La malattia di Alzheimer
e
Il suo impatto sulla famiglia
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Ma quale famiglia?
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Dal dizionario dell'Enciclopedia Treccani

famiglia s. f. [1. a. In senso ampio, comunita umana,
diversamente caratterizzata nelle varie situazioni
storiche e geografiche, ma in genere formata da
persone legate fra loro da un rapporto di convivenza,
di parentela, di affinita, che costituisce I'elemento
fondamentale di ogni societa, essendo essa
finalizzata, nei suoi processi e nelle sue relazioni, alla
perpetuazione della specie mediante la riproduzione
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Ogni famiglia ha una sua storia,
unica e irripetibile,
fatta di problemi e di soluzioni

_a storia familiare: figlia/o, marito, moglie di chi?
_a scelta-non scelta di diventare caregiver

_a doppia lealta: i genitori o i figli?

Il patto coniugale: e il mio progetto di vita di
coppia?

Riconoscere i propri limiti: a chi chiedere aiuto?
Fidarsi e affidarsi: con chi condividere la cura?




"Non possiamo trovarci tutti d'accordo per
quanto ti riguarda.

Quando abbiamo saputo che una malattia ti
cancellava sistematicamente la memoria,
abbiamo deciso di riunirci. Questa piovra
gigante che camuffavi, che negavi, era dentro
di te. Si estendeva, si gonfiava ti imprigionava
con i suoi tentacoli. Tu combattevi, ma lei era
pitl forte di te.

Ci siamo trovati tutti nella mia cucina. Ci siamo
chiesti cosa dovevamo fare di nostro fratello.

Non eri piu in grado di vivere da solo” .
Trintignant N., Mi manchi, A.I.M.A., Milano, 1997, p. 102.
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"Come potevamo essere certi che non avevi piu
alcun momento di felicita?

E vero che il concetto di felicita e diverso in
ognhuno di hoi. Quando tu bevi, con aria sconvolta,
stringendo con forza il bicchiere tra le mani, Lilou
ride felice e ci fa notare quanto ti piacciano le
granatine. A me, viene voglia di piangere.

Eravamo tutti e cinque intorno al tavolo della
cucina.

Ci mancavi.

Trintignant N., Mi manchi, A.I.M.A., Milano, 1997, p. 102.



Le dimensioni del lavoro di cura

la dimensione pratica

curare, prendersi cura, fare assistenza,
accudire, creare benessere, contenere,
controllare, gestire molti aspetti a
sostegno della vita dell'altro, cooperare
alla riabilitazione, assumere informazioni,
svolgere pratiche burocratiche, cercare il
contatto con servizi, con le risorse del
territorio, ecc.
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Le dimensioni del lavoro di cura

la dimensione relazionale

essere vicino/lontano nella cura,
creare/modificare un legame con, essere
solleciti verso i bisogni di, costruire una
relazione di aiuto, prendersi cura dei legami
della persona ammalata, entrare nel mondo
relazionale dell'altro[ altri familiari, vicini,
amici], sviluppare collaborazione, gestire il
conflitto, mediare, ecc.

Da P.Taccani, Convegno “La complessita del lavoro di cura rivolto all’anziano: accompagnare la famiglia e
sostenerla”, Melzo 2010
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La giusta distanza nella relazione di cura

“Una compagnia di porcospini, in una fredda
giornata d'inverno, si strinsero vicini, per
proteggersi, col calore reciproco, dal rimanere
assiderati. Ben presto, pero, sentirono il dolore
delle spine reciproche; il dolore li costrinse ad
allontanarsi di nuovo l'uno dall'altro. Quando poi il
bisogno di scaldarsi li porto di nuovo a stare
insieme, si ripeté quell'altro malanno; di modo
che venivano sballottati avanti e indietro tra due
mali: il freddo e il dolore. Tutto questo duro
finché non ebbero trovato una moderata
distanza reciproca, che rappresentava per loro
la migliore posizione”.

(Arthur Schopenhauer, Parerga’'eParalipomena, 1851).



Le dimensioni del lavoro di cura

la dimensione emotiva

essere preoccupati, in ansia per,
avere a cuore il benessere, provare
affetto per, provare sentimenti ed

emozioni
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Le dimensioni del lavoro di cura

la dimensione etica

sentirsi responsabili di,

sentirsi impegnati con, rispettare e coltivare
I'autonomia dell'altro, rispettarne la dignita,
mantenerne tutta I'autodeterminazione
possibile, rispettarne i valori e farli "vivere”,
salvaguardare i propri valori, ecc.

Da P.Taccani, Convegno “La complessita del lavoro di cura rivolto all’anziano: accompagnare la famiglia e
sostenerla”, Melzo 2010



Visione parziale
U@ di@rg dell Alzheimer

“"Vorrei che i malati di Alzheimer non continuassero
a stare sempre in disparte, ma dicessero,
accidenti, anche noi siamo persone. E vogliamo che

ci rivolgano la parola e ci rispettino, per dio, come
esseri umani.”
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IL SERVIZIO DI COUNSELLING

Una relazione d'aiuto che si svolge of frendo un adeguato
tempo d'ascolto entro uno spazio accogliente.

Tiene conto di diversi elementi della relazione col
familiare malato (pensieri, emozioni e comportamenti) e
della complessita del lavoro di cura (aspetti organizzativi,
emotivi, economici, legali, relazionali, anche tra i membri
della famiglia, oltre che col malato).

E' nato dalla consapevolezza raggiunta negli anni che i
familiari, vivendo il decorso della malattia di Alzheimer,
sono portatori sia dei bisogni del malato sia,
legittimamente, di bisogni propri.

Sono referenti del benessere del malato, ma € importante
che non perdano di vista il proprio, per se stessi e per il
malato.
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