nel cervello contro la ¢

e

Dall’inferno
del dolore alla

gioia della vita

Per prudenza i medici hanno sospeso le cure per I'emicrania,
e Lussi ha affrontato mesi di sofferenze per arrivare al parto

di Claudia Mangili
Bergamo, agosto.
¢

Mamma «Lussi» ¢ av-
volta nel camice verde
dell’ospedale Bolognini di
Seriate, in provincia di
Bergamo. Sorride, final-
mente, e stringe al cuore il
suo miracolo. Minuscolo,
ma forte e sano. La vita
del suo piccolo Francesco
¢ una vittoria contro la
paura e un inno al corag-

gio. Non solo di mamma
Rosaria Lussana, detta
Lussi, e di papa Marco
Martinelli, ma di tanta
gente, dai familiari ai me-

Ha una malattia

vidanza e sofferenza.
Francesco, infatti, ¢ un
caso unico al mondo, di
fronte a cui la medicina
non si era mai trovata: ¢ il
primo bambino
nato da una don-

che Stl‘alia na che vive. con
il corpoe la mente due elettrodi im-

dici e agli infermieri, che
si ¢ stretta intorno a loro
in questi anni e in questi
ultimi lunghi mesi di gra-

piantati alla base
del cervello. Due «alleati»
nella lotta di mamma Lus-
si contro la cefalea a grap-
polo, un tipo di emicrania

donna che
gletha grappolo

E’SANOE
BELLISSIMO
Seriate
(Bergamo).
Francesco con la
mamma Rosaria,
detta Lussi, 31, e
il papa Marco,
26. Pesa solo
1,8 chili, ma e
sano e forte. |
genitori soffrono
di «cefalea a
grappolo» e
portano

elettrodi nel
cervello per
controllare il
dolore: si
conobbero alcuni
anni fa
all’ospedale
Besta di Milano,
entrambi in cura.




SONO TUTTI
ORGOGLIOSI

Seriate
(Bergamo). Lussi
e Marco posano
con alcuni
paramedici
accanto
all’incubatrice
che tiene

al calduccio

il piccolo
Francesco: una
precauzione
per assicurare
al piccolo

uno sviluppo

perfetto.

tanto dolorosa da essere
chiamata anche «cefalea
da suicidio», ma il cui ef-
fetto sulla gravidanza, co-
me anche quello delle cu-
re necessarie per control-
lare la malattia, ¢ ancora
un campo mesplorato
Per questo, i medici
che avevano in cura Rosa-

Solo 30 persone

sette anni fa con un vio-
lento mal di testa. Non
era la prima emicrania, ma
mai cosi violenta. Gli at-
tacchi si susseguono, an-
che 12 in 24 ore. Rosaria
passa da uno specialista al-
I'altro, poi la diagnosi: ce-
falea a grappolo. Prende
antidolorifici potentissi-
mi, ma la situa-
zione non cam-

al mondo portano | bi.

gli elettrodi

ria all’istituto neurologico

Besta di Milano erano ri- |

masti perplessi quando
avevano saputo che la
trentunenne impiegata di
banca era incinta. Ma in-
sieme a lei e al marito ave-
vano iniziato a lavorare
per una felice conclusione
della gravidanza.

D’altronde, proprio al
Besta un piccolo miracolo
per Lussi e Marco si era
gia compiuto: i due, infat-
t1, s1 erano conosciuti e in-
namorati nelle corsie del-
'ospedale dove, entrambi
affetti da cefalea a grappo-
lo, si stavano curando.

Il calvario per Rosaria
era iniziato all'improvviso

Quando ap-
proda al Besta ¢

clavicola e il seno, colle-
gato a fili che inviano sca-
riche elettriche all’ipotala-
mo. Lapparecchio non
basta a sconfiggere il mal
di testa ma, associato ai
farmaci, consente a Lussi
di condurre una vita qua-
si normale.

Nel frattempo conosce
Marco, la dolcezza fatta
uomo. Lui ha avuto il pri-
mo attacco di cefalea a 14
anni: oggi ne ha 26 e sor-
ride alla vita, alla sua Lus-
si e al piccolo Francesco.
Mostra le cicatrici della
pelle che custodiscono le
batterie e una speciale si-
ringa con gli antidolorifi-
cl sempre pronta in tasca.
Racconta di mal di testa
pazzeschi, delle tante ri-
nunce che lui e la moglie
devono fare, ma ha gli oc-
chi lucenti e il sorriso bea-
to di un qualsiasi neo
papa.

Quel piccolino che
dorme beato sul seno di

sfinita, e 1 medici s 2

le propongono un “.annq una s!r!n,ga
intervento di sti- | (i antidolorifici
molazione cere- sempre pronta

brale profonda bi-
laterale dell'ipotalamo.

