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Comunicati organizzativi

Segreteria: la segreteria & raggiungibile al numero telefoni-
co 091-9121707, tramite mail oppure gira posta.

Sportello: lo spertello in lingua italiana che 'Associazione
Alzheimer Svizzera ha istituito presso la sede della nostra Se-
zione & raggiungibile il mercoledi mattino, al numero telefoni-
co (091-9121707,

Dopo la positiva esperienza di alcune sezicne di cltre Gottar-
do della Associazione Alzheimer Svizzera, ora anche la nostra
Sezione ha voluto sostenere questa proposta e per l'anno
prossimo organizza quindi una settimana di vacanza per
persone con demenza e un loro famigliare. Il periodo
previsto e dall'll al 17 maggio 2008 e il luogo prescelto e
Weggis, una placevale localita sulle rive del lago di Lucerna,
L'idea & di offrire dei momenti di riposo e condivisione in una
cornice placevale. Per favorire cio, & previsto che ogni coppia
venga seguita da un‘accompagnatrice volontaria,

Le iscrizioni verranno prese in considerazioni in ordine di en-
trata e sono da incltrare preferibilmente entro dicembre. Par
informazioni pill precise contattare:

Silvia Zaobrist

Case Nosedo 6 G
6928 Manno

Tel 076 503 10 92

Anna Gennari

Via Scalascia 4

6503 Bellinzona

Tel 076 335 97 38
a.gennari@alzheimer-ti.ch

LN sequifo, vi proponiamo una festimonianza che vogliamo
condividere cof nostrl lettord,

Sono B mesi che mio marito Peter se ne & andato: libero
finalmente!

MNel 1998 a soli 55 anni abbiame ricevute la terribile
sentenza: Alzheimer.

Con grande dignita ha affrontate questo lunge e deloro-
so cammine, accettando il proprio destine.

Abbiamo cercato di convivere con la malattia adeguan-
doci alle situazioni che si presentavano.

La forza di centinuare, honostante la grande tristezza
nel mio cuore, me la infondeva proprio mio marite, fa-
cendomi capire che non doveve precccuparmi perché Iui
mi era sempre vicino,

Durante ['ultime anno le sue condizioni peggiorarona ra-
pidamente. Per questo ho preso un anno di congedo dal
lavoro e mi sono dedicata completamente a lui.

Guanta rabbia devuta all'impetenza di fronte al progre-
dire della malattia, ho accumulate. Mon c'g nessuna spe-
ranza a cui aggrapparsi,

MNon potrd mai dimenticare il sorriso che mi fece la
mattina che sono andata a riprendere mio marite dopa
una sola notte, dalla casa di cura dove era ospitato. Mi
faceva cosi male vederlo indifeso e abbandonato in
quella cameretta che in poche ore, he ritrovato la forza
e l'energia per af frontare insieme I'ultimo tratto della
hostra strada (1 mese),




Abbiamo potuto salutarci per l'ultima volta guardandoci
negli occhi.

Ora il vuoto lasciato & grande, MNel mio cuore oltre al
dolore ¢' & anche serenitd per aver fatto tutto quanto
era possibile,

E una bruttissima malattia, degenerativa, che rende i
malati sempre pil indifesi e proprio per questo, non c' &
cura e poste migliore che la propria casa, con i propri
cari.

E proprio sulla base di questa esperienza, mi metto a
disposizione per tutti colore che desiderano informa-
zioni o altro.

Al mio caro Peter, grazie e buon viaggio

Dilva

Sulla comunicazione della diagnosi

Un tema deficato, spesso imbarazzante. 5i rischia di sba gliare
sig per eccesso df prudenza o (atto, sia per eccesso dif clif a-
rezza e frelta nelfla comunicazione. DV seguito presentiamo
degh spunti di riflessione forniticd da colleghi direttamente
confrontali con questa questione. U auguriamo di attivare
cost una discussione e magari anche dare delle risp oste.

Richiamo l'attenzione su 4 temi.

