EDITORIALE

L'anziano cognitivamente compromesso
e il rapporto medico-paziente

Marco Trabucchi, Angelo Bianchetti

Gruppo of Ricerca Geriatrica, Bros: i

a demenza, e in generale la compromissione del-

le funzioni cagnitive, rappresenta un esempic si-

gnificativo dellimportanza della relazione con il
medico nelle varie tappe di una malattia di lunga du
rala, quando le condizioni cliniche e psicosociali del
paziente amplificano il significato curative di una rela
zione intensa, Il medico deve adottare per ogni circo-
stanza una metodologia relazionale specifica, abbando
nando qualsiasi sterectipo sulla rigiditd psichica del
vecchio, ma cercando di identificare in ogni momento
gli strumenti pidl adath. Ad esempig, il paziente anzia
no affetto da depressione tendera a rifiutare |z rela
zione, prospettando di sé un'immagine negativa (“ogni
miatlina mi sveglio con la paura di vivere"); in questi ca
sl il medico deve predisporsi ad un attegsiamento di
pazienza, alla ricerca di un contatto che richicde tem
po per aprirsi un varco. Alla fine sard premiata la co-
stanza, la quale a sua volta deriva dalla coscienza delle
possibilitd di cura che sono offerle da un intervento
farmacologico, ma anche — e talvolta soprattutto — da
unintensa relazione interpersonale,
Tornando alla demenza, si pensi, seppure in modo
schematico, alle prime fasi, quande il paziente inco-
rmincia a sentirsi inadeguzto rispetto ai compiti che de-
ve ogni giorne affrontare. Con chi condividere il timo-
re, talvolta anche la vergogna, per questi sintomi? In al
cuni casi sono i parenti a ricorrere al medico, perché
si accorgone dellinadeguatezza del loro caro prima
che questi ne abbia cosoenza. In ambedue le situazio-
ni il medico si trova a fare una diagnosi e allo stesso
tempa a gestire le difficoltd soggettive, di per sé rile-
vanti anche prima di un'eventuale comunicazione. |l
paziente chiede consiglio e protezione; il medico deve
essere presente; Ccon serenifd e pacatezza non deve
soltrarsi al compito di rassicurare, mettendo in luce gli
aspettl postivi della condizione clirca, senza dare un
giudizio su quelli negativi.

Foi arrva il momento nel quale é necessario comuni-
care la diagnosi Vi sono molti modi per evitare un'in
formazione troppo violenta, che potrebbe non essere
accettata dal paziente; se il malato vive in un ambien-
te familiare protetto tutto & pid facile, perché il medi-
co awerte in mado pid o meno diretto | parenti e as-
sieme a loro predispone un piano di comunicazione,
che pud varare profondamente a seconda delle con-
dizioni witali {supporti pratici e psicologici disponibili
responsabilita lavorative, livello economico, problema-
tiche testamentarie, ecc.). Questa fase del rapporto
proprio perché cosl incerta e imprevedibile - richiede
da parte del medico una profonda conoscenza delle
possibill varmabili umane che caratterizzanc la condi-
zione del paziente. Per motti la diagnosi di malattia di
Alzheimer, 2 causa della pressione mediatica di questi
anni, ha un effetto simile, o addirittura peggiore, di
quella di tumore. Il medico deve quindi essere attento
anche allusc delle parcle, sapendo — ad esempio
che talvolta il termine “demenza™ & meno agaressivo,
pitl legato ad un uso consueto e quindi meno carico
di presagi negativi (recentemente & stato proposlo in
un'irmportante rivista clinica di abolire il termine “can-
cro’ nella comumicazione con il paziente: le condizioni
sono ovviamente diverse, perd sard utile un ripensa-
mento generale delle modalita formali delle relazioni
N ambito dinica).

