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ALZHEIMER: una definizione

La demenza di Alzheimer e comunemente definita come una

sindrome neuronale degenerativa progressiva e cronica.




Sintomi cognitivi (1)

1. MEMORIA

PRIMA: Difficolta ad apprendere nuove
informazioni, a ricordare azioni comuni, date e
appuntamenti; piccole dimenticanze.

DOPO: Tendenza a vivere sempre piu nel passato
e perdita della memoria procedurale anche per
le piu semplici sequenze motorie.

2. ATTENZIONE

PRIMA: difficolta di concentrazione, in
particolare quando le informazioni arrivano da
piu fonti o se sono richiesti piu compiti insieme.

DOPO: Sempre maggiore difficolta e filtrare
stimoli neutri: ad esempio il malato non riesce a
trovare l'oggetto che gli serve.

3. LINGUAGGIO

Inizialmente le maggiori difficolta sono di ordine
lessicale e semantico: linguaggio ANOMICO e
circonlocuzioni.

Successivamente compaiono errori di pronuncia
e di scelta delle parole, fino alla totale incapacita
di comprensione.

4. ORIENTAMENTO

SPAZIALE: inizialmente sporadico e limitato ai
luoghi sconosciuti, arriva col tempo ad allargarsi
a luoghi usuali e all'ambiente domestico.

TEMPORALE: dal dimenticarsi la data, al non
sapere che momento della giornata sia; nelle fasi
avanzate tendenza a vivere nel passato.




Sintomi cognitivi (2)

5. FUNZIONI ESECUTIVE

Progressiva perdita della capacita di pensiero
astratto, di programmare per obiettivi e di
utilizzo di strategie.

ESEMPIO: il malato e incapace di organizzare
una cena, non riesce piu a giocare a carteo a
vestirsi in funzione del tempo o della stagione.

6. MOVIMENTO

Deficit sia di tipo IDEATIVO (non conosce i gesti
necessari) che IDEOMOTORIO (non sa
organizzarli in sequenza pur conoscendoli).

Aprassia bucco-facciale
Aprassia dell’abbigliamento
Aprassia costruttiva

7. AGNOSIA

Per gli OGGETTI: il soggetto non é capace di
riconoscere gli oggetti, anche di uso comune,
che gli vengono mostrati.

Per le PERSONE: non riconosce il volto di

persone note (la voce o i movimenti si) o di parti

del suo o altrui corpo.

8. ANOSOGNOSIA

Presente anche nelle fasi iniziali, implica
I'incapacita del malato di riconoscere la propria
condizione deficitaria.

IMPORTANTE: e possibile che il malato neghi i
propri disturbi e perseveri nel voler compiere
azioni che non puo piu eseguire (GUIDA).
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successiva, dei caratteri originati dal corredo genetico;

COREA di HUNTINGTON: una malattia degenerativa del sistema extrapiramidale
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La familiarita

E’ un concetto piu ampio della semplice ereditarieta: essa considera
anche fattori di natura psicologica, ambientale e sociale;

LARS: svedese, ha una carnagione chiara

/ BWANA: nigeriano, ha la pelle piu scura
a . . -

[ \ 4-6 geni ne sono responsabili

In vacanza tra gli YBUSA

o <— 1. Vivono nel deserto
2. Stanno sempre al sole ——

Chi dei due si scottera di piu durante questa vacanza?
Q> Probabilmente Lars, ma: il colore della pelle & un fattore

FACILITANTE, NON e la CAUSA DIRETTA delle scottature




Familiarita

- nel 75% dei casi, dunque, la malattia si manifesta in
maniera CASUALE e IMPREVEDIBILE



IL GIOCO DEL BICCHIERE

Com’e il bicchiere?

g

PIENO
MEZMEN@ MEZM@T@




to CARE

“prendersi
cura”

ZARIT (1985): il caregiver e la seconda vittima nascosta della
malattia

IL CAREGIVER E’ LA MAGGIOR RISORSA
NELLA CURA DELLA MALATTIA




La relazione col malato

FAMILIARE _— ANZIANO

| familiari che assistono al declino e al cambiamento dell’anziano sperimentano
sentimenti di perdita, consapevoli quotidianamente che la persona cara va
trasformandosi in uno sconosciuto (“non sembra piu lui”)

CAREGIVER —> MALATO

Il compito di cura, nella percezione del familiare, si riduce a un mero rapporto di
assistenza UNIDIREZIONALE



Motivarsi alla cura

| cambiamenti di personalita e del comportamento del
malato erodono il ricordo della vita passata insieme, e
quindi il nostro legame con lui.

Perdere il legame con il malato significa perdere le
motivazioni principali all’assunzione del ruolo di CAREGIVER
e del lavoro di cura.

CURARE UALZHEIMER E’...

COSTRUIRE DEI NUOVI EQUILIBRI E PUNTARE ALLA
MIGLIOR QUALITA’ DI VITA POSSIBILE.




Q

La realta di Pulcinella

PROVIAMO A DARE UNA DEFINIZIONE DI “REALTA”?
Realta significa...

