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la ricchezza di un’esperienza

a cura di Marco Trabucchi

| volume presenta i risultat di

un'indagine svolta dal Grup-

po di Ricerca Genalnica di
Brescia, su incarico di UniCredit
Foundation, in 7 Alzheimer Caf-
& operanti in diverse realta ita-
liane (in prevalenza nel nord del
Faese,ma anche a Roma e a e
sto Forentine). Obiettivo della
ricerca e della pubblicazicne &
verificarne la capacita di incide-
re sulla qualita della vita dei de-
stinatari — i pazienti ed i loro fa-
milian - e di individuare, nella va-
riabilita delle realizzazioni con-
crete; alcune caratteristiche es-
senziall di quello che Trabucchi
definisce “un modello di servizio
a basso costo e ad elevata wilith
socigle”. | due capitoli centrali del volume illustrano fa sto-
ria & gli aspetti organizzativi delle diverse realizzazioni di
questo servizio. Nati per lo pid ad opera del volonta-
riate o delle assodazioni dei farvilian (anche se non man-
cang iniziative di realta istituzionall quali una coopera-
tiva, un'azienda sanilaria o un'istituzione pubblica di as-
sistenza), gh Alzheimer Caffé riescono a coinvolgere nel-
le loro attivita molteplici realta pubbliche e private, dai
Comuni all Associazione Nazionale Alpini, Differenti, da
Centro a Centro, sono molti aspetti organizzativi — le di-
mensioni e la collocazione dei locali; gli orari e la pe
riodicita dell'apertura; il numero e la qualifica deli ope-
ratari presenti, volontari e professionist; [a tipologia del-
le attivita rivolte ai pazienti ed ai caregiver. Comuni a tut-
ti | Caffe appaiono la flessibilita operativa, il radicamen-
to nelle “reti” formali ed informall, la dimensione ospi-
tale degli ambienti e |'attenzione al'accoglienza di nuo
vi e vecchi requentatard,
Le attivita propaoste alle persone ammalate (stimolazione
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cognitiva e molona, danza-,
musico- ed arte-terapia,...)
miranc a promuoverne le ca-
pacita cognitive e motorie, a sti-
maolarne le competenze rela-
zionali, a wvalorizzarle come
persene, | farmiliar - cui per o
pid & riservato uno spazio au-
toenomao, mentre 1 loro con-
giunti partecipano alle attivita
orgarizzate dai volontar - tro-
vano nella frequenza al Certro
una prezinsg opportunita di solk-
lievo, di informazione, di far
mazione & di sostegna psico-
Iogico, mentre lircontro con al-
11 caregiver i aiuta a rompere
| muri della solitudine.

Lo studio offre anche una fo-
tografia delle persone che frequentano gli Alzheimer
Caffe. 5i tratta di persone di eta molto avanzata (80 anni
in media, con un range da 64 a 91), per il 60% di ses-
so fernminile, con scolarita medio-bassa (salo il 10% ha
frequentato le scuole superiori); hanno una compro
missione cagnitiva moderata-severa (il punleggio me-
dio del Mini Mental State Examination oscilla tra 10 e
| 4 nei diversi Caffé, meno del 30% degli ospiti ha un
valore superiare a |7), un numero limitato di sintomi
depressivi e importanti disturti del comportamento (il
puntegzio medio al Neuro Psychiatric Inventory, NP, &
supericre a 30/144). A loro volta i familiari vivono una
condizione di stress (valutato con il Caregiver Burden
Inventory, CBI) legato soprattutto alla quantita di tem
po che devono dedicare all'assistenza (carico oggetti-
vo) ed alla percezione che tale impegno stia negando
loro la possibilita di vivere a pieno la propria vita (ca-
rica evolutra),

Su ura sessarting di nuovi utenti, che hanno potuto es-
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sere rivalutati a 3 mesi di distanza dall'inizio della fre-
guentazione, lo studio ha nscontrato uma riduzione sta-
tisticamente significativa tanto dei puntegei medi
dell'NPl quanto del puntessio della scala NFPI distress,
che rileva lmpatto dei disturbe comportamentali sui co-
regiver. 51 sona anche rilevati un migloramento stati
sticamente significativo della qualita della vita dei core
giver ed una riduzione del puntegpio del CBI, con un calo
significative dello stress legalo al carico sooale ed emo-
thvio.