La conclusione pid opportuna & il pid delle volte una
comunicazicne mirata alla specificita delle condizioni di
chi la riceve; in questi casi & doveroso farsi carico di un
accompagnamento che inizia in guel momenta, ma del
quale non & prevedibile fa fine. Il non comunicare fa
diagnosi addossa infatti al medico il dovere pesante di
seguire il paziente con attenzione, per intervenire a in-
dirtzzame le eventuali decisioni, ma anche i comporta
menti quotidiani, Inizia da questo momento una lunga
storia naturale, che pud raggiungere | 10-12 anni; il
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medico diventa un componente della famiglia, perché
in questo lungo periodo dovra sempre fare da consi-
gliere, da guida nelle decisioni, da supporto nelle diff

colta, da lenimento nel dolore, in parlicolare dei fami-
liari. Talvolta & sufficiente un consiglio su corme porsi di
fronte ad un comportamento incomprensibile: quello
che & difficile da capire per un familiare & infatti spes-
so ben noto al medico: Ingannare il malzlo confer
mando una sua richiesta bizzarra? Fargll credere cose
mal avvenute per prevenire atti inappropriati? || medi-
o deve saper consighare can inlelligenza e discrezio-
ne, senza scherzare e senza ledere la dignita dell'am-
malato. Mon & opportuno riportare || paziente alla
"nostra” realta; @ preferibile aiutarlo a vivere serena-
mente nella sua, sempre con il sorriso sulle labbra, che
non & mai di scherno, ma di comprensione empatica.
Il medico deve saper comprendere compartamenti
apparentemente impropri di pazienti che “hanno per-
so la mente™; in questa attitudine & confermato dal sa-
pere che — al pan del mannaio Jimmy descritto da
Sachs — 1 malali possono conservare momenti di luci-
dita inatlesa e drammatica quande sono chiamati a
comprti di rilevanza affettiva (s apre a questo propo-
sito 1l mistera ancora poco esplorato dei rapporti tra
alfettivita. cognitivita, malattia). Non si pud dimenticare
la moglie affetta da demenza che saluta il marto da
poco spirato baciandone la fronle con un trasparto
intenso e commavente, ma che — uscita dalla stanza —
chiede ad un'infermiera: "Chi & quella persona, mi
sembra di averla gia vista...?” Cosi il prete ultranovan-
tenne, che sembrava aver perso ogni contatto con la
realta, ma che ha invece conservato la capacita di ce-
lebrare |la messa con ordine e una partecipazione che
certamente non ¢ solo procedurale. Non spetta al
medico trasformarsi in questi casi in un “archecloge”
della mente; ma il sapere che I'ammalato pud avere
spazi significativi, anche se nascosti, di coscienza, ne rin-
lorza il compito di accompagnatore solidale, ben di-
verso da quello di gestore di un fallimenta.

Un aspetto ancora oscuro — perché non chiarito dal-
e conoscenze Cliniche — rguarda il livello di cosoenza
del paziente nspetto agli eventi che lo arcondano. Ge

nencamente siintuisce che un atteggiamento di per
sonale vicinanza da parte del medico, di contatto fisi-
co, il nvolgersi con un tono di voce dolce & suasivo
possono avere grande importanza, Inoltre, limmagine
di un medico che nspetta il paziente, avendo versa di
lui un atteggiamento di attenzione serena, & wvissuto
positivamente dalla famiglia, che lo sente alleata non
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sole sul piane tecnico, ma anche umano. In questa pro-
spettiva, una componente fondamentale della relazio

ne e linformazione offerta ai parenti (e, se oppartunc,
anche al paziente) sugl eventi che progressivamente
caratterizzeranno (a storia di malattia. S deve cartire
dall'idea di fondo che la cura prestata ad un ammala-
to & impresa sempre gravosa, che induce un canco co-
=i pesante nel caregiver da minarne spesso anche la sa-
iute. Il medico, in melte occasioni, & il ponte pit im-
portante con la realta e tale viene percepita da chi de-
dica una “giornata di 36 ore” alla persona ammalata,
Cio vale, anche se con caratterisliche diverse, sia per il
parente, pilastro dell'assistenza in famiglia, sia per la ba-
dante, alla quale viene affidato guesto compilo quan-
do |z rete dei rapperti di parentela non permetle una
gestione diretta della persona che soffre. La relazione
del medico dovra essere diversa, ma sempre intensa,
perche sentimenti di inadeguatezza, paura, mcertezza,
sensi di colpa, rabbia. sono molte frequenti, Nel caso
delle badanti, a questi si associano il dalore per la lon-
lananza della propria famiglia e il timore per il proprio
futuro (di frequente, recentemente, si percepisce che
in queste persone la preoccupazione per la salute del-
la persona loro affidata & indotta in maniera prevalen

le dal timore di perdere un lavoro che oggl, a causa
della crisi economica, diventa sempre pid rara!).