E l'ultima spiaggia e fi-
nora nel mondo sono so-
lo una trentina le persone
che lottano con gli elet-
trodi contro la «cefalea da
suicidio». Rosaria accetta.
Le impiantano cosi uno
stimolatore, una specie di
batteria sotto la pelle tra la

Dopo Cristina, la piccola partorita a Milano a giugno da una
mamma in stato di morte cerebrale, e dopo Giulia, venuta
alla luce a Perugia da una donna in coma da 15 settimane
in seguito a intervento per rimuovere un tumore al

cervello, & arrivata Sofia Benedetta, nata nei giorni scorsi
all'ospedale Garibaldi di Catania da una giovane di 21 anni
in coma per un’emorragia cerebrale. Casi limite, secondo le
statistiche, che parlano di poche decine di eventi del
genere negli ultimi anni, ma sempre pill frequenti perché la
medicina riesce sempre pill Spesso a conservare almeno le
piccole vite dei nascituri, anche nei casi piu disperati. Ma a
volte ¢'e una speranza anche per le madri: nel caso della
donna di Catania, il cui nome ovviamente non & stato reso
noto, i medici si sono dichiarati cautamente ottimisti per il
futuro. La speranza é tutta nelle parole del marito della
donna: «Ho toccato con mano mia figlia e ho provato una -
gioia immensa. E so che diventera ancora piti grande
quando mia moglie riaprira gli occhi».

Rosaria ha portato via tut-
to il dolore, 1 terribili dub-
bi di quando Lussi é rima-
sta incinta. Primo tra tut-
ti: gli elettrodi avrebbero
causato problemi al bam-
bino? Per un mese, a di-
cembre, vengono spenti e
Lussi, per sopportare i do-
lori, € costretta a ricorrere
addirittura alla morfina.
Poi I'apparecchio viene
riacceso, ma funziona ma-
le: si torna ai farmaci e ci
si affida alla speranza.
Francesco nasce alla 34*
settimana: ¢ un batuffolo
di un chilo e 800 grammi.
E per fortuna é sano, sen-
za nessuna crisi di asti-
nenza per i medicinali as-
sunti dalla mamma in gra-
vidanza. A settembre Ro-
saria subira un intervento
per riavviare [’apparec-
chiatura. Ma per ora c’e
solo Francesco e la gioia
che é nata con lui: ancora
una volta, per Lussi e
Marco ha vinto la vita.

Claudia Mangili
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«Sono l'unica donna al mondo in

eta fertile con 2 elettrostimolatori

cranici che é riuscita a portare

a termine una gravidanza Ry 4 i o , o .

partorendo un bambino sano» 3 o A " S L
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LEI BANCARIA, LUl MAGAZZINIERE

Due elettrodi impiantati nel cranio
ma sono riusciti ad avere un figlio
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= ALBANO SANT’ALESSANDRO —

Y ISIPUO CONOSCERE, innamorare, sposa-
A re, si pud anche mettere al mondo un figlio e
 allevarlo nonostante padre e madre abbiano
due elettrodi nel cranio (impiantati all'istituto neuro-
_cw_nc “C. Besta” di Milano) necessari per tenere a
bada i neuroni impazziti che scatenano le terribili ce-
falee a grappolo farmacoresistenti di cui soffrono en-
trambi. Avrete gia compreso, a questo punto, che
quella di cui vi scriviamo & una storia eccezionale.
Un caso unico, i cui protagonisti sono due coniugi di
>._cm:o sant'Alessandro: Marco Martinelli, magazzi-
niere, 28 anni e Lussi Lussana, 33 anni, bancaria.
Da due anni hanno un figlio, F rancesco, nato prema-
turo alla trentaquattresima settimana. Ma sano. No-
nostante sia stato messo al mondo da una madre con
due elettrodi nel cranio, vittima di attacchi di cefalea
a grappolo e costretta, anche durante la gravidanza,
ad assumere potenti antidolorifici tra i quali due etti
di morfina: la placenta ha perd fatto da barriera e il
feto non ne ha risentito. Un miracolo della natura, a
cui ha certamente contribuito la grinta e la voglia di
lottare di questa mamma eccezionale: «Sono l'unica
donnaal mondo in eta fertile, con due elettrostimola-
tori cranici, che & riuscita a concepire € a portare a
termine una gravidanza, partorendo un figlio sanon,
ricorda Lussi con orgo- p — — -
glio. Anche il modo in cui
si sono conosciuti i due fu-

INVALIDITA

glia, figli. “Dopo il matrimonio, a me il decorso della
malattia va tutto sommato meglio. I due elettrodi
funzionano - ammette il marito - . Lussi non ha pero
avuto questa “fortuna”. Tra alti e bassi, lei ha crisi
che i farmaci non alleviano. I medici decidono allora
di spegnere gli stimolatori e metterla in coma per "re-
settarsi”. Dal 2005, un coma in media ogni 6 o0 8 me-
si”, Fino all'ultimo, il sesto, appena poche settimane
fa. Senza parlare delle frequenti crisi di cefalea. “A
dicembre 2005, la scoperta: sono incinta! - ricorda
Lussi - E' stata come una bomba. Per noi e per i
medici del Besta. Un caso senza precedenti. Che
fare? I neurologi mi consigliano di spegnere gli
elettrodi durante la gravidanza, ma vi rinuncio.
Ho passato I'80% dei mesi di gestazione in ospeda-
le, tra innumerevoli controlli. Ci rivolgiamo al gi-
necologo Orlando Caruso (all'epoca medico dell'
ospedale Bolognini di Seriate): in collaborazio-