Con il termine realta si intende cio che esiste effettivamente, di solito
in contrapposizione a cio che e immaginario o fittizio

Si pone un’altra domanda: cosa e finzione?
E fino a che punto la finzione rimane tale, se non siamo consapevoli
che in realta non e finzione?

LA REALTA DELLA MALATTIA DI ALZHEIMER E DELLA DEMENZA E UNA
COMMISTIONE FRA IL RICORDO VIVIDO DEL CURANTE E LE MOLTEPLICI
IDENTITA DEL MALATO, GIORNO PER GIORNO, MOMENTO PER MOMENTO




Realta e memoria

La perdita di un nucleo identitario consapevole comporta lo smarrirsi
nelle pagine ancora intatte della memoria, cioe rivivere tempi e spazi
che non appartengono alla “realta del qui e ora.

IL MALATO NON SI E SEMPLICEMENTE DIMENTICATO DEL PRESENTE,
MA VIVE, E, NEL PASSATO

Come Pulcinella indossa una maschera, nel senso di una identita
precisa e REALE, e come Pulcinella porta questa maschera a spasso
nel tempo.




Realta e memoria

Dobbiamo esser capaci di riconoscere, per quanto doloroso, quello
che e il “sintomo” centrale della malattia di Alzheimer: la perdita
della capacita di riconoscersi e dunque di poter riconoscere.

Accettare le identita molteplici del malato senza porsi domande ¢ il
primo passo verso l'accettazione del malato in quanto persona e
verso la capacita di comunicare col profondo, a prescindere dal

messaggio.

ACCETTIAMO, E FAREMO SENTIRE ACCETTATO IL MALATO



L'identita: un concetto da superare

Se restiamo legati a un concetto di identita UNIVOCA il rischio e
quello di IGNORARE la malattia. Dobbiamo accettare quello che il
malato E, piuttosto che quello che noi vorremmo che fosse.

Ognuno di noi vive molteplici identita: figlio, “coniuge”, amico,
psicologo, ecc. In qualche modo, pero, noi scegliamo la maschera da
indossare.

ACCETTIAMO LE MOLTEPLICI IDENTITA’ DELLANZIANO
AFFINCHE’ LUI STESSO SI ACCETTI NEL SUO DISORDINATO
“QUI E ORA”



Le identita donate

Mi pare che siano 60 0 61, oggi 62 dice mia moglie, cioe un intero anno in piu
di quello che pensavo, pero va bene cosi. In effetti penso che sento cifre diverse
riguardo la mia eta: beh, non fa questa gran differenza, tranne che per le

persone per cui questo conta.
Cary Smith Anderson

SIAMO NOI, CON LE NOSTRE AZIONI, A LEGITTIMARE O MENO
IL MONDO DEL MALATO

Talvolta penso che chi soffre d’Alzheimer farebbe bene a tenersi un cagnolino
che gli si affezioni. Qualcuno con cui giocare e parlare: é simpatico parlare con

un cane che non puo risponderti. Cosi non fai errori.
Cary Smith Anderson

COME PARLARE DUNQUE AL MALATO?



Penso che forse la cosa migliore che mi sia successa da
quando convivo con l'Alzheimer sia che non sono stato
privato della parola: va ancora abbastanza bene.

Puo anche darsi che io non sappia sempre di cosa sto
parlando, pero, accidenti, riesco ancora a parlare.

Cary Smith Henderson



Una nuova concezione

La comunicazione deve slegarsi dalle implicazioni oggettive del
contenuto informativo e verbale del messaggio: essa e fine a sé
stessa, fatta per il semplice piacere di condividere un momento

MITTENTE | o) | RICEVENTE

N

PERSONA ANZIANO

/

DALIOGGETTIVO (messaggio) AL SOGGETTIVO (emozione)




Una nuova concezione

“Comunicazione”, dal latino communico, mettere in comune.
Implica CONDIVISIONE: non significa "mandare messaggi"”, ma va
intesa come un atto sociale e reciproco di partecipazione agli eventi
della vita;

SCAMBIO: al di la del messaggio, la comunicazione attiva un
processo di influenzamento emotivo reciproco.
Il buon fine di questo processo e dato dalla capacita del
comunicante di accettare I'altro e i suoi contenuti.

L'OBIETTIVO? IL BENESSERE RECIPROCO




Come comunicare

Le difficolta di parola del malato dipendono in parte da disturbi
specifici del linguaggio, ma in buona parte anche da tutta una serie di
deficit cognitivi che gli rendono complesso I'atto dello “stare sociale”

Tali difficolta innescano un circolo vizioso: non riuscendo a “stare” si
innervosisce, si arrabbia, talvolta si deprime e si chiude in sé stesso

RINUNCIA PRECOCEMENTE A PARLARE QUANDO ANCORA
POTREBBE FARLO



Preparare I'ambiente

1. PIU SIAMO E PEGGIO STIAMO: i disturbi di attenzione del malato
gli rendono faticoso filtrare gli stimoli neutri e dirigere la propria
attenzione verso chi gli sta parlando. E’ preferibile una conversazione
a due, oppure un gruppo ordinato e consapevole!

