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INTRODUZIONE

La demenza, in [alia, occupa il quarto poslo tra le
cause di mortalita (Mecocdi et al,, 2002), preceduta
solo dai disturbi circolatorni e cardiaci, dalle patologie
tumorall e dalle malattie dell'apparate respirataric,
mia solo recentemente sono apparsi studi relativi asli
aspetti relazionali, affettivi e psicosociall. Nel presen-
te lavoro ¢l riferiremo specificamente afla pid fre
quente forma di demenza, la Malattia di Alzheimer.
Pezzini et al. (2005) la definiscono “una patologia
della comunicazione™ | pazienti sanno cosa vogliono
dire, ma non trovane le parole per esprimersi o nan
nescono ad utilizzarle nell'ordine appropriato; nel
corso di un'azione, posseno dimenticare quanto sta-
vano facendo o dicendo; mostrano deficit neil pro-
cessi rappresentazionall, nonché disturbi attentivi e
di concentrazione, Mella relazione tra il paziente & il
suo interlocutore, per un funzionale processo co-
municativo, diviene essenziale un approccio empati-
co, che permetta di comprendere e dare significato
ai vissuti emozionali e al comportamenti messi in at-
1o, In tale processo assume una collocazione centra
le 4 comunicazions non verbale, La prima specifica
difficaltd cormunicativa e di gestione emozionale
emerge al momento della consegna della diagnosi, A
tal proposito, Aminzadeh et al. (2007) individuano
tre diverse modalita di reazione attraverso le quali
pazienti, ma anche | familiari, affronterebberc in mo-
do efficace tale sttuazione: un'iniziale perdita di in
sight efe un rfiuto attivo nel tentative di limitare
limpatte emativo di tale diagnosi; una successiva
reazione di dolore acuto (fase depressiva); 'adozio-
ne di adeguate strategie di coping per gestire la sin
tomatolegia e mantensre un buon hvello di Qualitd

della Vita (Bruce et al,, 2003). Al contrario, inadegua-
te strategie di coping sono, ad esempio, le seguenti:
in casa di dimenticanze o omissioni, negare tali diffi-
caltd o attribuirne la responsabilitd a terzi, al fine di
tutelare la propria autastima e la propria immagine;
simulare una reale comprensione delle comunicazio
niin atto; manifestare un desiderio, a volte illuscorio,
di poter svolgere autonomamente alcune attivita
prima abituali (Droes, 2007).

| familian costituiscono la principale fonte d soste-
ang, con l'inevitabile conseguenza di assistere al pro-
gressivo mutare della relazione con il proprio con-
giunto (Gauvreau e Gendron, 1996). Prendersi cura
di una persona affetta da demenza di Alzheimer pud
essere causa di distress, frustrazione ed esaurimento
fisico e psicologico (Dogliotti et al, 1999; Lai, 2001).
Il coinvelgimenla a volte totalizzante nelle nuove
esigenze associate alla sintomatelogia impone una -
organizzazione del nucleo familiare, che pud richie-
dere ai curanti una presa in carco globale del nucleo
familiare & non solo del paziente (Mace e Rabins,
1995). Un ambiente relazionale in grado di fornire
conforte, rassicurazione e adeguata stimolazione af-
fettivo-cognitiva pud ridurre l'impatto delle inabilita
2 aiutare a conservare una sufficientemente buena
Qualitd della Vita. Spagnoli (2009) sottolinea [l'im-
portanza di ascoltare la voce della persona, com-
prenderne la soggettivita & attivare un processo di
integrazione tra il paziente, | familiari e la comunita,

OBIETTIVI

Il presente contributo indaga il vissute psicologico di
persone che hanno ricevuto la diagnosi di demenza
cdi Alzheimer In particolare, saranno approfonditi
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aspelli relazionall & comunicativi, alfetbivo-emozio
nali, le strategie adottate per far frante alla patologia
e la progettualita futura.

PARTECIPANTI

Lo sludio & stato condatlo su 28 persone (9 M e |9
F) di &td compresa e i 64 1 93 anni (M=77.6). Se
dici persone (56%) sono coniugate e otto (27%) ve-
dove; una piccela percentuale di intervistati (1 198) &
celibe o nubile, mentre solo una persona (4%) é se
parata. Le persone sono state intervistate presso il
reparto di Neurolisiopatologia dell'Ospedale 5. Do-
nato di Arezzo. | partecpanti avevane ricevute la dia
gnosi di demenza di Alzheimer da almena 6 mesi.

STRUMENTI

Abblamo costruito un'intervista in profondita, com-
posla da 8 iterm a risposta aperla, con l'obieltive di
esplorare | seguentl aspetl della vita: rapporto con i
familiari; capacita comunicative e autonamia; rappor-
to con la sintomatologia (strategie di coping): aspet-
ti affettivo-emozional ruclo del passato; progettua-
litd e Qualita della Vita, Le risposte fornile sona sla-
te aggetto di un'analisi qualitativa e descrittiva.