Ogni evento triste sara meglo accettato se il medico
con tatto e delicalezza 'avra preannunciato, chiaren-
done | contorni, le cause, |'evoluzione. Si pensi — tra i
melti - a due momenti che carattenzzano la storia na

turale della demenza, destinati a lasciare solchi profon-
di nelle relazioni tra chi presta assistenza e chi la rice-
ve: la cornparsa di inconlinenza e il mancato ricono

scimento, da parte del paziente, del coniuge, di un fi-
glio, ecc. Se l'evento & alleso, non ha leffetto di una
“bomba" nel delicato equilibrio che caratterizza la cu

ra; il parente soffre, ma si da una ragione di quanto av

venuto, che cosi & pid facilmente accettato. Se, invece,
non vi & stata preparazione, la novita ha un effetto
drammatico e viene metabolizzata molto lentamente,
inficiande per lungo tempo le passibilita di una cura
serend,

lalvolta || paziente viene ricoverato in ospedale per
problematiche di tipo somatico; 'evento comporta
stress per l'ammalato che perde ogni riferimento spa-
ziale, e di conseguenza anche per i familiari che osser
vano impotenti la crisi del lare caro. In queste circo

stanze il medico, ancora una volta, rappresenta il pun-
te di rifenmento: sia che si tratti del medice di farmiglia,
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che conlinua a seguire il suo paziente anche in ospe
dale. sia che si tratti del medico del pronto soccorso
o del reparto, che intuisce la difficolta e si por -eut_c_upa
di esercitare un accompagnamento. Recentemente s

e aperta la discussione sull'apertura del pronto soc-
corso e dei reparti di lerapia intensiva ai familiari dei
pazients; nella speranza che anche in ltalia si possa con
fermare questa prassi gia diffusa altrove, si deve ricor:
dare l'importanza che in momenti di particolare stress
la persona affetta da demenza possa essere accompa
gnata da immagimi familiari, In questa logica, il medico
deve abbandonare prassi inveterale, conseguenza di
una visione che privilegia il servizio e le sue esigenze
di efficienza rispetlo a guelle del cittadine che esprime
un bisoono di protezione,

Laggravarsi della condizione clinica in conseguenza di
patologie somatiche & sempre causa di crisi nell'orga
nizzazione assistenziale; in questi casi il medico diviene
il purte di equilibric di un sisterna in dificolta e deve
avere Il coraggio di prendere decisioni anche al posto
della famigiia, che spesso non & nelle condizioni psico
logiche e pratiche per compiere scelle adeguate
Giunge anche il momento di decisioni ancor pit dram-
matiche, quande si pone il problema di ricoverare il
paziente in una residenza; il passo & causa di continui
ripensaments, di incertezze, di sensi di calpa. In quesli
casl il medico sottopone con lucidita ai familiari lo sta-
to della questione, arrivando assieme a loro ad una
decisione, senza irritarsi se il suo intervento equilibra-
tore & interpretato negativamente da qualche compo
nente della famigha (tendenzialmente chi & vicino al
paziente accetta pid sercnamente i consigli del medi-
co, perche sone il frutto di una collaborazione che si
e sviluppata nel tempo; il parente non convivente, e
quindi non coinvolto nelle azioni di cura, talvolta & in-
vece fonte di interferenze immativate nel processo
decisionale, creando difficolta e disa; g

