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INTRODUZIONE

a cura e l'assistenza, quali archetipi antropologi-

ci del vivere, hanno un valore etico e deontolo-

gico a prescindere dalle persone a cui si rivolgo-
no: non esiste, infatti, un significato etico dell'interven-
to curativo o assistenziale diverso verso le persone af-
fette da qualsivoglia forma di demenza. Letica della cu-
ra e dell'assistenza trova significato nel rapporto esi-
stente tra due persone, indipendentemente dal loro li-
mite, anzi, proprio per l'essere persona definito dal li-
mite stesso. Se l'assistenza, come afferma Orem
(Orem, 1992), & lo sforzo creativo di un uomo di aiuta-
re un altro uomo, con la premessa che il primo sogget-
to possiede conoscenze e abilita per poterlo fare, pa-
re evidente che il significato etico dell'essere in relazio-
ne curante ed assistenziale muove non da una condi-
zione di dipendenza o di classificazione patologica ma
dall'appartenere alla avventura umana.
Secondo la prevalente scuola filosofica moderna che
ha messo a fuoco il concetto di persona, la scuola fran-
cese del personalismo sociale, ciascun uomo €& carat-
terizzato da unicita, irripetibilita, insondabilita ed autofi-
nalizzazione (Toso et al,, 2005). Queste caratteristiche,
costitutive della persona stessa anche nella condizione
di massima compromissione cognitiva, sono il senso di
ogni atteggiamento etico.Va anche detto, nel contem-
po, che una attenzione particolare di protezione
deontologica verso le persone piu deboli, una partico-
lare protezione che discende dal concetto di profes-
sione nellambito sanitario, € opportuna e necessaria.
La preoccupazione della sicurezza dell'altro — dell'alte-
rita rispetto al professionista — & fondamento ed im-
perativo primo di ogni attivita professionale; senza ta-
le concreta e normata preoccupazione non sarebbe

nemmeno possibile utilizzare il termine di professione.
Ma la storia, nelle sue dimensioni temporo-spaziali, ci
ha portato verso altri orizzonti, e non da oggi ma sin
dagli albori della nascita delle professioni sanitarie: co-
me non ricordare il monito ippocratico di non nuoce-
re, anzitutto. Tutte le professioni sanitarie celebrano in
modo altisonante il proprio ideale di servizio nei codi-
ci deontologici; la difficolta a realizzare la volonta eti-
co-disciplinare trova fondamento in due ragioni:

— la conoscenza non & di per sé svelata, ma svelabile,
e il concetto di errore € insito nell'evoluzione della
conoscenza medesima;

— il tempo e la storia hanno spesso, naturalmente, so-
spinto le professioni a migrare il proprio centro di
interesse dall'altro al sé. Il caposaldo deontologico
dell'anteporre al proprio interesse quello dell'assistito
ha subito condizionamenti storici, ambientali e, per-
ché no, di costruzione disciplinare.

La relazione assistenziale e curante con le persone af-

fette da demenza abbisogna di linguaggi nuovi, di com-

prensioni originali, di luoghi di incontro mai frequenta-
ti, anche dal punto di vista etico. La demenza e duro
terreno di prova per il concetto di responsabilita etica
poiché gioca la sua partita entro la quotidianita terri-
bile del venir sempre meno presenti a se stessi. Pro-

prio nella quotidianita, luogo di cura e assistenza, si vi-

ve il fragile e precario equilibrio tra rischio di abitudi-

ne e bisogno di novita, e il tutto muove dalla conside-
razione dell'alterita.