RiIsuLTATI

Rapporto con i familiari

L'87% dei partecipanti afferma di non aver percepito
un sostanziale cambiarmento negli atteggiamenti refa-
zignah dei propri familiari, successivamente alla con-
segna della diagnesi ("con | miel familiar sto bene,
non e cambiato niente’ "l suc atteggiamento non é
cambiato ulimarente, & sempre stato cosi con me''),
I 13%, al contrario, sottolinea evidenti differenze nel-
l'approccio dei familian, riferendo, inoltre, di sentirsi
limitato nello svolgimento delle attivita dal compot
lamentse dei congiunti (“mia figha spessa & nervosa e

*prima si fidavano molto di quello che faceve”).

Capacita comunicative e autonomia

Il /8,3% dei partecipanti riferisce di sentirsi attiva-
mente coinvolte nei processi conversazionali e nelle
attivita con amici e familian (“esco con persone che

io le dico che non & mica colpa mia se sono cosi’

ASPETTI CLINICO ASSISTENZIALI

conosco, mi piace parlare con loro™,"mi place paria-
re: can gli altn, in compagnia si sta bene™), Tali parte-
cipanti sostengono limmagine di sé come persone
autonome ¢ relativamente indipendenti da terz,
nonostante le limitazioni date dalla sintomatologia.
Incltre, gl stessi dichiarano di non riscontrare inde-
bite sostituzioni da parte dei propn familiari nello
svolgimento di attivild o nella comunicazione; al con-
traric, ne softolineano la capacita empatica e sup-
portiva ("/Ancora nen mi hanno mai detto: mamma
non lo fare o nonna non fare questo’; "mio marito
mi lascia libera di fare cié che voglio™). | 21.7% dei
partecipanti, al contrario, afferma di aver fnundato
a svolgere alcune attivitd prima abitudinane, a causa
sia di una perscnale sfiducia (low self-efficacy), sia
dellatteggiamento ostative e preoccupato dei fami-
liari, Essi riferiscona vissuti di solitudine e insofferen-
za nelle relaziont interpersonali; inoltre, sono eviden-
i fenomeni di aula-svalulazione associali alla perdi-
ta di autonomia ("non esco da sola, ma solo con mia
figha; lei mi fa tutto”; "da sola non esco mai, perche |l
medico & contrana”; “mig marito fa lutte guelle co-
se che potrei fare i0”).

Rapporto con la sintomatologia

L'82.6% dei partecipant: riperta deficit net processi
di nevocazione e di recupero del materiale mnest
co (e la mia malatia, quella del nen ricordare™); so-
lo il 17,4% nega, invece, la pervasivita di tali sintomi
{(“non mi capita mai di dimenticarmi le cose™). Di
gquesti ultimi, il 63,2% dichiara di concentrarsi sul
compilo in atto, nel tentativo di recuperare le infor
mazioni perdute {“dica che bisogna che mi concen-
tri se devo fare quella cosa™ "in quei momenti mi
faccio forte, cerco di ragionarci per vedere se mi
torna in mente™). Il 105% utilizza, quale stratega di
coping, la scrittura come strumento compensative,
annotandos le azoni da svolgere, gl oggeth da ac
quistare o il nome della persona che ha telefonato.
La grande maggioranza de| partecipanti {75%), in re-
lazione alla sintomatologia, dichiara di esperire con
frequenza emozioni quali tristezza, disperazione, im-
potenza e vergogna in rapporto ai disturbi di me-
maria, soprattutto in presenza di terz,

Aspetti affettivo-emozionali

Il 83,7/% dei partecipanti afferma di ritenersi ancora
in grado di svolgere le normal attivitd quotidiane e
percepisce positivamente l'awto di terzi Anche se
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consapevoli delle inevitabili imilazioni, essi mostrano
il tentativo di mantenersi autonomi (“durante il gior
no mi occupo delle mie cose: faccio la lavatrice, cuci-
ne e faccio lutto cio che c'é da fare, come possa™), Il
7,3% delle persone sostiene, al contrario, di nan rite-
rersi in grado di svolgere le attivitd quotidiane e di
necessitare della presenza dei familian, con l'evidente
percezione di un 5€ fragile e bisognose (“non riesco
a fare niente di buono, in casa [ tutto mia figha").

Il 74% dei partecipantt non mostra eccessiva preoc-
cupaziong in mento alla sintomatologia attuale e si
dichiara propositive in merito al pr‘-cipl'il:- presente

esistenziale ("non mi lamento: le cose mi passano,
ma pol mi ritormano’; "mi sento una donna libera,

perché non faccio sole quello che devo fare"). Tali
partecipanli si dichiarano soddisfatti della loro wita

attuale {“oggi mi sento soddisfatto della mia vita'™;

“faccio le mie cose, come posso, ma le faccio per es
sere attiva™).

| 26% dei pazienti, invece, riporta wissuti di prafonda
nadegualezza, prostrazione e helplessness, un tono
dell'umore deflesso e una pervasiva dipendenza da
terzi (“ho guesto malessere addosso, per cul non so-
no mal tranguilla™; “la mia vita & nulla, non ha nessun
vitlore, perché non riesco a fare niente di buono™).

