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EDITORIALE

Cnre mi -l'\'('i”g() 4 (]Tdi“-ll'('
le idee per scrivere questo
editoriale, mi giunge Ia
notizia della morte di Ronald
Reagan ¢, quasi contempora-
neamente, mi capita di ascolta-
re alcune confidenze di un
volontario che assiste a domi-
cilio un malato di Alzheimer
Abbandono gli appunti e
mi dico: “Ecco chi ¢ 1l malato
di Alzheimer: & un nomo che
¢ escluso da ‘casa sua’, anz
buttato fuori ‘casa’, che vaga
cOn paura ¢ errore i un
mondo a lui sconosciuro™,
Ronald Reagan ne ¢ cosi
cosciente, alla diagnosi, che
compie un gesto importante
rispetto a quel futuro che len-
tamente ma inesorabilmente
lo renderd estraneo i se stesso.
Egli stesso, annunciando la ter-
ribile diagnosi a quel mondo
che lo conosceva come presi-
dente di un grande Stato,
dichiara di non essere pin
padrone della sua vita. Ora, &
{i, nella sua fragihita, vomo
comune soggetto alla peggiore
delle sfide che una malatua
possa ingaggiare con 'uomo, abbe-
diente al mistero della vita. Cosa avra
significato per lu tutto questo? Che
cosa sard passato nella sua mente
mentre rendeva quella sua ternbile
tesimonianza? “Se non diventerete
come bambini..." E la veritd evange-
lica che simpone, facendosi largo tra
le tante vanitd della vita. ritenute
dirita, “Tutto ¢ vanird” scrive Qoclet.
La drammaucita di questa malattia &
tutta racchivsa in questa frase: "Ho il
diavolo — profferisce un paziente — den-

tro di me"”, personificando questo male,
“Il driavolo m ruba la mente, nu ruba i
pensiert, crea il vaoro nella mia testa, mi
fa dire ¢ fare cose che non penso ¢ fare
cose che non vorrel fare™, 1l volonwrio
che ha raccolto queste espressiom
aggiunge che la differenza tea il malato
d'Alzheimer ¢ quello di twumore st
nella testa: I'uno la va perdendo ineso-
rabilmente, "altro fa conserva fino alla
fine. 11 senso di msicurezza incombe
impietosamente: “Se non ¢ set tu,
come faccio ad usare! Mi perdo”

Mi viene in mente, a questo
punto, la poesia di Primo Levi "Se
questo ¢ un uomo”, che evoca con
forza la responsabilitd che ogni indi-
viduo ha di fronte a chi soffre ¢ da cui
non si dovrebbe mai fuggire. Allora
parafraserel cosi il suo testo:

Voi che non siete ancora stant raggiund
2 vecchian devasunte,

da malarnia rermunale,

da morbo di Alzhemmer;

Serresenn 2004

Vo che eredete di rimanete sempre ncl pieno

delle vostre forze ¢ delle vostre facolty 1n~::u'l:,

Voi che coltivate lusione
di una perenne grovine

di conservare salute ¢ bellezza;

Voi che nponete i1 totale fiducia
nella scienza medica

¢ nelle piti svariate ¢ fantastose risorse religiose

1 '
CON & pretes cie a vas non Capiy mente ar maie.

di quel male che capita agh alm:;

Meditate ¢ conaderate chr & malato,
chi ¢ vecchio,
chi non ¢ pit sano,
chi non & piu giovane
ma & cronio e termnale

E ditemi... Se questo ¢ un uome...!

Sia l.l p(\c\l.l che le due testimo-
manze ¢ dicono che occorre abbat-
tere 1l muro del sitlenzio ¢ della ver-
gogna che circonda ancora questa e
altre malarte per diffondere una cul-
tura che c faccia imparare come
vivere ma anche come morire.

Chiamerer I'Alzheimer una realtd
nuova ¢ vicina, Nuova, perché da non
molti anni questo tipo di malatua &
stato diagnosticato ¢ lascia dentro un
senso di disorientamento ¢ di paura.
Vicina, perché incontra sempre pit
spesso persone, che sono state, diretta-
mente o indirettamente, toccate e
segnate da  questa malattia. Penso
soprattutto ad una moghe o ad un
marito compagm del loro congiunto
che si fa sempre pit estraneo ¢ assen
te, taghau fuorr dal suo mondo
mcomprensibile,

don Carlo Stucelii

el prossimo wameno

La dignita del corpo
La cura
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CIAO,COLLEGA... ADDIO

U n esperienza professionale ¢ umana

L ELLO STRAORDINARIO
intreccio i l)l'u:_'ﬁ'lli.
l'l'.'||i//:4/inlli. :u'«‘:u“-
menty custoditi i memorie,
sogni ed eventi ear dobbiamo
utihizzare con
ilnl)rn\\ho' INVEenzioni. gll allet-

adattarer o

ti tessuti nel tempo e i valori
creduti. tulto questo che noj
chiamiamo “la nostra vita™ e
come una casa che via via si Ia
crande, articolata o (mupl« Ssa ¢
abitata da molti personag e, 1A
¢ominaceiata ¢ via via mesora-
bilmente demalita dalla De-
nenza