ne con il dottor Mariano Marchesi, ora prima-

rio di Rianimazione ai Riuniti di Bergamo, e

con il nostro medico dottor Gianbattista Guiz-

zetti, (e con la supervisione dei neurologi) ar-

rivo alla 34~ settimana. Nasce Francesco, 1

chilo e 800 grammi. Piccolo, ma sano". Ora

Lussi e Marco hanno di fronte una sfida an-

cor piu bella: allevare il piccolo frugoletto
biondo. Nono-

stante la cefalea, i
medicinali, il co-

turi genitori & speciale:
una corsia del “Besta”, lui
reduce dal primo interven-
to chirurgico con il quale
gli era stato impiantato il
primo elettrodo, e lei redu-
ce dal secondo impianto
(il primo nel 2002). “Nel
settembre del 2003 nasce
il nostro amore. Un anno
dopo ci siamo sposati. Ori-
ginale no?", ironizza Lus-
si. Ma, nonostante la ma-
lattia, i due giovani di Al-
bano non rinunciano ai lo-
ro desideri: amore, fami-
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Costretti a pagare i famaci per intero
IL COMUNE, l'asilo nido e i datori di lavoro li
hanno aiutati. Ma da Asl e Inps la giovane cop-
pia di Albano si aspettava qualcosa di pii. A co-
minciare dal riconoscimento dei benefici della
legge 104 sulla disabilita, che il marito ha con-

uistata solo per un ricorso vinto contro I'Asl.

ussi sta invece tentando di avere dall' la
pensione d’invalidita, visto che dalla o&»ﬂ. a
grappolo non si guarisce (Marco ha una invalidi-
ta del 74% mentre Lussi dell'85%). «Quando
mia moglie era in coma - racconta 'uomo -
SCTitto a varie autorita, tra cui il Presidente della
Repubblica: non ¢ con
validita come la nostra,
re per intero alcuni farmaci costosi».
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ma, e quei neuro-

ni impazziti con-

tro cui combattere
ogni giorno."Per
fortuna - affermano
felici i due - non sia-
mo soli: c'¢ laffetto
dei nonni, sempre pre-
murosi con il nipoti-

no, dei cugini e in par-

ho ticolare di Matteo che

fa da balia, degli zii e

ibile che, con una in- della nostra amica Gra-
bbiamo a volte paga- zia".

< Giuseppe Purcaro
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Provincia

Mamma coraggio
«Lotto per Francesco»

Elettrodi nel cervello, ma la cefalea grave non da tregua
Napolitano interviene per la pensione d'invalidita

la malattia

CEFALEA
A GRAPPOLO

CH - Cluster headaches
in inglese & una cefalea
di tipo primario, con at-
tacchi intensissimi su un
solo lato della testa, ri-
petuti nelle ventiquattro
ore. La sequenza si ripe-
te per settimane, mesi o,
nel caso dei cronici, per
buona parte della vita.

LE CAUSE - Non sono an-
cora state accertate, ma
da alcuni anni si ipotizza
una disfunzione della re-
gione ipotalamica del
cervello (con ipertrofia).
Questa zona del cervello
gestisce, tra le altre co-
se, anche i ritmi circadia-
ni (quelli che definisco-
no le attivita giorno-not-
te).

GLI ATTACCHI - Proprio
per questa genesi, pro-

ALBANO SANT’ALESSANDRO Un co-
raggio da leoni, una forte determinazio-
ne e 'incessante volonta di lottare con-
tro un male cronico per dedicarsi il pitt
possibile al suo bambino. Perché Fran-
cesco c’g, ed & gia un miracolo che sia
potuto nascere sano, due anni fa: oggi
e un frugoletto allegro, curioso e intel-
ligente. La vita di Rosaria Lussana, 33
anni di Albano Sant’Alessandro, la pri-
ma donna al mondo divenuta madre
nonostante I'impianto di elettrodi nel
cervello per tentare di curare una terri-
bile cefeﬁea a grappolo, sta andando
avanti tra mille difficolta e ostacoli fisi-
ci e burocratici, ma anche con ’amo-
re del marito e del figlio e la solidarieta
di parenti, amici e conoscenti. «<Non
posso arrendermi, ho un marito e un fi-
glio meravigliosi e voglio essere una
buona moglie e una buona madre» di-
ce Rosaria.

NEL 1999 LA TERRIBILE DIAGNOSI

Una storia tormentata cominciata nel
1999 con una diagnosi senza scampo:
la cefalea a grappolo provoca dolori im-
provvisi e talmente forti da essere chia-
mata «cefalea da suicidio». Poi la deci-
sione di affidarsi all’istituto neurologi-
co Besta di Milano e di sot-
toporsi all’impianto degli
elettrodi, un intervento che

ni e poi sto bene, &€ come resettare un
computer».