La descrizione dell'organizzazione dei singali Alzheirmer
Caffé e della tipologia degli utenti offre utili indicazioni
a chi — come scrive Trabucchi — “volesse aprire un nuo-
vo Caffe o ricanalizzare il lavore fino ad ora compiuto, af
fine di roggiungere, cigscuno nel proprio terrvitorio, il meassi-
ma Ivello quoilitotivo ed [ massimo def rsultal”. Indicazioni
che lautore traduce — nelle conclusioni al volume, si-
gnificativamerite titolate Per una sussidianietd frugale — in
linee guida metodologiche pil che operative.

Ma il valore di questz pubblicazione sta soprattutto nel-
la capacita del curatore di trasformare la presentazio-
ne di alcune esperienze di Alzheimer Caffé in ura ri-
flessione molto ricca e stimolante sullo stato dell'arte del-
le risposte ai problemi posti dalla demenza e, pit in ge-
nerale, dalle malattie croniche che accompagnano llin-
vecchiamento della popolazione, in una fase storica di
contrazione delle rsorse, Lintroduzione al volume, la ri-
flessione sull'organizzazione dei servizi per le persone
affette da demenza ed i due capitol di commento finali
diventano cosi una sintesi del suo pensiero, sempre on
ginale ed anticipatorio ed illurminarte: che & frutto del-
|la sua capacita di cogliere-e di rielaborare con sapien-
za guanto gh & offerto dalla pid agpiornata letteratura
scientifica alla luce delle medical humonities e di una co-
stante attenzicne alla concretesza delle esperienze an-
che pid umili di vita e di lavoro dei malati, dei familiar,
degli operatori,

Tra le molte riflessioni che questo volume suggerisce mi
soffermo su guella, che mi sembra centrale & che sen-
to malto viana al mio sentire ed alla mia esperienza, sul
rapporto tra 1 servizi formali ed | servizl informali.

La crescita esponenziale della demenza nella nostra real-
ta sociale o obbliga quotidianamente a scontrarc con
linadeguatezza delle risposte dei servizi formali anche
irt realta, come quella bresciama in cui lavora, che pure
n questo ambito & senz'altro all'avanguardia, E la con-
sapevolezza di tale inadepuatezza ci risulta ancora pid fa
ticosa oggl, quando siamo costretti ad assistere al pro-
gressivo affievolirs: dell'impegno della soceta nei con-
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frontt di queste problematiche (impegno che non & fat-
to solo di disponibilita di risorse ma anche di sensibili-
L4 e di capacita di comprendere le sofferenze dei ma-
lati e delle loro famiglie: la recenle vicenda della can-
cellazione del fondo per i malati affetti da SLA & una spia,
credo, del nschio che corriamo di smarrire | valor pid
genuini del nostro vivere civile).

Ma proprio perla consuetudine con chi,i malati ed 1 loro
tamilian, vive Fesperienza di una malattia come ki demenza,
che diventa per molti anni esperienza totalizzante, sap-
piame che in nessun modo | soli serviz formall” potranno
offrire loro le risposte necessarie, senza un pil ampio
coinvolgimento della comunit, che sappia affancare ai
servizi una pit vasta sensibilita al problema e Topera spon-
tanea delle realta di volontanato, dell'assediazionismo dei
familiari, del “buch vicinate™. In un'interazione tra reti in-
formali e servizi formali che & di stimole al reciproco im-
pegno ed opportunitd di arricchimento reciproco:
dove non sono solo 1| professionisti’” a metters a
dispasizione dei familiar e dei volontari il loro sapere,
ma anche — e forse soprattutto - & l'insegnamento che
ol viene da chi sl accosta alle persone malate con spon-
taneitd e gratuitd ad offrirci indicazioni important per il
lavoro di curo.