Desolante  spettacolo di
dhistruttiva, marrestabile st
quu-nru i serechiolin, allarmi.
negaziont, |»nmn pe awdite drre
!»u |h||| di pezzr di sé, tempora-
e nuoy) llllll]lllll xnln'r\liIL
\n«'('«'\\ni ('Iri\tnli !'l l'l'nl“

\Ha hine la casa, irriconoscei-
l”l". ill:ll'il:ll’il('. \ill';jl \('Il('l!"l.”
diroceato che non ammette nep
pure speranze di “ristrutturazio-
ne
l! MO INCONTRO, nel cammino
Ill"'t"‘\\l‘l'l”l(' |l\||'l|i”'|'i('(l ("li'
'll"'\t'(ll' 'D.’I'lll‘l;il' ;l'.’l\| mi IHII
guaribili con grande gratifica.
zZone ¢ altre cronieizzanti ma
pur sempre solitamente :\'1‘\|i|li‘
riorganizzabili,
con la Demenza, mi apparve

li. arrestabili.
povero i spaz) lllil‘l‘;lll\!.
agghiacciante nella prognosi.
llll\ll ante nel desiderio di esse-
re utile ¢ capace.

Poi no. Ho incontrato non la
Demenza. ma le persone che
non ricordavano pio qualche
cosa i cost mmportante per la
loro 1dentita da esserne  di-
sorientate. confuse, umiliate.

Ho imparato a usare meno le
parole, piu gh ammiccamenti. |
gesti semplici ¢ antichi dell’in-
tesa, del saluto, della disponibi-

lita dell’ascolto, dell’alleanza

mcondizionata, del compren
lll'l'\i

o ascoltalo SPesso |~;il'u|1' H
brandelli e sottostanti mari i
angosce inenarrabili. “Ma cosa
‘ “St vede
diventando  mat-

mi suceede, dottore?

che  sto

to."Voglio tornare a casa... dov'e
la mia casal”

o ascoltato con 1 brividi di
chi si fa condurre sul luogo del
disastro ¢ non deve perdere la
testa, ma organizzare qualcosa
i utile, che l‘ilml'li almeno un
I".. di vivibilita.

o ascoltato e ancora mi
SONO nllll»ilu dell’ineredibile
capaciti dell’essere umano  di
essere originale, se stesso, fanta-

stoso ¢ erealivo anche nel-

I"alfrontare (uesto  pazzesco ¢-
vento di demolizione h se. del
I"interno stessao di se.

(CCost o l'l\!u:\l.'c di supe-
riorita beffarda o quella i
annichilita depressione o quel-
la cost tenera e in\nplml'l:l!llh'
del “tutti mi rubano 1 soldi e
gioielli™ o quella pin fantasiosa
del "ma o sto benissimo. ho
quattro anni e cosa volete da
ne

1o coxoscieTo chr e volato
fuori da una linestra e dalla pro-
pria insopportabile avventura,

chi st ¢ fatto condurre per mano
con hduciosa alleanza, chin ba
mantenuto an |n|'u|h|‘in modo o

essere protagonista comungue,
chi con dignita attentamente
custodita. altri con iracondo
mandar tutt al diavolo.
ANCHE DENTRO avventura del
proprio decadere c¢’e essere
umano nella sua variopinta, stu-
pefacente, complessa ricchezza,
Cosi la personale avventura
prolessionale nell'incontro con
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la Demenza . il cosa lare, il come
curare, si ¢ ben presto non limi-
tata alle sole visite di uno studio
medico, ma ha cereato nuovi
spazi operativi.

La relazione quotidiana ¢ il
luogo che puo accogliere meglio
il faticare del paziente a ritrova-
re un equilibrio di sé, pur nel
continuo  smagliarsi delle sue
memorie.

Le velazioni quotidiane si
tessono in luoghi e fra persone
unite da progetti comuni.

Non ho incontrato cosi solo
pazienti con i loro fardelli d’an-
goscia ¢ di smarrimenti, ma un
intero, poliedrico mondo di per-
sone altorno a loro, sollecitato
dal bisogno di continuare a esi-
stere ben olire il gratificante
senlirst riconoscinte e ricordate
dal proprio caro,

Ho conosciuto 'amore di
figli. fratelli, coniugi, compagni.
Talvolta tenaci nel non aceettare
lo stravolgimento delle architet-
ture dei loro afletti, nell'opporsi
all’evidenza  della nm,alliu
distrattiva. Talvolta fartr umihi
dal dolore in una tenerezza ope-
rativa instancabile, esemplare,
eroica.