LOTTA CONTRO LA BUROCRAZIA

Ma Rosaria deve anche fare i conti
con le conseguenze delle dosi massic-
ce di farmaci, che si stanno facendo sen-
tire sul suo fisico, e con una paralisi al
pollice e all’indice della mano sinistra
a causa di una piccola lesione al cervel-
lo provocata da uno dei due elettrodi.
E come se non bastasse, le lotte buro-
cratiche per farsi riconoscere I'invali-
dita. «<Ho ottenuto I'invalidita della leg-
ge 104 che mi consente di poter lavora-
re qualche ora in meno, e da pochi gior-
ni I"assegno di inabilita che e di 85 eu-
ro al mese. L'Inps invece mi ha negato
la pensione di invalidita, ho perso il ri-
corso e ora ho avviato una causa». Ma
su questo punto potrebbe arrivare pre-
sto una buona notizia, perché Marco ha
scritto al presidente della Repubblica
Giorgio Napolitano, dal quale & parti-
ta una telefonata all’Inps perché ricon-
sideri la pratica.

La pensione consentirebbe a Rosaria
di dedicarsi completamente alla fami-
glia nei momenti in cui sta bene. «In
realta non sono per niente entusiasta al-
I'idea di rimanere a casa,
mi piace il mio lavoro in
banca dove tra I’altro sono

babilmente, gli attacchi
e i cicli hanno cadenze
precise, quasi scandite
da un orologio. Nono-
stante la precisione indi-
viduale, gli attacchi e i ci-
cli hanno frequenze, du-

finora ha riguardato una
trentina di persone nel
mondo.

E qui che Rosaria incon-
tra Marco Martinelli, 28 an-
ni, magazziniere con la sua

Rosaria Lussana
e di Albano.
Quando il dolore
e insopportabile,

viene messa

stati molto disponibili. Ma
mi fa male il fatto che non
riesco a seguire bene Fran-
cesco. La prima volta che
I’ho preso in braccio e 'ho
allattato aveva gia sei me-

rate e intensita estrema-
mente variabili sull’uni-
verso dei pazienti.

IL DOLORE PIU FORTE -
L'attacco in sé provoca il
dolore pili intenso mai
provato dall’'uomo (don-
ne sofferenti di cefalea a
grappolo dicono che tut-
ta la sequenza del parto
& nulla in confronto a
una sola ora dell’attac-
co). L'attacco arriva qua-
si sempre con un preav-
viso minimo. In pochi mi-
nuti arriva al picco mas-
simo, continua per il
90% del tempo e poi di-
minuisce velocemente fi-
no a scomparire del tut-
to.

OCCHIO E TEMPIA - So-
no i punti da cui parte il
dolore, per poi spesso
estendersi alle mandibo-
le, colpendo gengive,
denti e palato. Talvolta
delle ombre precedono
I'attacco. Altri sintomi
dell’attacco sono occhio
che lacrima, naso che co-
la e rossori al volto.

Val Brembana, dalla Comunita
buoni alle famiglie numerose

stessa malattia e gia sotto- in coma si, e nei periodi in cui so-
posto allo stesso interven- far lodi no in coma so che lui sof-
to, e sboccia I’amore, che armacoc0gico fre della mia assenza, non

porta alle nozze e poi a
quella gravidanza che ha messo in sub-
buglio i medici.

LA GRAVIDANZA E GLI ATTACCHI

«Ci hanno fatto delle ramanzine tre-
mende, volevano a tutti i costi farmi
abortire, ma noi non ci abbiamo pensa-
to neanche per un momento, volevamo
creare una famiglia», racconta Rosaria.
Francesco viene al mondo il 21 luglio
2006 ed & sano nonostante il parto pre-
maturo. Ma contemporaneamente alla
gioia Rosaria deve fare i conti con un’a-
mara constatazione: mentre il marito
Marco & riuscito a stare decisamente
meglio e a passare da una cefalea cro-
nica a periodica, su di lei gli elettrodi
non stanno funzionando. Gli attacchi
continuano, arrivano a essere 20 al gior-
no e periodicamente nemmeno gli an-
tidolorifici che Rosaria si inietta diret-
tamente in un catetere venoso hanno
effetto, rendendo necessario il coma far-
macologico.

«Finora mi & capitato sei volte, di cui
uattro negli ultimi due anni da quan-
o & nato Francesco — dice Rosaria—. E

rischioso e pieno di difficolta, perché
quando mi sveglio perdo anche la me-
moria dei giorni precedenti, ma in quei
periodi sono io stessa a implorare di es-
sere messa in coma. Bastano pochi gior-

capisce che tornerd dopo
pochi giorni. La penultima volta, a ot-
tobre, quando sono tornata mi ha chiu-
so la porta in faccia, ce 'aveva con me.
A maggio invece, l'ultima volta che so-
no stata in coma, mi hanno detto che
mi cercava e chiedeva di me, credo stia
cominciando a capire che la mamma
sta male, che non va via perché non gli
vuole bene».