1) Come medico e come psicoterapeuta di formazione psico-
dinamica, attribuisco un valore decisivo all’ "esame di realta”
(il termine reaffd &€ ovwiamente impegnativa), che considero
un “dono” importante da offrire e ricevere, Nel caso della co-
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municazicne della diagnosi, "esame di realta” significa "dire
come stanno le cose”,

2) Tuttavia l'esame di realta & un valore per me, non neces-
sariamente per l'altro {es. paziente, familiare), Inoltre il "dire
come stanno le cose” pud essere usato, consciamente o in-
consciamente, anche come atto aggressivo. Questa é 'ombra
dell'esame di realta. Percid ritengo che I'opzione del punto 1
vada contestualizzata all‘individualita dellaltro e al tipo di re-
lazione che con laltro si crea (il riferimento & |alleanza tera-
peutica).

3) Percio un altro punto dirimente & la comprensione della
soggettivita del paziente e dei familiari di riferimento, insieme
alla capacita di sintonizzarsi coi loro vissuti (v. anche punto
4}. Quanto pil traumatica é l'esperienza primaria di una per-
sona (soprattutto le prime fasi della vita), tanto pi le reazioni
emotlive possono essere dilaganti e ri-traumatizzanti, talora in
modi non immediatamente riconoscibili, fino a indurre vissuti
catastrofid (es. nel familiare di riferimento: & la fine def mon-
do, non 4i un mondo) che impediscono la elaborazione cogni-
tiva-emotiva di quanto viene udito. Non per questo I'esame di
realta & improponibile, si tratta di dare il giusto rilievo al
tirming e alle modalita della comunicazione. Ad es., la comuni-
cazione della diagnosi avverra in incontri successivi, atten-
dendo domande, informando sul procedere della valutazione
multi-dimensionale, sottolineando anche le cose che si posso-
no fare, ke capacita residue, ed avendo cura di ottenere un
riscontro (dal paziente efo dal familiare) sulle reazioni emoti-
ve intercorse tra un incontro e l'altro. L'obiettivo non & pre-
servare dall'esperienza del dolore - magari infantilizzando il
paziente o il familiare, oppure decidendo al posto loro che
non sono in grado di tollerare la realta, spesso sotto la spinta
di una nosira reazione emotiva (controtransfert) -, bensi di
affrontare il dolore “restando nella mente” e in un rapporto
empatico.




4} Per quanto riguarda 'esame del vissuto di malattia, si valu-
tera:

a) la consapevolezza del disturbo da parte del paziente
efo familiare e la capacita di utilizzare le informazioni su dia-
gnosi, bisogni assistenziali, prognosi, terapie. Nel paziente
queste capacitd sono in varia misura danneggiate dal deficit
cognitivo: Una domanda utile pud essere: "Conosce altre per-
scne con un problema simile al suo (a quello del malato)?";

by l'adattamento comportamentale e cegnitive-emotivo;
utili concetti di riferimento sono quelli di coping, resilienza,
difese e loro successo adattativo (es. negazione, formazioni
reattive con atteggiamenti di ipercompensazione, messa in
atto, regressione);

¢} significati consci e inconsci attribuiti  al disturbo, alla
dipendenza e agli effetti della terapia; elementi di riflessione
song costituiti anche dalla compliance, dalla comparsa di ef-
fetti plscebo e nocebo (in caso di terapie farmacologiche),
dalla presenza di convinzioni disadattative (es. sulla “"eredita-
rieta” della malattia, su ingiustificati sensi di colpa nel familia-
rel.

Or Alberto Spagnolf

Comunicazione ai pazienti della diagnosi o della sospetta dia-
gnosi di compromissione cegnitiva o malattia d'Alzheimer, I-
dee dal punto di vista pratico, strategico, deontologica, eftico,
morale di un infermiera clinica in geriatria attiva in una casa
anziani

Quello che mi sorprende spesso nelle persone con compro-
missione importante cognitiva é il mantenimento gquasi com-
pleto delle capacita di relazione, affettive e pratiche usate da
sempre nal quotidiano.