Ho visto amor perdersi nella
disperazione ¢ altvi condursi a
sopportare  tutle  le inlinite
tappe di lunghissime, estenuan.
1 separazions.

Ho partecipato, accolto tal-
volla come un familiare, a respi-
ri di sollievo per approdi inspe-
abilmente raggiunt di nuova
pace ed equilibrio.

Ma ho anche provato la dora
aceusa per limpotenza dell’arte
mediea ¢ lo sguardo ostile di chi
¢ deluso e non regala attenuan-
1, ¢ NOH resee ln'uprin a darsi
una ragione di 16 che sta capi-
tando,

Ho ixcoNTRATO anche uno stuo-
lo di giovani interessati a capire.
anche a eapirsi nel generoso
prestarsi al servizio. al bisogno.
i volte, durvante Nincontro
con il loro operare, mi sono sor-
preso ad associare la loro
gestualita apparentemente in-
sensata nell'atlaceendarsi. nello
sharbare. profumare. accudire

chi non sa pin di esserci, con un
ritnale di umile eppur sacrale
tributo in onore al genere
HITANO,

Altre volte ho visto tessere
apporti affettivi sottili e tenaci.
forse indennizzatori di persona-
li storie familiari azzoppate, o di
pin semplict bisogni Ji “essere
cosi .

Intoryo alla Demenza st stanno
via  via schierando  organiz-
zaziont di ricerca scientifica.
terapeutica. assistenziale. Non

molti  anm fa la
Alzhcimer diceva pochissimo o
nulla ai pin. e cio aceresceva il
senso di disperante isolamento
in chi ne era coinvolto.

parola

Ora  la  gran  macchina
dell’Uomo Civile si ¢ messa
moto, grazie alla intelligente
intrapresa di alcuni e alla gene-
rosita di molti.

Eppure ¢’¢ sempre anche chi
non comprende il “perche” i
tanto darsi da lare, forse facen-
do semplicisticamente coincide-
re il senso della vita solo con la
produttivita  delllindividuo o
con la sua personale partecipa-
zione  cosciente  all'avventura
dell’umanita.

A ME E STATA DATA Popportunita
di incontrare il problema della
Demenza solferta ¢ sopportata
da tutti i protagonisti eoinvolti.

i si @ aperto uno seenario di
ara ¢ complessa varieta umana,
in accadimenti spesso di tempo-
ralesea demmationta, ma talvol-
L anche di trasognata armonia e
pace.

E. malgrado si teatti del terri-

tovio della Demenza. tatto mi
sembra ora piu logico e sensato
di quanto potessi capire un
tempo.

Non dimenticherd mai nn colle-
ga medico settantenne.

Venne da me un giorno ¢ mi
racconto di disortentamenti e
“vuoli” allarmanti, soprattutto
per lui che  aveva la possibilita
culturale dell’autodiagnos.

arlammo a lungo. Si impo-
nevano accertamenti. Bra anche
comprensibilmente ansioso ¢
depresso. Voleva assolutamente
la verita. Lo
vidi piaovolte e
la diagnosi si
smglib sempre
pin con livida
evidenza, M
disse alla fine
che aveva capi-
fo.

Lui, solita-
mente cost -
semvalo, useen-
do dalla porta
del mio studio
si volto all'im-
wovviso, guardandomi con un
Luupu negli ocehi umidi: “Ciao,
collega...addio™.

\ndo da solo. il giorno dopo.
a toghiersi dall’Albo dei Mediei.
Ora vive in un suo appartamen-
to al mare. acceudito, Lo vedo
ogni tanto e mi guarda con uno
sguardo speciale di amara digni-
Losa ironia,

Non so se sappia pitn bene chi
sono ¢ perché viene da me,

Mi illudo pero d'avere alne-
NO un poco imparalo a essere
una presenza vivente ¢ operaliva
nella nebbia che pian piano lo
sta avvolgendo.

Lui. per me. continua ad
avere un senso ¢ mentre hui si
lascia pian piano andare mi
piace immaginare che una gran
rete tessuta da tatti lo maunlenga
sollevato un po’ a mezz'aria, nel
luogo dignitoso di una quicte
che avanzi a ristorargli quell’an-
goscia fino a poterla al fine
dimenticare.

lngelo (liva
nenropsichiatra
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Il malato di Alzheimer:
un banco di prova

a diversi anni sono volon-

taria accanto ai malau di

Alzheimer. Ricordo con
chiarezza, ¢ con un po’” di imba-
razzo, i primi giorni in cui non
riuscivo a capire come compor-
@armi, ma soprattutto non capi-
vo come loro si comportassero.
Quando mi awicinavo al malato
imiziavo a parlargli chiedendo

ha determinato il graduale
mutamento del mio rmolo.