LE CURE E LA FAMIGLIA
Nei giorni in cui Rosaria ¢ in Riani-
mazione (prima al Bolognini di Seria-
te, poi ai Riuniti dove si & spostato il me-
dico che la segue, il dottor Mariano Mar-
chesi) & Marco ad occuparsi di France-
sco, aiutato dai parenti e dal personale
dell’asilo nido di Albano. «Ogni volta
il risveglio dal coma & pit duro — pro-
segue Rosaria — e in pil si sta accorcian-
do sempre pit il periodo tra un coma e
l’altro. La nostra & una vita in cui la pa-
rola programmazione non esiste, ’an-
no scorso abbiamo prenotato le vacan-
ze quattro volte e non siamo mai par-
titi. Ma non ci arrendiamo, vogliamo
essere dei bravi genitori per Francesco,
e la sua presenza, il fatto di doverlo cre-
scere, ci costringe a stare allegri anche
quando & pit dura e ci da la forza di an-
dare avanti». Una forza da leoni.
Monica Colombo

SERIATE Prospettive di vita in crescita, ma
anche piu richieste di aiuto e sostegno nelle
necessita quotidiane. Questi solo alcuni de-
gli aspetti emersi nel convegno sulla Terza
eta dal titolo «A casa Mia» promosso a Se-
riate dall’Ambito territoriale che compren-
de i comuni di Seriate (capofila), Albano, Ba-
gnatica, Brusaporto, Cavernago, Costa di
Mezzate, Grassobbio, Montello, Pe-
drengo, Scanzorosciate e Torre de’
Roveri.

Ilavori sono stati introdot-
ti dal sindaco di Seriate Sil-
vana Santisi Saita che ha
annunciato il successo
(«copiato» ha precisato il
sindaco) del «Buono mira-
to» istituito nell’Ambito per
un progetto prolungato a tu-
tela dell’anziano non autosuf-
ficiente a casa.

Ha completato le informazioni
Giuseppe Guerini, coordinatore del
Tavolo anziani dell’Ambito, informando che
nel 2007 sono stati erogati «Buoni mirati»
per 181 mila euro a favore di 51 famiglie de-
gli undici comuni. L’assegno mensile varia
da 200 a 400 euro e I’assegno medio erogato
& stato di 336 euro al mese. Le domande pre-
sentate sono state 75; nel 2008 le famiglie be-
neficiarie sono 53 e 1’assegno medio men-
sile & di 343 euro. Le domande sono cresciu-

Silvana Santisi Saita

te a 89. Dal 5 maggio I’Ambito ha istituto an-
che un buono badanti, novita nello scenario
provinciale, del valore di 300 euro al mese
secondo parametri di permesso di soggior-
no e di Isee familiare; lo stanziamento e di
50 mila euro e saranno erogati da settembre.
Sempre per completare il quadro sul fron-
te sanitario: gli anziani maschi over 65
anni del Distretto sanitario di Seria-
te hanno una percentuale di ma-
lattie tumorali (44,5%) supe-
riore alla media provinciale
bergamasca (39,6%). Recu-
perano invece nelle malat-
tie cardiocircolatorie, dove
la media provinciale 36%
mentre quella di Seriate &
del 31%. Invece le donne
over 65 del Distretto di Se-
riate muoiono meno di tu-
more degli uomini: 28%
contro il 44%. Ma gli uomi-
ni muoiono meno delle
donne per malattie cardiocircolatorie: 31,6%
contro il 41% delle donne. Gli over 65 ma-
schi del Distretto di Seriate sono ultimi in
Bergamasca nella mortalita per malattie car-
diocircolatorie; le donne sono terz’'ultime.
Quanto ai ricoveri ospedalieri risulta una af-
fermata preferenza per ’ospedale Bolognini
seguito molto a distanza dalle cliniche Ga-
vazzeni, Castelli, San Francesco.

Seriate La Terza eta nei paesi del Distretto: sostegni a famiglie e badanti

Anziani, cresce la domanda di aiuti

Al convegno hanno portato contributi con
dati e riflessioni I’assessore provinciale Bian-
co Speranza; Massimo Giupponi, direttore
sociale dell’Asl di Bergamo; don Marco Mi-
lesi, direttore dell’Ufficio diocesano per la
pastorale della salute; Marco Trabucchi, pre-
sidente dell’Associazione nazionale di ge-
riatria. Testimonianze dal territorio sono
giunte da Mario Cocco, infermiere professio-
nale; Lino Biffi, assessore di Pedrengo, e Clau-
dio Cremaschi, presidente dell’Auser pro-
vinciale. Il tema della gestione della doman-
da sociale & stato affrontato da Gianantonio
Farinotti, coordinatore sociale Ambito di Se-
riate; Edoardo Manzoni, vicepresidente del-
I’associazione San Giuseppe a cui aderisco-
no le case di riposo di ispirazione cristia-
na; Giuseppe Sampietro, responsabile del-
I’osservatorio epidemiologico Asl di Ber-
gamo e Stefano Rinaldi, dirigente del Comu-
ne di Seriate.

Tra gli interventi & emersa la necessita di
disporre di strutture intermedie fra ospe-
dale e residenza per non autosufficienti (Rsa).
Un’esigenza a cui stanno cercando di por-
re rimedio le diocesi. E stato poi affermato
in maniera positiva il ruolo delle badanti,
che consentono di condurre una vita digni-
tosa a tanti anziani. A questo proposito e sta-
to ricordato che la Provincia organizza cor-
si di formazione per badanti.