’
LALTRO COME LUOGO DI SENSO

Assistere (dal latino ad sistere, stare vicino) identifica il
comportamento assolutamente naturale delluomo
che sta vicino all'altro uomo. Loperatore della salute €
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colui che ha compreso il diritto ed il dovere della re-
sponsabilita verso l'altro, & colui che si fa carico dell'al-
tro poiché ha compreso che il suo vivere € completo
solo se si lascia contaminare dallaltro. Il nucleo centra-
le problematico dell'attivita professionale infermieristi-
ca ¢ quindi l'alterita. Gli uomini e le donne sono fra lo-
ro tanto uguali quanto diversi ma, come ha precisato
Bobbio, in che cosa siano essi uguali e in che cosa sia-
no essi diversi varia secondo i tempi, i luoghi, le ideo-
logie, le concezioni del mondo. Il problema non sta
quindi nella percezione di una differenza di fatto, o di
una diseguaglianza nei principi, ma bensi risiede nelle
discriminazioni che da queste possono derivare. Se-
condo Bobbio il contrario dell'uguaglianza & la dise-
guaglianza, non la differenza. Pit precisamente, occor-
re distinguere I'uguaglianza come principio o come re-
gola, dall'uguaglianza come fatto. La differenza & il con-
trario dell'uguaglianza come fatto: se due cose sono
differenti non sono uguali; ma rispetto all'uguaglianza
come principio o come regola, ad esempio per un le-
gislatore, il contrario dell'uguaglianza non ¢ la differen-
za, ma la disuguaglianza” (Bobbio, 1994). Loperatore
sanitario, tanto piu di fronte alle persone affette da de-
menza, nel suo agire quotidiano si trova di fronte ad
una grave contingenza: adattare ['intervento umano al-
la particolarita di ogni essere umano. Proprio cosi: I'al-
terita € un problema. Come ogni questione concet-
tuale o di prassi, puo essere vista da molte angolazio-
ni e risultare, nel contempo, quale problematica cultu-
rale o quale ricchezza inesauribile sia della societa, che
delle discipline. Ci piace pensare l'alterita come pro-
blema, controversia, poiché essa rappresenta il punto
interrogativo di fondo di tutto l'agire professionale.
Lammissione della alterita culturale della persona de-
stinataria dell'assistenza e della cura non € una affer-
mazione sui generis, opzionale ed accessoria all'assi-
stenza stessa; al contrario, € una affermazione pregiu-
diziale ad ogni discorso sull'assistenza e sul significato
dellidentita professionale (Manara, 1995). Secondo
Castellazzi, lo straniero abita inesorabilmente in noi.
Esso ¢ la faccia nascosta e perturbante della nostra
identita, € il nostro rimosso che irrompe nella coscien-
za e che squilibra e di cui vorremmo disfarci. Stante
una simile situazione, l'unica strada da percorrere, per
non essere travolti dal pensiero prevenuto verso l'al-
terita, € quella di riconoscere che siamo stranieri a noi
stessi e che ci € comunque difficile accettare la nostra
estraneita. Solo tenendo presente questo punto di
partenza possiamo tentare di vivere correttamente
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con gli altri (Castellazzi, 1991). E necessario studiare e
considerare l'alterita culturale per distinguere il mio dal
suo: con il mio si intendono le modalita di espressione
delle componenti psicologiche e socio-culturali del bi-
sogno, nonché le possibilita e le modalita di soddisfa-
cimento dello stesso da parte delloperatore come
persona; con il suo si intende il medesimo atteggia-
mento visto dagli occhi della persona anziana.Volendo
credere la persona come uomo delle scelte, va sottoli-
neato come il professionista debba attendere ad un la-
voro continuo e progressivo nel tentativo di sempre
meglio chiarire il proprio vivere; il tutto al fine ultimo
di distinguerlo sempre maggiormente da quello dell'al-
tro, in un processo che va a rafforzare la sua identita e
la sua adesione all'ideale di servizio. Appare necessario
quindi far diventare lalterita un problema legato alla
responsabilita verso laltro, non affrontabile con la
semplice tolleranza ma andando verso la comprensio-
ne dell'altro; tale atteggiamento rappresenta uno dei
problemi ermeneutici piu affascinanti del nostro tem-
po e, come tale — proprio perché l'assistenza tratta
della salute dell'altro — non pud restare indifferente al
professionista che si mette al servizio di una persona
affetta da demenza. La responsabilita verso l'altro non
€ quindi solo un atteggiamento da assumere per i mo-
menti in cui si esercita la professione, ma una vera e
propria scelta di vita. Una scelta in cui giocare la vita
stessa. Il fondamento etico della cura e dell'assistenza
sta tutto nell'aver scelto di essere responsabili dell'al-
tro.