Mi sono posta nella posizio-
ne di una “ricercatrice”. Mi
sono sforzata di sperimentare
una personale forma di rappor-
to con malati la cui vitalita sem-
brava essersi nascosta sotto una
campana di vetro che wrasfor-
mava ci0 che in essa entrava e

cose semplici ¢ scontate. Era un
dialogo che sembrava comincia-
re su una stessa lunghezza d’on-
da ¢ poi procedeva con difficol-
ta fino ad assumere la forma di
una cascata di parole tanto
diverse tra loro.

Sentivo un profondo disagio:
tutto mi sembrava cosi slegato
dalla realta. Il portone dell'o-
spedale segnava il limite di un
mondo strano ¢ inaccessibile.

E stato questo 'aspetto che

alfetto, abbracci, che gli si pren-
da Ia mano. Il contatto fisico ¢ il
loro contatto con quella realta
negata.

Ho conosciuto un unomo.
Uno di quelli, gia del tutto per-
duti, Aveva uno strano modo di
muovere la bocca, gli occhi
chiusi da tempo. Svppi che era
stato un grande editore, che
aveva [atto studi avanzat sulle
tecniche architettoniche, che
aveva dato, lui, 'annuncio alla
famiglia della malatua.

Questo mi sconvolse. Come
sl poteva essere cosi impietosi
con se stessiz Come st riusciva a
mantenere la lucidita per met-
tersi di fronte al proprio disfaci-
mentor Come si poteva avere il
coraggio di affrontare “quel”
futuro? Con una
grandezza d'ani-
mo di cui non
Avevo conoscenza.
Con una forza
morale ecceziona-
le. Con una gene-
rositd ¢ un amore
verso sua moglie e
la famiglia, difficil-
mente comprensi-
bili, Li sottraeva
alla necessita della
menzogna, accol-
landost o il
dolore di cio che
sarebbe arrivato.
Forse penso che i
avrebbe addinuu-
ra amat meglio,
senza remore né
pudore, e che poi,
magari, sarebbe
stato amato forse
anche di pil.
Dovevano sfor-

da essa usciva, rendendo impos-
sibile il dialogo ¢ inaccessibile la
persona stessa.

Questa campana - a vole
piena di silenzio a volie riempi-
ta da urla ¢ da gesti inconsuln -
¢ lorse la caratteristica che pit
mi ha colpito ¢ mi ha dato la
spinta a volerla superare. Una
sorta di sfida con la malatua,

Sono malati specializ
Chiedono grande sensibilita ¢
grande disponibilita. Chiedono

zarsi  di  tener
conto del tempo. E aspetare.
Ci sono voluti anni per capire.
So che provano dolore ¢ non
possono esprimerlo, so che biso-
gna interpretare le sofferenze e
le richieste, ma so anche che
conoscerli e restare vicina a loro
ha dato alla mia vita una dimen-
sione umana completamente
diversa. Mi fanno pensare, e
molto.

Anna Carli
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IN UN TUNNEL SENZA SBOCCO

Amore, dignita e rispetto

ra mi chiama “mamma”.

Ora e ricoverata in un repar-

to speciale, ma la nostra
malattia & cominciara sei anni fa.
Nostra, perché anch'io mi sono
ammalata con lei: disperatamente
ammalata di incompetenza, di paura,
di ansia, di crisi di panico,

Con lei - che ¢ sempre stata il mio
approdo - ho camminato passo passo
lungo questo tunnel senza luce ¢
senza fine

Era una donna bella e genule.
Tipicamente fiorentna: nel gestire,
nel muoversi, nel discorrere. Era mia
madre. E tuttora ¢ mia madre, ma
neglhi anni o questo & scomparso, si
€ COTTOtto, si & SCOMmpOsto, si & capo-
volto.

Lei scriveva piccoli libri di poesie,
aveva tanti amici, quando lavorava
arredava case, ¢, quando aveva ven-
tanni, la sua famiglia cbrea venne
deportata ¢ sterminata.

Il matrimonio, tre figh, il carattere,
la fede (a diciassette anni si era con-
vertita) I'avevano tenuta in vita. Ma

S %

\'in NesSCO A nlrovar I.\ mia enia
tuttor ¢ cambiato in me
Mi guurdo dentro ¢ non mi Aconoso
Mi blacco nel pensicro, nel movimenti
della mia persona, nel mio linguuaggio
Instezza ed ubulia fanno contorno
alln mia solitudine

Debbo accetiare questo mio tormmento
che quasi mi obbliga ad essere egoisty
Non servo 2 niente e 4 pessuno
per ln sanchezza che non di la libera
Non mi stupisce I vecchiin improvvisa
che mi & venut incontro
bloccando con dolore I mio cervello
Quantd, peguio di me, sono malati
€ sanno amministrare i loco vita
facendo anche del bene
10 non ho stima di me, non ho comggio;
anche s¢ & progetts,

il “farsi prossima” diventa un'utopia

Milano, 20 ontobre 1989

\\ Clelia /J

nel profondo lei e¢ra rimasta una
<0Pr.l\'\'ls.\u(.|.