Emanuele Casali

Piario Il direttore Amadeo incontra prefetto ed enti locali

«ll cantiere dell’'ospedale va»

PIAZZA BREMBANA Dal 16 giugno &
possibile presentare domanda agli Uf-
fici della Comunita montana di Valle
Brembana per 1’assegnazione dei buo-
ni previsti per le famiglie numerose. Li-
niziativa e illustrata dall’assessore ai
Servizi sociali Patrizio Musitelli: «Le
finalita sono I’abbattimento dei costi
per la frequenza della scuola dell’infan-
zia e delle rette per I’asilo nido, il rim-
borso delle spese dentistiche e oculisti-
che, il supporto al sostenimento delle
spese per la frequenza universitaria e il
ticket per 'acquisto di prodotti freschi».

«La quota destinata ai rimborsi - con-
tinua I’assessore - & pari a 50 mila 600
euro, il contributo assegnato verra de-
terminato in percentuale sulla spesa so-
stenuta fino a un massimo di 3 mila eu-
ro al netto di eventuali altri contributi
pubblici. Per i ticket per ’acquisto di
prodotti freschi il budget complessi-
vo & di 25 mila euro, suddiviso per il
numero dei beneficiari fino a un mas-
simo di mille euro spendibili presso

esercizi convenzionati». «Sono somme
importanti - osserva il presidente co-
munitario Piero Busi - che stanno a di-
mostrare I'attenzione dell’ente comu-
nitario a situazioni sociali delicate e per-
tanto meritevoli di doveroso sostegno».
Nel bando sono precisate le modalita
e le possibilita di fruizione dell’inizia-
tiva: residenza sul territorio, tre o pitt
figli a carico, essere titolari di una car-
ta di soggiorno, disporre di un reddito
con dichiarazione Isee non superiore a
15 mila euro, rendicontazione delle spe-
se sostenute tra luglio 2006 e settembre
2007. Sara possibile presentare doman-
da fino al 30 settembre. Il rimborso verra
ero%ilto ai beneficiari entro il 30 ottobre;
i ticket saranno distribuiti tramite i ser-
vizi sociali di pertinenza territoriale per
una prima quota del 50% entro ottobre
e per il resto entro dicembre. Per ulte-
riori informazioni ci si puo rivolgere ai
Servizi sociali delle sedi comunitarie
oppure dei Comuni.
Sergio Tiraboschi

Il prefetto Andreana (a destra) nel
sopralluogo a Piario (foto Fronzi)

PIARIO Il cantiere del nuovo ospe-
dale di Piario & al centro in questi
giorni di incontri tra la direzione
generale dell’Azienda ospedaliera
«Bolognini» di Seriate, il prefetto
e gli amministratori locali. Il pre-
fetto Camillo Andreana, infatti, &
stato accompagnato dal direttore
generale Amedeo Amadeo in visi-
tanel cantiere. «E stata 'occasione
—spiega Amadeo — per fare il pun-
to sull’avanzamento dei lavori, ma
anche per mostrare I’entita non in-
differente e la complessita dell’o-
pera in corso». Il direttore genera-
le harilevato che gli interventi stan-
no procedendo e dovrebbero esse-
re state superate tutte le difficolta
che finora hanno compromesso la
conclusione delle opere nei tempi
previsti. «La consegna dovrebbe
avvenire in autunno — sintetizza
Amadeo — e il trasloco da Cluso-
ne a Piario dovrebbe concretizzar-
si per fine anno».

Ma in questi giorni c’e stata an-
che una delegazione di amministra-
tori dell’alta Valle Seriana che si
& incontrata con Amadeo. L'inizia-
tiva—alla quale hanno partecipato
il presidente della Comunita mon-
tana di Clusone, Lucio Fiorina, che
era accompagnato dall’assessore ai
Servizi sociali dell’ente Giorgio Ca-
povilla, il presidente della Confe-
renza dei sindaci Gianfranco Ga-
brieli, i sindaci di Clusone e Piario,
Guido Giudici e Renato Bastioni —
ha avuto lo scopo proprio di fare il
punto sui lavori di completamen-
to del nuovo ospedale.

«C’era la preoccupazione — affer-
ma Gianfranco Gabrieli, che & an-
che sindaco di Cerete —che i lavo-
11, cosi come era risultato dallulti-
ma visita al cantiere, procedessero
troppo arilento a causa della dit-
ta incaricata dell’esecuzione del-
le opere edili. Ma ci & stato comu-
nicato che la stessa ha proceduto a

subappaltare alla ditta Visini di Pia-
rio I’esecuzione dei lavori in car-
tongesso, per cui su questo fronte
si & abbastanza tranquilli. Il diret-
tore generale ha poi assicurato che
¢’ una continua sollecitazione per-
ché la stessa ditta che sta eseguen-
do le opere edili accresca gli ope-
rai in cantiere, da trenta dovrebbe

portarli almeno a sessanta».
L'incontro, svoltosi a Seriate, ha
preso in esame anche la situazione
della carenza di personale al «San
Biagio» di Clusone, in modo parti-
colare per quanto riguarda la Pe-
diatria. «Il direttore generale Ama-
deo — continua Gabrieli — ci ha ga-
rantito che tale situazione non di-
pende dall’Azienda ospedaliera
che sta facendo il possibile per ri-
solverlo, ma dal fatto che attual-
mente & difficile trovare pediatri
che intendono svolgere la loro pro-
fessione all’'ospedale di Clusone».
Enzo Valenti



LA COMMOVENTE STORIA DEI MARTINELL!