LA RESPONSABILITA VERSO LALTRO. DAL PER AL TRA

Niente € pit problematico nella nostra epoca, credo,
del nostro atteggiamento verso il mondo e verso ['uo-
mo, soprattutto se anziano e incapace (in una capaci-
ta umana del tutto definibile come “utilitaristica™). |l
mondo e le persone che lo abitano non sono la stes-
sa cosa. Il mondo sta tra le persone, e questo “tra"” —
molto di pid, contrariamente a quanto si pensa, degli
esseri umani o delluomo — ¢ oggi oggetto della mas-
sima preoccupazione. Un numero sempre crescente
di persone nei Paesi occidentali, che dal declino del
mondo antico hanno innalzato la liberta dalla politica
a liberta fondamentale, fanno uso di questa liberta ri-
tirandosi dal mondo e dagli obblighi nei suoi confron-
ti. Ognuno di questi ritiri € perdita di assistenza e cura
verso |'altro: cio che va perduto € lo specifico, e perlo-
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piU insostituibile, tra che avrebbe dovuto formarsi tra
quell'individuo e i suoi simili.Viviamo tempi bui, per dir-
la con Brecht. Sono in crisi tutti i parametri di riferi-
mento, ideologici e sociali; € persino in crisi una termi-
nologia e tutto viene tacciato come post (post moder-
no, post industriale). Persino nellambito della cura e
della assistenza — pensieri tanto antichi e fondati — si
legge un luogo di oscurita: i modelli di riferimento so-
no persi; lo stesso concetto di umanita e di fraternita
che per molti secoli ha giustificato I'azione comporta-
mentale dello stare-vicino mostra segni di cedimento;
I'assistenza e la cura non sembrano piu appartenere
alla res pubblica. Anche i recenti provvedimenti legisla-
tivi — quale segno di una sensibilita collettiva — allonta-
nano il significato politico di tali significati del vivere. I
trasferimento, nella sfera privata, dei significati della as-
sistenza e della cura ha portato ad un impoverimento
sociale su cui ciascuno € chiamato a riflettere. Assiste-
re € invece una dimensione politica, poiché politica &
I'umanita che la caratterizza.

La vicinanza tra curante e curato, per quanto compe-
tente, rimane “inumana”, in un senso del tutto lettera-
le, finché le due persone coinvolte non ne fanno espe-
rienza tra di loro e per loro. Perché il mondo non ¢
umano perché fatto da esseri umani, e non diventa
umano solo perché la voce umana — anche delle
scienze di salute — risuona in esso, ma solo quando di-
viene oggetto di esperienza. Quando diviene un tra.
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Per quanto le cose di questo mondo ci colpiscano in-
tensamente, per quanto profondamente esse possano
emozionarci e stimolarci, esse non diventano umane
per noi se non nel momento in cui possiamo farne
esperienza con i nostri simili. Noi umanizziamo, con il
gesto del curare e dell'assistere, il mondo, e in noi stes-
si, solo vivendo questa esperienza, impariamo a diven-
tare uomini. | greci chiamavano filantropia questa uma-
nita che si realizza nel dialogo dell'attenzione all'altro,
perché essa si manifesta nella disponibilita a condivide-
re il mondo con altri uomini. Il suo opposto, la misan-
tropia, tanto subdolamente presente oggi, significa
semplicemente che il misantropo non trova nessuno
con cui si cura di condividere il mondo, che egli non
ritiene nessuno degno di rallegrarsi con lui nel mondo,
nella natura e nel cosmo. La filantropia greca subi mol-
ti mutamenti diventando, in seguito, la romana humani-
tas. Il pit importante avvenne in corrispondenza con il
fatto politico che a Roma persone di origine etnica e
di stirpi completamente diverse potevano ottenere la
cittadinanza ed erano conseguentemente ammesse a
partecipare al dialogo tra romani colti sul mondo e
sulla vita.

Questo sfondo politico distingue I'humanitas romana
da cio che noi moderni chiamiamo “umanita”, termine
con cui designamo semplicemente un processo di
educazione ed una definizione retorica.