E anche adesso sopravvive.

Comincid a confondere le parole,
a scrivere frasi scon-
nesse. Contnud non
riconoscendosi: dap-
principio  diagnosti-
cando da sola 1l suo
male. Continud senza
pit  dormire, chia-
mandomi al telefono
dieci., vend, cento
volte al giorno pre-
mendo un tasto solo:
"'unico che ricono-
sceva. Continud ribel-
landosi, carezzandom,
picchiandomi, urlan-
do, gemendo,

Continuo  cammi-
nando fino allo sfini-
mento, per non muo-
versi pit. Guardando
con occhi dilatat fino
a chiuderli per sempre. Adesso ¢
immota, rigida come un ramo con-
torto, liscia, bianca, solcata da decubi-
t1. Ha una voce fievolissima. E sa dire
solo mamma.

Strano: ho ricord: der miei bambi-
m, di come st muovevano a vent,
diect, ser mest. In lei ho rivissuto
questl MOVIMEnt, ma a ritroso.

Adesso ¢ come avesse tre mesi:
sbava un po’, increspa le labbra, si
lascia cambiare il pannolone. La lavo,
la rigiro, le massaggio 1 piedi, le infilo
camiciole che sanno di borotalco, La
bacio. Ha un viso liscio e immoto,
priva di espressione. Ma se le alzo
appena appena una palpebra, gli occhi
hanno un lampo mobile e lucente.
Dunque lei vede. Lei vedrebbe. Ma 1
suoi occhi rimangono chiusi. Lei non
comanda pit. Lei ¢ dentro quel suo
bozzolo. Cosa proverd, quanto sofiri-
ri, quanto capira’?

In un anno, per starle vicino, ho
fatto 11.000 chilometri (stamo a qua-
ranta minut di distanza) ¢ ho guida-
to prangendo, singhtozzando, qualche

volta urlando. Qualche volta pregan-
do in silenzio. Qualche volta sorri-
dendo per averla imboccata a lungo,

Le ho portato girasoli che non
vede, musiche che non sente, mille
fotografic che non ricorda, le ho
tenuto le mani lungamente, massag-
giandogliele piano: uniche appendic
tiepide ¢ mobili del suo corpo.

Sono passati sei anni da quando
un medico brusco e msensibile pro-
nuncio quella diagnosi inesorabile.
Morbo di Alzheimer. Un nome duro,
atroce, come Auschwitz... Lei ora mi
chiama mamma ¢ 10 cosi la sento: é
diventata la mia bambina. La raccolgo
tra le mie braccia e la cullo, proprio
rnn_u' st fa con le creature pn‘l picco-
le. E mia madre, é mia figlia. E, per
favore, non chiamatela per nome,
datele del lei. Ditele “scus™, “grazie”,
“prego”. E una Persona.

Adnana Giussam
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{ asealts del{ada{{awga

Il Buio oltre la siepe

clla sofferenza la cosaenza non ha
)

AlCin nfugidy € IHICRIENIE cSposta o

unt eventto che la tratiiene, la inclnoda

iIn un presente sensa  speransa Aldo
Carotenuo

| pezzi che seguono sono trata dal libro
Uno stato di grasia. L'Alzheimer con 1 tiol
oachi ¢che Maria Grazia Mezzadri Cotano
"

ha dedicato a suo marito Carlo

“Forse ¢ passato un anno da quando
ho lasciato 1 lavoro, ma non ne sono
sicuro, anche se continuo a verificare le
date sulla mia agenda, Faccio un po’ di
confusiond, i veritl.,.

I ritmu che ;1'1: altri o IMpOnLoONo

\PLl\\l‘ m contrariano \l"}\Y irourto .i'.'-.”'
do le mam della bionda, che orma ¢
sempre presente, m frugano  con il pre-
testo i Lavarmi, Non miesco g evitar
scatti d'ira, protesto per invadenza &
quelle mani estranee sul mio  corpo
Sento profanata la mia intiomtd. Ma per
ché non ¢1 riesco piu da solo?..

Mi accorgo della fatnca di esprimere
1 pensiery, dr rovare le ;?lrn\I(' Le I\_”.y]\

COMINCIANO 4 essere delle sconosciute per

me, prima ancora de1 valt. E questo mio
IMPACCIO NON puo Certo  shuganre .l-,_".ll

altri. Mi sento disperato ¢ vorrel pia

e, plangere, ptangere. Ma o comt
Per me e per Sama, non mi lascio andare
Le daret la prova che sono cosciente...
Ma come puo credere che 10 non sid
consapevole del mio disfacimento?”