Per la pratica devo ammettere che le persone correttamente
infoermate affrontano la situazione con un problema in mena,

L

non si sentono messi da parte, presi poco sul seric, sensazio-
ne che gli si menta, imbrogliati.

A livello strategico bisogna intenderci su come va fatta una
informazione, in che momento, con che termini, deve essere
graduale, I'accento va posto su cio che rimane, che si pud
fare ancora, ma i malati in genere sanno che a loro sta suc-
cedendo qualcosa di poco chiaro, difficile da affrontare ecc,
Dal punto di vista dell’etica deontelogica non ci sono dubhbi
dire bugie & male....

Dal punte di vista dell’'etica teleologica che si rifa al concetto
del bene, I'azione dipende dalle conseguenze “utilitarismo”
massimizzare il saldo del bene e del male.

Come curanti teniamo conto dei seguenti principi etici
baneficenza

nan maleficienza

autonomia (per esercitare 'autonomia una persona
deve avere |e informazioni corrette)

giustizia distributiva

A parte le teorie, nella mia pratica ho sempre incontrato pro-
blemi nella presa a carico di persone con diagnosi non esplici-
ta, e risposte non chiare ai loro dubbi o domande, anche un
paziente con compromissiong cognitiva pud capire a livello
emotivo {di pancia) quande le risposte non sono chiare o e-
saustive e spesso e con noi curanti che lo lascia trasparire.
L'accompagnamento @ pid benefico, se non devo dire bugie,
difficile instaurare relazioni efficaci terapeutiche senza chia-
rezza, senza autenticita e con il timore di dire troppe ecc... La
persona piano piano pud aprirsi e sara lei a dirci quello che
crede di avere, di cosa soffre,

La diagnosi non deve necessariamente comportare nomi di
patologie che fanno paura e non spiegano esattamente cosa
succede alla persona, ma deve essere una informaziong gra-
duale sulla sintomatelogia che si presentera ecc. A uno con la
gamba rotta non si dice devi star fermo perché hai la polmo-
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nite o l'influenza ma si ricoverano persone per cure “ricosti-
tuenti” o “riposa”,

E il paziente ha talvelta il dubbio che il suo medico nan capi-
sce nulla o lo sta prendendo per scemo, altre volte semplice-
mente si chiude in se stesso, si deprime.

La percezione “"qualcosa non funzicna in me” & presente nella
stragrande maggicranza delle persone con compromissione
cognitiva, vogliono risposte, ma anche utilizzare le risorse che
rimangona loro per decidere ancora qualcosa. ..

La diagnosi o le informazioni sulla malattia sono date dal me-
dice ma dovrebbe esserci maggior collaborazione fra le per-
sone che sono vicini al paziente, che lo curano e il medico; ci
sono casi frequenti ove i figh non riescono ad accettare la dia-
gnosi o ne hanno timere, non vogliono parlarne e allora pre-
gano il medico e i curanti di non dire nulla e lasciano il loro
congiunta in un limbo informativoe poco sano, anche fra noi
curanti c'& chi ama solo rassicurare sulla prossima guarigione,
facendo gli struzzi togliamo dignita alla persona, cosi come a
buttargli in faccia una diagnosi infausta senza preparazione,
sostegno ece.

Il tema & estremamente delicato e parlarne fra i vari attori
non pud che essere utile.

Anna Gennari

In una mattina di primavera, mentre ci apprestavamo ad ini-
ziare le nostre attivita con gli ospiti del Centro Diurno, un
affascinante signore dallapparente eta di una sessanting
d'anni, sucnd alla porta. Egli si presentd, dicendo di abitare
nella palazzina adiacente e di essere ammalate d'Alzheimer.
Con una lucidita incredibile, tenendo nelle mani dei fogli in cui
aveva annotato le sue considerazioni, nella paura cosciente di
essere preso dai momenti di vuoto che ultimamente sempre
di pit si avvicendavano nella sua esistenza, volle avere infor-
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mazioni dettagliate circa il funzionamento del nostro centro.
Chiedendomi di non interromperlo finché lui avesse esposto le
sue interrogazioni, parld delle sue limitazioni,delle sue condi-
zioni, delle sue paure in un modo talmente cggettive da riu-
scire a farmi essere anche oggettiva davanti ad un dramma
cosi “giocato”,