«L’AMORE E PIU
FORTE DI TUTTO»
Albano Sant’Alessandro
(Bergamo). Rosaria, 33
anni, e Marco Martinelli,
28. Sotto, la coppia con
il figlio Francesco, 2.
«Uamore ha

reso possibile
I'impossibile». (Foto
Fabrizio Carnelutti).

La nostra famiglia
contro il mal di testa

Una rara forma di cefalea costringe Rosaria a entrare
spesso in coma farmacologico. Anche il marito
ne soffre: la loro cura speciale si chiama... Francesco

da Albano Sant'Alessandro (Bergamo)
| Giuseppe Purcaro

biondo di 2 anni. Ad attenderlo al-
l'uscita dal nido, mamma Rosaria e
papa Marco. Una famiglia come tante. Al-
lapparenza. Perché Marco Martinelli, 28
anni, magazziniere, € Rosaria Lussana, 33
anni, un lavoro in banca e una casa vicino
alle colline di Bergamo, ad Albano San-
tAlessandro, sono un esempio di straordi-
naria forza fisica e morale.
Sono infatti gli unici genitori
in Italia (e forse al mondo) che

Francesco € un simpatico frugoletto

te, detta anche “cefalea da suicidio”. Una
terapia di stimolazione cerebrale profonda
dell'ipotalamo, introdotta per la prima vol-
ta al mondo dai neurochirurghi del Besta

per alleviare i dolori atroci delle cefalee.
Purtroppo nel caso di Rosaria l'elet-
trostimolazione non ha sortito gli effetti
sperati. E quando gli attacchi si manife-
stano con raffiche di venti crisi al giorno,
e per piu giorni, senza che gli analgesici
riescano a domarle, la giovane madre
deve rinchiudersi in una sala di rianima-
zione degli ospedali Riuniti di Bergamo.
Li le inducono il coma farmaco-

Abbiamo logico per cinque giorni. Giusto
allevano un figlio pur avendo en- entrambi il tempo di “resettarsi”. <Si, pro-
trambi due elettrodi impiantati degli prio come un computer», scher-
nel cervello dai neurochirurghi e za lei. Dall'ultimo coma, il sesto
dell'istituto neurologico Carlo elettrodi 4, 2005, ¢ uscita a fine maggio.
Besta di Milano per tenere a ba- impiantati «Rimanere intubata e fuori dal
da una malattia terribile: Ia cefa- M€l cervello  mondo per giorni & un'esperien-

| lea a grappolo farmacoresisten- per curare za da non augurare a nessuno»,
la malattia

e R e

dice. Per fortuna, nonni, zii € amici sono
sempre pronti a dare una mano. Perché
il normale scorrere della giornata pud
essere interrotto da cefalee che i due gio-
vani attenuano tramite iniezioni di far-
maci, in endovena o sotto la cute. Quan-
do mamma € in rianimazione, al piccolo
Francesco ci pensa papa Marco o il cugi-
no Matteo. <I miei genitori, Andrea e Ni-
coletta, e i miei suoceri, Ersilio e Silvia, si
danno molto da fare per Francesco», dice
Rosaria. <Vanno a prendere il piccolo al
nido, lo tengono con loro, magari anche
a cena. A volte & lo stesso Marco a farse-
ne carico. D’estate, poi, lo portiamo a re-
spirare un po’ d'aria di montagna, nella
casa dei nonni paterni, in Valtellina-.

La coraggiosa mamma non fa quindi
mancare nulla alla famiglia. Nonostante
un fisico provato: in casa, Rosaria sor-
regge il vispo Francesco su un amorevo-
le braccio che “ospita”, tuttavia, un ca- »
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Albano La madre con elettrodi in testa, il Quirinale: ministero del Lavoro allertato

Caso cefalea grave, Napolitano risponde

hLn Rosaria Lussana e il suo bimbo

ALBANO SANT’ALESSANDRO 11 suo caso non
¢ stato dimenticato, anzi se ne sta interessan-
do il ministero del Lavoro. Un segnale inco-
raggiante quello arrivato dalla segreteria del
presidente della Repubblica per la vicenda di
Rosaria Lussana, la 33enne di Albano Sant’A-
lessandro che soffre di cefalea a grappolo ed
¢ stata la prima donna a diventare mamma
con due e?ettrodi impiantati nel cervello.

Rosaria, madre di Francesco, purtroppo non
ha tratto molti giovamenti dal sistema degli
elettrodi che le ha causato una lesione al cer-
vello provocandole la paralisi di pollice e in-
dice. Per attenuare gli attacchi di cefalea & co-
stretta a utilizzare antidolorifici e quando il
dolore si fa insopportabile & necessario ricor-
rere al coma farmacologico. Negli ultimi due
anni si & dovuti ricorrere al coma 4 volte, ri-
coverando Rosaria per almeno due o tre gior-
ni attendendo che il dolore passasse.