[0 ¢ Sara rimamamo sempre pin
soll, I2%altrande ¢ quello che voglio. lo ¢
le1, Not, insteme

“Urlerd per
ore anche se¢ st
Atfrettano a sommi
nistrarmii pillole ¢
1_:!):-;' S¢ non i‘tl\\(\
raccontarle, la mia
solitudine, la oo
disperazione, la mia
impotenza, le posso
gridare, gridare, gri-
dare tuttt devono
sentirmi
le ignorera piu...¢
Munico  sistema per
riaffermare la mia

nessuno

tarza, la nua autornia,
la mia indipenden
Z l ¢ V¢ \111 SCo0n

certate queste donne,
il mio comporta-
mento Crea delle
complicazioni, me ne

infischio Non s
rendono conto che
non voglio essere

yiutato, che ho biso-
eno di senarmi libe

ro, che voglio fug

da  questa £
sempre pi softocan-
..

.-Ma cosa vuol
dire  essere  curnato
i‘\'l)!\\l”l(\" ( “'t‘.&‘
che non capizca che
questa non ¢ pw la
mia vita? Parlare, leg
gere, scrivere, lavora
re? Tutto, quello che
FACCVO € Sapevo farg dov'e? | sparito per
Wwmpre o ritornerd prima o poi?

Questo grovigiio di sentiment,
sensazioni, ricordh che invade cosi spes-
50 la mia testa mi angoscia. A volte il
pensiero ¢ limpido, trasparente, mi sem
bra di poterlo prendere, termare; a volte
¢ opaco ¢ lontano, mi stugge, si sotrrac,
non riesco a mseguirlo._.non capisco

E allora continuerd a urlare... non
mimporta che Sara una notte mi abbia
dereo: basta, basta Dicgo, non posso piu
sentirtl, non ce la faccio pid...no, non
MMporea forse non pensava che le sue
parole mi arrivassero come coltellate!

Tutt: sono diventati miel nemicl
C’é¢ una macchinazione contro i me?

[:‘ }‘\'\\I[‘l:'.‘ .]l\ .I:X<.||'. S.H.l sia -.i‘,n\l'l'dnl
per farm diventare un altro? __ Perche 10
sono un altro..un altro che non capi-
sco...un alro che non rniconosco.. ]l
l-lg'ddu el buto sidil r..':‘thin ¢ 1l buio., ..l
bisogno di calore ¢ di buio sono diventa

it una ditesa, un'ossessione 'uno m
capre ¢ mi protegge...come nell'utero di
mia madre. altro mi fa 1gnorare 1l gior

no, che non  mi serve piv
fica per me "alternarsi del giorno e della
notte o seguire il passare delle ore?.. . Che

bitogno ne  ho?

v 2082 SN

Nessuna  necesst

ta...nessuna differenza”

*Carla Mezzader fu capo-ufficio stampa
al Teatro alls Scala per molté anni. S occupo
sempr di teaten. Per quaar ot "anns fu collabo-
ratore ¢ amice di Paolo Grassi, uno dei fordu-
ton del Piccolo Teatro di Milano

Fu colpito dalla malatnia di Alzheimer a
65 anmi. La sua artivita fu mterrotta, la sua
viti combio, Non chivse mal perché

E stato ammalaro per 14 anni, Per seree

irto in casa, por i cliiche adeguate alle sue
HOCEssd E morto el marzo del 2003
—

La letteratura sulla malattia du‘
Alzheimer si &8 molto arricchita In
questi ultimi anni

I Manuale sull’Alzheimer, a cura

| della Federazione Italiana Alz-
heimer, offre un prezioso supporto ||

dal punto di vista informativo e ope-
rativo

Alzheimer, la vita di un medico, |a
cammera di una malattia (manifestoli-
bri srl, Roma, 1999) di Ulrike e
Konrad Maurer € un saggio sulla vita
del dr. Alzheimer, dal quale ha preso
nome la malattia, e sul modo In cui
attraverso l'osservazione studio il
caso di Augusta D. e quelli successi-
vi, che gli permisero di presentare il
primo lavoro scientifico organico su
quesla patologia |
Tra le numerose testimonianze sul
dramma dell'Alzheimer e le tappe
del suo svolgersi segnalo il libro
Elegia per Iris (Rizzoli, 2000) di John
Bayley, che ha accompagnato nella
sua esperienza di malattia la moglie,
la scrittrice inglese Iris Murdoch; e
| quello di Nadine Trintignant, Mi man-
chi (AIMA, 1997), dedicato al fratello
Christian Marquand, attore moilo
noto negli anni Cinquanta e
Sessanta

\ Sara Esposito ||
N 7
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Il malato di Alzheimer,

“ o ° B
mio simile,
Dr. Finz, chi é il malato di Alzheimer?