Ruolo del passato

L'82,6% dei partecipanti riticne essenziale poter
condividere il proprio passato con persone significa
tive, in particolare | famihari; la condivisione della
propria storia permetie di consolidare la propria
identita e garantisce il manteniments sia della con
gruenza narrativa sia di funzionali relazioni affettive
(“'si, mi place e mi fa placere parlare del mio passa-
lo, in particolare quando sona gli altri a farmi le do-
mande”). Il 17.4% degli intervistati, al contrario, si di-
chiara refrattario a condividere con altri il proprio
passato, accompagnando tale affermazione alla per
cezione di disinteresse da parte di terzi e al tentati-
vor di evilare la rievocazione di ricordi delorasi.

Progettualita e Qualita dellaVita

L'87% degli inervistati sembra utilizzare la distrazio-
ne e l'evitamento quali strategie di coping, in mode
da allontanare le preoccupazioni legate al futuro
esacerbars: della sintomatologia e massimizzare le n-
sorse ancora intatte. || restante | 3% si dichiara pron-
te a marre, accompagnanda tale considerazione al-
la consapevolezza di aver vissuto una vita soddisfa-
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cente, ritenuta pressoche alia sua conclusione, con la
speranza residua di non gravare eccessivamente sui
propri familiari in termini di onere assistenziale {“re-
galerel qualcosa per essere morto domatting, 'im-
portante sarebbe non arrivare a stare fanto in un
letto e rovinare la mia farmiglia').

CONCLUSIONI

Drall'anabsi dei rsultati & possibile evincere limpar-
tanza, per una buona condizione di salute psicologi

ca e di una soddisfacente Qualita della Via, di alcuni
elementi quali la presenza di un nucleo familiare sup-
portivo e non eccessivamente invadente, la possibi-
litd di mantenere relazioni affettive significative e il ri-
corso 4 efficac strategie di coping per la gestione
della sintomatologia. Cid ha probabilmente consen

tito un funzionale processo di accettazione di una
diagnosi, qual & quella di demenza di Alzheimer, gra-
vosa, degenerativa e ad esito infausto. In linea con la
letteratura (Woods, 2001 ) e contrariamente a quan-
lo pregudizialmente credute, | partecpant non
sembrano subire passivamente | sintomi e le limita

zioni della patologia, ma si attivano per far fronte al-
le difficaltd incontrate, wlilizzando le risorse perso-
nali e relazionali residue. Al contrarie di quanto in-
vece riportato con frequenza in lelteratura (Gau-
vreau e Gendron, |996), la maggior parte dei parte-
cipanti non rileva cambiamenti marcali negl atteg-
giamenti relazionall dei familiari, in particolare nella
direzione di un'eccessiva preocccupazione che pud
esitare nella squalifica implicta della dignita del fami-
liare con Alzheimer e nella sostituzone del medesi

mo nelle attvita quotidiane. Tali dati ¢ portano a
soltolineare ancora una volta il ruole centrale attri

buito ad alcuni processi relazionali guali 'attribuzio-
ne di fiducia al familiare affetto da Malattia di Alzhei-
mer, la possibilitd di conviverne ricordi ed esperien-
ze, la considerazione delle stesso come persona, pri-
ma che come "malato”.

| risultati indicana che, nei processi di presa in caricao,
andrebbe atlentarmente considerata la struttura fam-
lizre & limpatto della diagnosi su congiunti, in mado
da poter autare gli stessi a comprendere guanto sta
accadendo, a favorire processi previsionali relativi al-
le traicttorie di sviluppo della patologia e a utilizzare
efficac modalita relazionali. Progettare un intervento
“rabilitative” presuppone, guindi, la collaborazione
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interdisciphinare tra varie professicnalita e (| coinval-
gimento dei familian stessi (Dogliott et al, 1999). |
trattamenti e gl approcci rnabilitativi dovrebbero ave-
re come abiettivo comune || potenziamento delle ri-
sorse residue e 1| miglioramente della qualita della wi-
ta e, per guesto, & necessario nconoscere || valore

urnana della persona, quel significato ontologico che,

spesso, chi pratica assistenza ha difficoltd a conserva-
re (Giusti e Masiello, 2003),

Vista la centralitd attriburta ai processi relazionali con
i prapri familian, possiame fin da ora sottelineare
che uno dei limili del presente studic é quello d
non aver approfondito la struttura familiare prece-
dente l'esordio della simtomatologia, poiché presu
rmibilmente un miglior livello di adattamento e di
compartamento di malattia si associa ad un preesi-
stente clima familiare caratterizzato da fiduoa, reci-
procitd & mutuo sostegno,
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