Ma oltre a combattere il suo male, Rosaria
& impegnata in una battaglia contro la buro-
crazia che finora non le ha concesso la pen-

sione di invalidita. Un sostegno prezioso nel-
le sue condizioni, che le consentirebbe di de-
dicarsi con piu attenzione alla sua salute e al-
la famiglia. Dall’Inps era riuscita a ottenere
I’assegno di inabilita - 85 euro al mese - ma
non la pensione di invalidita: sarebbe troppo
giovane. Il marito di Rosaria, Marco Martinel-
1i, ha scritto al presidente della Repubblica
Giorgio Napolitano che ha manifestato il suo
interessamento: 'Inps di Bergamo ¢ stata in-
vitata a riconsiderare il caso. L'esito dovreb-
be essere comunicato nei prossimi giorni.

E stata quindi accolta con soddisfazione la
nuova comunicazione giunta dal consigliere
del presidente della Repubblica per gli Af-
fari interni. «Al riguardo — le ha scritto il con-
sigliere Alberto Ruffo — la informo che que-
sta presidenza, nel prendere atto di quanto
precisato dalla Direzione provinciale Inps di
Bergamo con la lettera del 20 giugno, ha rite-
nuto di interessare il ministero del Lavoro,
della salute e delle politiche sociali per le op-
portune valutazioni di competenza».



Albano Ha vinto la causa. Il giudice: malattia grave, & inabile al lavoro

Cefalea a grappolo, ottiene la pensione

ALBANO SANT’ALESSANDRO Rosaria
Lussana, la mamma trentatreenne di Al-
bano Sant’Alessandro che soffre di una
cefalea a grappolo diagnosticatale nel
’99, ha vinto la causa contro I'Inps. Ieri
il giudice del lavoro di Bergamo Anto-
nella Troisi le ha riconosciuto I'inabilita
al lavoro al 100% e dunque la donna,
che lavorava in banca e che a causa del-
la sua grave malattia ultimamente era
spesso assente, in un futuro molto pros-
simo si vedra riconoscere la pensione.
L'Inps ha 30 giorni di tempo per pre-
sentare ricorso, ma - assicurano i bene
informati - difficilmente lo fara. La va-
lutazione medica prodotta dal perito no-
minato dal giudice non lascia molto spa-
zio a ribaltamenti di giudizio. «Sono
contenta - commenta Rosaria Lussana -
, ma un po’ mi dispiace perché amavo
il mio lavoro. Solo che ultimamente era
sempre piu difficile andarci: nel 2008
ero stata sottoposta tre volte a coma far-
macologico, il trattamento a cui ricor-
ro quando i dolori diventano insoppor-
tabili». Per tentare di farle cessare, que-
ste tremende cefalee, la donna si era an-
che sottoposta all’impianto di due elet-
trodi nel cervello, ma la situazione cli-
nica non & mutata. «Dolori fastidiosis-
simi, da alleviare con molti farmaci - rac-
conta lei - e con ossigeno liquido. Prima
al lavoro dovevo portarmi molti medi-
cinali, con conseguenze prevedibili per
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il mio fegato. Ora che potro stare a casa,
sar0 in grado di ricorrere piu spesso al-
I’ossigeno liquido come rimedio alter-
nativo».

Per vedersi riconoscere il giusto livel-
lo di inabilita al lavoro, tre anni fa Rosa-
ria si era rivolta all’Inps. Ma quest’ul-
timo s’era opposto sostenendo che era
troppo giovane per fruire della pensio-
ne. «Mi avevano concesso un assegno
di 88 euro al mese - confida - insufficien-

Rosaria col
marito e il figlio

te, anche perché io e mio marito nel frat-
tempo abbiamo avuto un figlio. Le as-
senze dal lavoro aumentavano per po-
termi curare, in pitt anche mio marito
doveva prendere permessi speciali per
assistere me e accudire il nostro bambi-
no. Non ci fossero stati due datori di la-
VOro cosl comprensivi, non so se entram-
bi avremmo mantenuto il posto, in que-
sto periodo di crisi poi».

C’¢ da dire che la commissione del-
I'Inps le aveva riconosciuto una inva-
lidita dell’75%, sufficiente ad applica-
re i benefici della legge 104 che preve-
de un orario di lavoro giornaliero ridot-
to (6 ore), ma non la pensione, per la qua-
le & necessaria la certificazione del 100%
di invalidita con inabilita al lavoro. Que-
sto a Rosaria pero non bastava e cosi un
anno fa, assistita dall’avvocato Lidia Re-
daelli, aveva intentato causa all’'Istituto
di previdenza sociale. «In un anno il tri-
bunale del lavoro di Bergamo ha defini-
to la causa - commenta il legale -, biso-
gna riconoscerne 'efficienza».

«Un anno a me all’inizio sembrava
lunghissimo - dice ora Rosaria -, anche
perché, avendo fatto tre ricoveri con co-
ma farmacologico solo nel 2008, pensa-
vo: vedrai che non ce la faccio ad arri-
vare a tempi cosl lunghi. Invece, ades-
so, pensando anche a cause che per fi-
nire ci impiegano decenni, posso rite-
nermi soddisfatta».
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