PER RISPONDERE ALLA DOMANDA riprendo
il concetto di “crisi della presenza”, for-
mulato dal grande antropologo ¢ etnolo-
go Francesco De Martino: quando, in
occasione di una perdita, di un lutto, non
viene svolto il lavoro che permette di
superare il dolore per la privazione della
presenza di una persona cara, pud venire
meno anche la presenza della persona
colpita dal lutto. Questa nozione mi sem-
bra utile per cercare di capire la posizio-
ne del malato di Alzheimer che € qualcu-
no che non € riuscito a superare una crist
nella sua esistenza, per un lutto o per altri
eventi che fanno parte dell'esperienza di
ciascuno: per esempio, la crescita dei
figh, il loro diventare adulti ¢ distaccarsi
a poco a poco dai genitori, delle situazio-
ni vitali in cui il soggetto da una risposta
anziché un'altra, una risposta complessi-
va, non solo a livello cognitivo, mentale
o morale, ma con tutto il corpo.

In che modo la medicina si pone davan-
ti a questa malattia?

FINORA NON E POSSIBILE amrivare a una
diagnosi clinica oggettiva defla malattia
di Alzheimer né a una misura oggettiva
della qualita della vita di questi pazienti.
Nel libro Le demenze di Marco
Trabucchi ¢ interessante notare come la
medicina, una disciplina strettamente
scientifica, riconosca la complessitd ¢
I'eterogeneitd  della malatia  di
Alzheimer, Ma il limite di questo trattato
sta nel mortificare la soggettivith per
riuscire a far rientrare 1 casi singoli in una
casistica generale con le sue fasi statisti-
camente prevedibili. E questo avviene
alla luce di una teoria del decadimento
progressivo ¢ misurabile.

In realta, se cambiamo i presupposti
di normalita ¢ anomalia, possiamo arri-
vare a individuare questa apparente cte-
rogeneitd come una risposta paradossale
¢ pertanto appartenente alla logica di
fronte a situazioni che appaiono al sog-

mio fratello”

getto sgradite o inopportune. Quella che
pud apparirci come una perdita dell*iden-
tita ¢ allora piuttosto una forte accentua-
zione della soggetivita fondata in un
rifiuto che pud di volta in volta rnguarda-
re 1"ordine sociale, il proprio posto, il
controllo o I'cssere controllati.

Tempo e spazio del malato di
Alzheimer sono si eterogenei, ma non
disordinati, caotici o insensati; sono
diversi da quelli comuni, possiamo persi-
no dirc “non cosi convenzionali” e per-
tanto sono portatori di una verita che
richiede di essere capita ¢ interpretata. La

specifiche sul linguaggio; origine, che
sembra avvalorare il rifiuto delle relazio-
ni del presente.

Quale consiglio da ai volontari che
svolgono il loro servizie con questi
ammalati?

LA DEDICA AL SUO LETTORE “mon sem-
blable, man frére”, tu simile a me ¢ mio
fratello, da parte di Baudelaire che sareh-
be stato colpito da demenza, raggiunge
anche not: non ¢ il malato di Alzheimer
simile a nol, in un monito pielistico,
siamo piuttosto noi simili a lui, per quan-
to di noi ci rivela,

Dire che il volontario deve avere
sempre rispetto per il malato di
Alzheimer ¢ per il suo pensiero & molto
riduttivo ¢ pud essere anche fuorviante
inducendo ad atteggiamenti “benevoli".
Forse deve ricordare che si trova di fron-
te semplicemente a un altro che, anche
per 1 limiti insiti

“perdita del linguaggio™ ¢ indicata solita-
mente come una delle tappe della dege-
nerazione neurologica. Ma in reali 1l
malato di Alzheimer ha verso la sfera del
linguaggio un suo rapporto particolare,
non perde il linguaggio, lo lavora, com-
pie spostamenti ¢ condensazioni, ma pil
in generale possiamo dire che opera, sul
cristallo della lingua, secondo un proce-
dimento che per la scultura ¢ stato defini-
to in levare. Sempre con un cnterio. In
¢id che residua dalla “cancellazione™ di
una lingua ¢ concentrato il senso di tutto
un “destino”.

Il malato di Alzheimer ¢ qualcuno
che esce dall’ordine familiare, dal corso
delle generazioni, esce dalla societd con
una sud Conlestazione, con una sua posi-
zione, che non ¢ di pura negazione, ma si
avvale di una peculiare concezione del
tempo, dello spazio e opera con modalitd

nel privilegiare la
“normalita”, ci ¢
particolarmente
difficile capire.

Deve ricordare
che il rapporto di
questo ammalato
con gli oggetti.
con le cose. non
consiste in dimen-
ticanze o nel met-
tere le cose fuori
posto, ma nel tur-
bare I'ordine a cui
siamo abituati e
nel contrapporre a questo un ordine
diverso ¢ significativo. Il malato di
Alzheimer ¢ un malato che agisce sem-
pre con senso logico. Questo riconosci-
mento aiuta 1l volontario a vincere il
senso di estraneita ¢ di rifiuto verso que-
sti ammalat,

Nel caso dell’Alzheimer si parla di
decadimento cognitivo in base a un’as-
sunzione di una concezione del sapere
che secondo noi & quello valido. Ma si ¢
scoperto che esistono tanti saperi: esist¢
probabilmente - ¢ io lo sostengo - un
sapere del malato di Alzheimer. Invece di
dire: “Tu non sai”, incuriosiamoci per
quello che il malato sa. Il volontario va a
nivedere i suoi assunti fondamentali. le
sue rigidita e pigrizie, mentali & morali.