Anche nel campo della salute e della assistenza all'an-
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ziano si osserva un abuso di definizioni di umanita, e
tutte risentono del vizio tautologico descritto da Kant
(una tautologia, secondo Kant, non dice nulla di nuovo
sul mondo). Lumanita, da definizione dell'uomo, divie-
ne slogan. Che 'umanita debba essere sobria e lucida,
piuttosto che sentimentale, che si attesti non solo nel-
la fraternita, ma nella responsabilita dell'assistere e cu-
rare l'altro e nel farsi assistere e farsi curare dall’altro,
che non sia intimamente personale, ma ponga doman-
de politiche, tutto ci sembra cosi esclusivamente rife-
rito all'antichita classica e non piu confacente con |l
nostro essere uomini moderni. Se si perde il senso
dell'assistere si perde il senso stesso dell'umanita. Og-
gi € raro incontrare persone che credano nel tra, ma
ci confrontiamo costantemente con coloro che vivo-
no per. Anche nel mondo sanitario e nel sistema delle
professioni si opera sempre piu per, senza costruire un
dialogo, ma per dimostrare di avere ragione. Non esi-
ste umanita nell'operare per; essa rinasce e si rinnova
nel lavorare con. Si possono erogare prestazioni sanita-
rie e assistenziali con piena efficacia ed efficienza, ma in
modo inumano, senza cogliere I'alterita, senza vivere la
responsabilita di una relazione tra. Il curare e l'assistere
SONO sempre UNo spazio a pit vodi in cui I'annuncio di
cio che sembra verita lega e insieme separa gli uomi-
ni creando di fatto quelle distanze tra le persone che,
insieme, formano il mondo. La formazione professio-
nale si pone I'obiettivo di costruire questo tra in una
sapiente mescolanza e distanza che ci fa comunita
umana. Nella relazione curante e assistenziale con la
persona affetta da demenza & necessario, per quanto
sinora sostenuto, abbandonare le parole quale linguag-
gio non piu in grado di raccontare il fondamento del
farsi carico: servono nuovi linguaggi, ad esempio il lin-
guaggio dei gesti.