In questo senso, l'esperienza dell' Alzheimer Caffé, nel-
la quale prevale ampiamente la dimensione della sali
darietd e della gratuita messa in campa dai velortari o
dagli stessi familiart dei malat, appare come una delle pos
sibili risposte ad una serie di bisogni cui spesso i servi-
zi non nescono a rispondere a sufficienza: il bisogno di
essere rassicurall e di rompere la scliudine che non scla
Il malato ma anche il caragiver avvertono {la sostanzio-
le solitudine dellg diade curante-cunato, dove come curante
troviama il familiare ma anche Passistente familiare o ba
dante), l'aiuto nel superare la vergogna e nel rompere
lo stigma della malatiia, la rconguista di ura normalila
della vita al di la della malattia, la sabvaguardia della iberta
dellanziano ammalate, della sua identita di persona el
lo sug dimensione soggeliiva e ambrentale,

Ohviamente sottolineare limportanza di valorizzare le
risposte e g interveniti informali non significa affidare alla
sola famiglia — magari destinataria di trasfenmenti mo-
netar — la responsabilitd della cura. Trabucchi lo sotto-
linea bene: se non dobbiamo rimpiangere modelli di ri-
ferimento che tendevano a delegare le risposte ai ser-
vizi, con tutto il rischio dell'autoreferenazialita che anco-
ra li affligge e dal quale egli costantemente c¢i mette in
guardia, lalternativa non pud essere quella di'delegare
alla” farmiglia (mi verrebbe da dire, “relesare nella” faniglia)
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il problema, magari con il pur nobile pretesto di au-
mentarne la centralitd e di valorizzarne la liberta di scel-
ta. 5i tratta invece di oiutare concretamente la famiglia
a svolgere la propria funzione centrale, garantendole | ne-
cessari supporti di informazione e formazione, lac-
compagnamento in un'esperienza complessa e totaliz-
zante, il riconoscimento del suo rualo fondamentale, il
sostegno nelle fasi di crisi, | necessari momenti di sollieve
dallimpegno continuativo (grazie ad interventi di auto
e sostituzione a domicilio, accoglienza diurna, ricoveri di
sollievo). E un compito che anche una maggiore atien-
zione da parte dalla comunitd pud in parte assolvere (pen

siamo al supporto a domicilio di velentar o dei vicini;
o allaccoglienza che centd di ritrove non formali,
come appunto gl Alzheimer Caffé, possona offrire al ma-
lato e alla sua famiglia). Ma & — a mio avwwiso - soprat-
tutto un compito specifico di un sistema forte & non in-
debolito di servizi Angi, propric la soliditd, leficacia e la
flessibilita del sistemna di servizi pud valonzzare le nspaste
informali ed esserme rafforzato, in una virtuosa reciprodita,
MNon ho usato a caso il termine “flessibilita™, Di fronte a
bisogni che cambiane continuamente nel corso di una
storia di malattia lunga e complessa — ma che cambia-
no anche in relazione al mutare degli scenari nei quali
la vicenda umana del malato si svolge — & necessario con-
tinuamente (a questo Trabucchi ci sollecita) interrogar
cl sul senso del nostro intervento, sulla nostra capacita

non selo di lavorare in ung logica unitaria, collabarativa,

ma anche di cogliere le domande non consuele e ma-
garl non espresse e di rappresentare, peri malati e so-

prattutto per | carepiver, un reale punto di riferimento
(fatto di persone, con nome cognome e numero di te-
lefonc!). E necessario ripensare anche le modalita or-
ganizzative ed operative dei singoli servizi e del sistema
nel suo complesso, imetters in discussione | modelli con-
solidati di servizi, declinare in modo pil coraggioso la dia-
lettica tra organizzazione e liberta, tra formalizzazione
e flessibilita organizzativa (& lecito, a questo proposito,
domandarsi se limpasizions continua di standard, requistt,
regole, protocolli, procedure, del rispetto sempre for
malmente documentato di normative sempre pitl com-
plesse operi realmente a tutela di un'utenza fragle o ren-
da al contraric piu arduo al servizi adattarsi dinamica
mente, in un contesto sermpre pit complesso, ad una do-
manda in rapida evaluzione).

In questo senso il valore di un'esperienza qual & quella
dell'Alzheimer Caflé che emerge dalle pagine del volu-
me ¢ guello di un “nen modello di nsposta” che, pro-
prio perche libero da riferimenti rigidi, riesce meglio ad
interpretare le domande delle persone in rapporto dia-
lettico con le capacita di risposta del tessuto sociale.

E la sfida per noi operatori dei servizi & saper integra-
re nel sistema delle cure - a parita di dignita — la farmi-
gla, il vicinate, Il volentlariato e | servizi prestati da attor
che accettano la logica della centralita di chi viene ser
vito. Purché a questa logica non dimentichiamo di ispi-
rare il nostro impegno quotidiano,

Gianbattista Guerrini
{Cirettore Generale Fondazione Brescia Solidale)