Il rapporte con anziano ricoverato in una residenza é
sempre delicato, perché | medico rschia di assumere
un tono paternalistico, standardizzato, che impedisce
qualsiasi dinamica personale con il singolo ricoverato. In
alcune strutture il medico & un puro prescrittore di
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esami clinici & di farmaci; & quindi illusorio che possa
dedicare tempo e dedizione ai pazienti; in altri casi pit)
favorevol, invece, il medico agisce nellambito dell'éeui
fe ed ha quindi tempo e occasioni per sviluppare una
relazione, commisurata con il lvello cognitivo dell'ospi-
te. Prima ancora. perd, esercilera una protezione volta
a garantire allanziano il rispetto assoluto della sua di-
anita, evitando Il crearsi — magan inconscio - di com-
portamenti ageressivi. ['espenienza di tanti anni indica
che nelle residenze per anziani la maggioranza dei me-
dici segue comportamenti di rispetto, talvolta caratte-
rizzati dalla disperata constatazions che i loro alt, as-
sieme d quelli dell'altro perscnale — pur se di poca ef
ficacia ~ sono gli unici legami del paziente con la vita,
Nelle fast pid avanzate della demenza la famiglia & co-
involta in decisioni complesse e difficili, come autoriz-
zare o meno Lrattamenti farmacelogici, di incerta col-
locazione tra cura, palliazione, accanimento. Anche in
questo caso, se il medico ha intessuto un dialogo in-
lenso con la famiglia, la decisione gravera sostanzial-
mente sulle sue spalle e avra lo scopo di garantire
massima benessere per il paziente, compatibilmente
con la condizione clinica. Se, invece, lNntervento avwie
ne in assenza di una relazione significativa rischia di
non essere accetlato e fonte di atteggiamenti crilici da
parte delia famiglia, talvoita interventista, talaltra asten-
sIDnista, ma raramente capace di scelte equilibrate,
Levoluzione dell'epidemiologia delle demenze porra
nel prossiri anni sempre pidl 'esigenza di un sisterma
di cure adegualo; certamente si dovrit prosettare un
modello di assistenza pid evoluto dellattuale, fondato
sulle Lnita di Valulazione Alzheimer, che pure hanno
profondamente modiflicato in senso positive 'approc-
cio alle persone ammalate. Ma il ruolo del medico re
stera centrale, perché in grado di sviluppare COMpor
tamenti adeguati sul piano tecnico e su quello relazio-
nale; anzi, dovrd assumere responsabiliti sempre mig-
gior, sia nella gestione del presente sia nella progetta-
ziene del futura del suc paziente,

i seguito vengono presentali schematicamente due
casi emblematici di come si sviluppa una relazione si
gnificativa tra il medico, il paziente e la sua famiglia
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FM, maschio, 82 anni, scolaritd |8 anni

| sintomi desordio sona: deficit mnesici, ripetitivits & modificazioni della personaliti (diviene rigido. scontroso, imtabile).
MMSE 27/30; la valutazione neuropsicologica mestra deficit della memonia di lavero, Alla RMM encefalo atrofia tempora-
le. Maritiene un eccellente stato funzionale (guida lauto, gestisce le finanze). Si informa Il paziente che ¢ sone problemi di
memaoria connessi ad un “invecchiamente” del cervello e st comunica che é prudente non guidare 'auto durante il perio-
do delle terapia (si iniziano inibitor colinesterasi). || paziente accetta la terapia &, con qualche rimostranza, la proscrizions
della guida. I| deficit cognitive procede mofto lentamente (dopo 4 anm il MMSE & 26030, mantiene autoromia nelle ADL
esce di casa  fa tragitti limitati con | mezzi pubblic, gestisce piccole somme di denaro). |l coniuge non nesce ad accelta-
re il declino (per quanto lieve) cognitivo ed esprime le sue preoccupazioni:”, ..non & pict Jui... non ce la faccio pil @d Gsook-
tarla: nipete sempre l= stesse cose.., ho limpressione che non stiamo ficendo nulle per la sug malattia. . if futuro mi SPaven:-
td... fon possiome renderla pild ‘calmo?. " Ad ogni colloquio chiede conferma dalla diagnasi di Malattia di Alzheimer | due
figh sono tenuti al margine della problematica (“hanne le loro precccupazioni... "}, | paziente mantiene un attecsiamento
collaborante ed al termine di ogni visita chiede se pud rprendere a cuidare; alla risposta "vediomo la frossima valta'' si tran-
quillizza. Mei successivi anni si assiste ad un decline cognitivo lente (MMSE dape 7 anni dalla diagnosi 1830}, con un buon
mantenimento dello stato funzionale; esce di casa con amici; & divenuto apatico e tale situazione non & accettata dalla mo

glie che fa un continue confronto con la situazione ore malattia (“doveva conoscerlo mio marito.. ok