IL GESTO ASSISTENZIALE QUOTIDIANO
COME LUOGO DI RESPONSABILITA

Il vero terreno di confronto in cui giocare la responsa-
bilita verso l'altro rimane la quotidianita. E nel ripeter-
si dei giorni, dei gesti, delle abitudini che si rischia di
perdere di vista l'altro e le sue risorse. Dalla quotidia-
nita si deve ripartire per significare la vita e per far cre-
scere le risorse dellaltro. “Magari, chi lo sa, € questo
che il XXl secolo ha in serbo per noi. Lo smantella-
mento delle grandi cose: grandi bombe, grandi dighe,
grandi ideologie, grandi contraddizioni, grandi Paesi,
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grandi guerre, grandi eroi, grandi sbagli. Magari sara il
secolo delle piccole cose” (Roy, 1999). Delle piccole
cose, del loro valore, non si parla mai; ma € proprio
nella attivita di cura di sé e degli altri, attivita modesta,
banale, semplice, agli occhi di alcuni persino monoto-
na, ripetitiva e fatua che si gioca il segreto della vita. La
quotidianita ¢ il luogo, ancorché teorico, in cui costrui-
re un percorso che punti alla valorizzazione delle per-
sone anziane, ancorché dementi. Potenziare le risorse
della persona demente significa ripartire dal quotidia-
no, dalle piccole e semplici cose di tutti i giorni traen-
do la vita che sta nelle piccole cose. La nostra profes-
sione € una professione di gesti: la valorizzazione del-
le risorse dell'altro e la stessa considerazione della sua
alterita viene raccontata nella quotidianita dai gesti. I
gesto non € semplicemente un'azione: in ambito assi-
stenziale ed animativo, e proprio in modo esemplare
nellaiuto alla persona demente ed in ambito di cure
continuative, il gesto assume valore teorico di guida,
indirizzo, senso e relazione. Il mondo occidentale ha da
tempo dimenticato quanto il gesto possa dire e dare;
linserimento dei gesti all'interno del panorama teori-
co completa l'essenza dell'essere professionista della
cura. Il gesto & luogo di senso sia per chi lo effettua, sia
per chi lo riceve. | gesti di assistenza infermieristica di-
cono la dignita della persona che abbiamo preso in ca-
rico e danno significato al concetto di alterita. La per-
sona anziana che riceve un gesto sente la sua dignita
sollevarsi, il suo essere persona confermarsi, la sua vi-
ta gemere. Ma il gesto fa nascere dignita anche in chi
lo effettua, e non solo a chi lo contempla ricevendolo.
Attraverso i gesti non solo si dicono i sensi del vivere
ma si costruisce la forma del pensiero. | gesti raccon-
tano la voglia e la necessita dell'incontro, primo passo
della realizzazione dello scopo disciplinare e quindi di
qualsiasi apparato teorico. E fuor di dubbio che nella
relazione con le persone, soprattutto se non autosuf-
ficienti e con gravi deficit cognitivi, il gesto sia un vero
elemento curante in grado di giungere a livelli di pro-
fondita comunicativa insperati con le parole. Il valore
di una mano appoggiata sull'altra, il fremito di una ca-
rezza, la sensazione di un profumo, la sicurezza del
sentire caldo o fresco, la quiete che danno alcuni co-
lori al nostro animo. Con la persona anziana, specie
non autosufficiente e con deterioramento cognitivo, la
parola non € pit un luogo di incontro con l'altro e puo
anzi diventare un modo superficiale di considerare I'al-
tro non pit un soggetto ma un oggetto: sono i gesti, le
emozioni, le sensazioni, anche spiacevoli talvolta, che
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pongono in relazione e fanno incontrare, anche solo
per un istante, la persona della quale ci stiamo occu-
pando. Un gesto, anche semplice e della vita quotidia-
na quale € un gesto di assistenza, da dignita a colui che
lo riceve e, nel contempo, da dignita a colui che lo por-
ge. Una dignita che porta tutto l'ideale di servizio del
professionista alluomo. Il pensiero ed il gesto, uniti e
riuniti, dicono I'essenza dell’'essere infermiere: la scien-
za e la coscienza. Un gesto puo calmare, puo dare si-
curezza, pud esprimere partecipazione, pud far senti-
re la speranza. Azioni quotidiane che raccontano
quanto le parole non possono contenere. Gesti da gu-
stare in silenzio. Chi agisce, e chi contempla colui che
agisce, si trova in due universi spazio-temporali diffe-
renti, estranei ed enigmatici I'uno per l'altro, come ca-
pita a chi sogna con le figure e gli eventi dei suoi so-
gni. Il gesto € presenza totale in cui il potere, il sapere,
I'assistere si fondono e diventano inseparabili. Ma il ge-
sto € anche elemento teorico. Se il pensiero, per ri-
chiamare gli empiristi logici, rimane maggiormente rac-
chiuso nella struttura concettuale della disciplina infer-
mieristica, il gesto € racchiuso nella struttura sintattica.
Esso muta maggiormente rispetto al pensiero legan-
dosi alle condizioni del contesto e alla individualita as-
soluta della persona presa in carico; esso raccoglie le
informazioni necessarie allinquadramento diagnostico
terapeutico; esso rende evidente nell'eterno oggi il si-
stema teorico che nelle cure continuative si va realiz-
zando; esso permette la personalizzazione dell'assi-
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stenza e della cura; esso contribuisce al raggiungimen-
to dello scopo del farsi carico. Il gesto non € un sem-
plice strumento ma un linguaggio, nel suo profondo si-
gnificato ontologico ed epistemologico. In fin dei con-
ti, il filo della responsabilita etica verso I'uomo raccon-
ta la vicenda umana di ciascuno di noi. Ogni qualvolta
generiamo una relazione di assistenza e di cura, noi
costruiamo l'umanita, poniamo un ponte tra gli uomi-
ni e li aiutiamo, con umilta, a divenire pit uomini. Con
i nostri gesti quotidiani assumiamo la responsabilita di
generare il mondo e di ricordare alla comunita degli
uomini che non vi € vita senza assistenza e senza cu-
ra. Cosl noi, curanti e curati, apprendiamo le meravi-
gliose profondita dell'esperienza di vivere.
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