Sergio Finzi
psicoanalista
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L'AMI E L’'ALZHEIMER

La nostra Assoclazione non poteva non mettersi in ascolto di questa malattia e di tutts lo persone che ne sono coinvolte. Se la pro-
blematica dell'accompagnamento del malato terminale ha fatto da porta d'ingresso al nostro volontariato, il morbo di Alzheimer ne
approfondisce il metodo sul piano oulturale e spirituale perché possa divenir nel tempo, almeno per aleuni volontari, relazione di atuto.

Nelle pagine di questo Giornale abbiamo raccolto dati @ testimonianze, anche dirette, per la riflessione.

La gravita e la complessita della malattia non devono né scoragglarel né allontanarel ma chiederci :quale spazio si apre alla
comunicazione con il malato e nello stesso tempo con § familiari? Possiamo, o addirittura dobbiamo, accontentare! di accudire 1a per-
sona nei suol bisogni estariori senza tentare di affrontare il senso che pud avers, e se ce I'ha, questa malattia?

Negli anni scorsi abblamo risposto affidando al prof. Serglo Finzi, nostro volontario, quest! interrogativi che s sono coneretiz-
zati in tre corsi: uno tenuto nell’anno 2001-2002 considerato introduttivo; i due corsi successivi hanno specificamente affrontato
1l tema della malattia di Alzheimer ¢ le demenze senill.

Che cosa 8i fa per 1'Alzheimer nelle strutture dove operano | volorthr] AMI 2

A metd degli anni ‘0 1l “Progetto Alzheimer” della Reglone ha dato I'avvio 4 interventi sistematiei circa la cura e I'assistenza
del malati di questo morbo.

H. SAN RAFFAELE DI MILANO
Nell'Ospedale esiste un centro apposito per lo studio e la cura della malattia, detto U.V.A. (Unita Valutativa Alzheimer),
La valutazione avviene in tre fas! nell'arco di tre mesi, al termine della quale viene preseritto un farmaco specifico per la dura-
o oopameant e Gk 1105 Gtomape o
responsabile ntro . Giuseppe
BIRAGHI DI CERNUSCO S/N

11 40% degli ospiti sono affetti da disturbi cognitivi tali da richieders intervent differenziati, che nascono da informazioni che
81 raccolgono da punti di osservazione diversa. Tali informazioni possono essere utili agli animatori perché si pongano in relazione
con ogni ammalato in maniera corretta e costruttiva. Alla persona dell'ospite, oltre all'assistenza, si offrono momentt diversi che si
esprimono in attivita di musicoterapica, di laboratorio di animazione, di ginnastica psicomotoria.

Per | malati di Alzheimer, invece, '[stituto sta allestendo un nucleo di 20 postl.

REDAELLI DI VIMODRONE

L'Istituto sl & dato spazi appositi per malati di Alzheimer sia in I.D.R. per un ricovero temporaneo di inquadramento diagnosti-
©0 6 terapeutico in un ambiante protetto, che pud accogliere 20 pazienti, avente le caratteristiche di un domicilio; sia in R.S.A. per
ricoveri definitivi presso una struttura residenziale assistenziale per non autosufficienti.

L'Istituto Redaelli ha attuato il progetto CRONOS per I'inquadramento diagnostico delle demenze e per il monitoraggio della
malattia di Alzheimer. Connesso a tale progetto  stato istituito 'ambulatorio di U.V.A. , che consente di visitare, controllare e trat-
tare circa 120 malati all'anno.

PI0 ALBERGO TRIVULZIO DI MILANO

Al Trivulzio esistono nuclei per Alzheimer con 40 posti in R.S.A., distribuit! in due reparti, e con 20 posti in LD.R..

11 50% de ricoverati ospiti ha un decadimento cognitivo di grado diverso che va dalle forme lievi a qualle pili gravi & devastan-
tl. Quando non hanno disturbi comportamentali vengono distribuit! nei vari reparti.

Nel nuclef dell'Alzheimer sono previsti interventi articolat! con pill personale ¢ multidisciplinare. 8i fanno riunioni settimanali
f:n xilt‘:l?ig?' psicologo, infermiere, assistente sociale e rappresentante del volontari. Anche al Trivulzio esista 1'U.V.A. per visite ambu-

to esterni,

Nelle riunioni di équipe manca la figura dell'assistente spirituale in quanto non sono tenuti presenti gif aspetti spirituall della
persona malata e del familiari.

Hai qualche esperienza o proposta da comunicarci su questo argomento?
spatnvla, perp’;ml,ul’t tua risposta mnodadona?uu 8
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