In concomitanza con un episodia infettivo (broncopolmanite) sviluppa un delirium ipercinetico e viene ricaverato in ospe-
dale. Il quadro cognilivo e funzionale declina in modo rapide ed alla dimissione viene ricoveratn in RSA. 1 MMSE pase da
16 prima del ricovera a 8 dopo due mesi di ricovera in RSA; viene sedato per |a presenza di disturbi comportamentali e
compare un severo disturbo dellz marcia. | figh sono angosciati per la situazione & chiedono un aiuto per convincere la ma-
dre a riprendere in casa il coniuge. Al colloquio la moglie appare serena (. ..lo vedo pit calmo. .. mi sembro sereno. .. ord
sono pits tranguills per (i, perché so che & protetto per il suo [Lturo. ..}, Dopo & mesi il paziente decede per polmonite,

AV, donna di 68 anni, 5 anni di scolaritd

Invidta alf ambulatorio UVA dal MMG su richiesta dei figl precccupati della presenza da alcuni mesi di deficit di memoria
a breve termine e mpetitivitd verbale.

La madre ed una sorella sono state affette da malattia di Alzheimer ¢ i familiari della paziente (i due figl, in particolare) so-
no precccupati che anche la madre sia affetta dalla stessa malattia,

La paziente nega la presenza di deficit cognitivi ed afferma che “vir twito bene”. Anche il coniuge coetaneo sembra non ri-
cenoscere le problematiche rferite dar figh

La valutazione dello stato funzionale & complessa perché il coniuge tende a “mascherare’” i deficit della paziente e a scu-
sarli con “l'eta”.

La valutazione neurcpsicologica evidenzia un deficit cognitivo caratterizzato da lieve disorientamento temporale, deficit di
memaria i lavoro, di astrazione e prassia costruttiva (MMSE 200300,

Viene quindi suggerita 'esecuzione di esami ematochimici e di RMMN encefala,

| figh chiedona un celloquio “separate” raccontando che il padre nega la presenza dei deficit cognitivi, interviene in mado
“prolettive” nei conlrenti delfla mogle,

Gli esami ematochimicl risultans nella norma e la RMMN cerebrale mostra atrofia corticale prevalente in sede insulars e
percolare.

51 tratta quindi di una malattia di Alzheimer con decadimento cognitiva ancora lieve.

Si decide di comunicare alla pazisnte la presenza di qualche disturba di memaria, evitando di utilizzare SSRression co
me “demenza" ¢ “malattia di Alzheimer” per la totale non consapevolezza di malattia della stessa e di inseriria in un
percorso di “riabilitazione” cognitiva ambulatoriale. Nel contempo si invita il coniuge ad accompagnare la paziente agli
incantri in mode da renderlo maggiormente consapevale delle difficolts e delle strategie da adottare PEr COMpensa-
re i deficit.

In una riunione separata si comunica ai figh la diagnost di malattia di Alzheimer, Ii si rende edotti sui possibili svilupp: della
malattia e sulla necessita di supportare il padre nel percorse di presa di coscienza delle condizioni di malattia della madre.
A distanza di & anni la paziente vive ancora al domidlio con il coniuge & il supporto dei figh il MMSE & di 15/30; prosegue
4 frequentare || servizio di riabilitazione ambulatoriale. La paziente & serena, non presenta disturbi comportamentali; il co-
niuge: si & reso consapevale dei problemi cognitivi della moglie (anche se pensa che “alla sua eti ¢ chi sta peggio™) e s
sente valorizzato nel ruclo di caregiver (gestisce completamente la casa).
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| cast si prestano ad alcune simtetiche osservasdon, pe-
raltro ga prese in considerazione nel testo precedente:

la cormunicazione & sempre un percorse che deve
essere costruito in ogni momerto, in base all'espe-
rienza, ad un assessment ripetuto e alle risposte di
chi ¢ 'obiettivo del rapporto:

fa comunicazicne con il paziente, il caregiver principa-
le e | caregiver secondan richiede strategie, modi e
ternpi che si adeguano in continuazione alla mutevo-
lezza delle condizioni che caratterizzano il rapporto;
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I'ohiettivo della comunicazione & la costruziche di
un rapporto duraluro, che permetta di seguire il
pazienle nell'svolvere della malatua: 'obiettive de-
ve essere persezuito nonostante le frequent diffi-
coltd e 1 possibili fallimenti;

€ necessario accettare che i familian possano nen
tomprendere il significato e gli scopi dell'interver-
1o medico; talvolta, infatti, nonastante il risuttato ¢li
nico positivo viveno come un fallimento la relazio-
ne di cura.