2. TAMBIENTE DEVE ESSERE TRANQUILLO: la radio accesa, la
televisione che trasmette un film ecc., sono tutti elementi che
potrebbero distrarre il malato e, perché no, addirittura spaventarlo!

3. CI SENTIAMO E CI VEDIAMO BENE? Se lI'anziano e un portatore di
protesi acustica non serve mettersi a parlare quando non la indossa;
se vogliamo guardare delle vecchie fotografie e il malato e
ipovedente, e necessario che indossi i suoi occhiali.




Preparare I'ambiente

4. CHE LUCE SIA! Urn’illuminazione insufficiente crea, nel malato di
Alzheimer, confusione e spesso paura e agitazione (sindrome del
tramonto). Facciamo in modo che la stanza che occupiamo sia ben
illuminata, cosi che non si creino ombre e riflessi spaventosi.

5. PARLARE... E BASTA! Il malato di Alzheimer fatica a fare due cose
contemporaneamente (attenzione divisa) e a mantenere a lungo
I’attenzione su un compito. Parlare e mangiare, parlare e camminare,
ecc. sono troppe cose insieme: quando si parla si parla e basta.

6. ATTENZIONE A DOVE STIAMO: la consapevolezza dell’altro passa

anche attraverso la sua posizione. Parlare all’anziano standogli alle

spalle o volgendogli la schiena potrebbe disorientarlo o, addirittura,
spaventarlo. Sediamoci l'uno di fronte all’altro.




Preparare I'ambiente

7. A ME GLI OCCHI! Guardare una persona dritta negli occhi e di per
sé come lanciare un messaggio di premura e attenzione: “sono qui e ti
sto ascoltando”. E’ molto importante rivolgersi all’anziano
guardandolo negli occhi, catturando cioe la sua attenzione in modo
tale che trovi un senso nella comunicazione che sta avvenendo e non
senta il bisogno di distrarsi.

8. PIU CONTATTO FISICO. Una carezza, il tenere le mani, ecc. sono
tutti gesti che dimostrano interessamento, facilitano il mantenimento
dell’attenzione e creano intimita e sicurezza.




Gesti e parole

1. Accompagniamo quello che diciamo coi gesti: aiutera il malato a
meglio comprendere le nostre parole; e sorridiamo spesso,
comunicando tranquillita e di essere ben disposti verso I'altro.

2. Usiamo un tono di voce calmo e tranquillizzante, cosi che non si
senta minacciato dalla nostra voce, e usiamo un volume appropriato,
né troppo alto, né troppo basso.

3. Parliamo lentamente e scandendo bene le parole, cosi che il malato
non debba sforzarsi e affaticarsi nel cercare di comprendere cio che
stiamo dicendo.




Gesti e parole

4. Muoviamoci lentamente, senza scatti improvvisi, o con gesti veloci
o “teatrali” che potrebbero confondere I'anziano e addirittura
spaventarlo.

5. Usiamo frasi brevi e che esprimano un solo concetto, evitando cosi
di sovraccaricare il malato col rischio che si irriti o, se molto
deteriorato, che vada in confusione.

6. Sfruttiamo il silenzio e aspettiamo le risposte: il malato deve
comprendere cio che gli viene detto, deve decidere che e il suo turno
di parlare e ha bisogno di tempo per organizzare i suoi pensieri e
scegliere le parole da dirci. Sforziamoci di aspettare i suoi tempi,
altrimenti non incomincera mai.




NounsRWNE

© ®

10.

Come parlare

COSA FARE?

Usare frasi dichiarative e semplici;

ascoltare il malato;

far risuonare le sue parole;
identificare il tema centrale;
restituirgli questo tema;
ampliarlo, ma senza discostarvisi;
fare la sintesi del discorso.

Possiamo parlare di noi stessi;
DOBBIAMO immedesimarci,
metterci nei panni del malato
DOBBIAMO accompagnarlo nel
suo mondo possibile.

PWONR
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9.

COSA EVITARE?

Frasi complesse;

frasi negative o interrogative;
metafore, simboli, allusioni;

frasi ironiche, sarcasmo, battute e
giochi di parole;

frasi paradossali e iperboli;

frasi generiche;

Pronomi: meglio i nomi propri.

NON interpretiamo;
NON areniamoci;

10. NON dobbiamo avere fretta.



Cosa EVITARE?

NON SIAMO A SCUOLA, QUINDI NON SONO NE | CONTENUTI NE LA
PERFORMANCE CHE CI INTERESSANO.
Evitiamo dunque:

1. LE DOMANDE: chiedere significa mettere alla prova, perché
richiede una serie di operazioni che la demenza rende difficoltose.

2.1 COMPORTAMENTI “DA PROFESSORE":
- non interrompiamo
- non sovrapponiamoci
- non completiamo le frasi
- non correggiamo