DCopo circa un anno questa persona meri, distrutta dalla ma-
lattia che lo invase in un modo crudele e devastante. Di [ui,
noi operatori che a quel tempo lavoravamao al Centro, abbia-
mo un ricordo nitido e insostituibile,

Mel cercare di rispondere all'interrogativo sulla adeguatezza o
meno del comunicare la diagnosi di malattia nei casi di de-
menza o Alzheimer, molte sono le considerazioni che affiora-
no, ben coscienti della difficolta di dare una risposta. Anche
perché sappiamo che una risposta unica e risolutiva non c'e.
Chiaro & che non sia compito nostro ma esclusivamente me-
dico, fare delle diagnosi e comunicarle all'interessato o inte-
ressati, Ma poi non si pud non essere coinvolti, visto che vi-
viamo ore accanto al malate e interagiamo con il suo
entourage, Il conoscere la diagnosi per noi & importante in
modo da poter differenziare gli interventi e quindi per lavora-
re in modo terapeutico.

Megli ultimi due anni € cambiato il genere di utenza preso a
carico dal nostro Centro. Se prima le persone che arrivavano
da noi erano gia in uno stadio avanzato di malattia, adesso
sempre di pil abbiamo a che fare con malati in fase iniziale o
comungue dove sussistono ancora bucne capacita pratiche e
mentali. Questo, se da un lato attiva la nostra motivazione ad
operare e a trovare sempre nuove strategie terapeutiche, ci
pone anche davanti a grandi problemi di canfrente con vissuti
drammatici sia del paziente stesso che dei suoi congiunti.
Spesso sono proprio questi ultimi a non voler accettare lo sta-
to di malattia del proprio caro, per cui non fanno altro che
confrentare il presente con il passato, negando 'evidenza ed
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impedendo alla persona malata di esserlo,non facendo altro
che acuire uno stato d'ansia e di malessere da entrambi le
parti. Il cammino nella presa di coscienza di malattia non &
dei pill evidenti e se da una parte pud essere accompagnato,
non pud essere attuato da nessun altro se non dalle stesse
persone coinvolte: il malato e i suoi parenti.

Spesso abbiamo visto delle situazioni problematiche modifi-
carsi proprio quando é stata compiuta questa accettazione; a
questo punto non € stata pil importante la diagnosi in quanto
tale ma la consapevclezza di volere fare del meglio per le
persone implicate, al di la di ogni nefasta prognosi,

per il qui e ora.

Per scelta nostra, dopo aver avuto delle esperienze decisa-
mente significative, abblamo deciso di evitare di esporre delle
locandine o di lasciare dei testi che parlano esplicitamente
della malattia. Il confronto cosi diretto aveva procurato in ta-
luni seggetti delle forti e drammatiche reazioni con il conse-
guente rifiuto di veler frequentare il nostro Centro e quindi
una chiusura a priori di ogni approccio relazionale e terapeu-
tico, MNon affrontare direttamente questo aspetta, non signifi-
ca mentre; vuole semplicemente significare una sceita di in-
tervento incentrato sull'essere umano e sul suo benessere per
arrivare all'obiettivo che ci si propone con una presa a carico
di persone cosi malate: il mantenimento di un buen equilibrio
psicosociale e affettivo indipendentemente dal loro stadio di
malattia.

Come previsto non abbiamo saputo dare un'unica affermazio-
ne per il tema cosi delicato. Proprio perché ci si trova a dover
parlare di essere umani, di storie, di storie di malattia. Cosi
umanamente uniche e diverse tra loro.

Equipe del Centro Divrno ferapeutico ai Fagai
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in questo breve scrifto desidero trattare fondamenta lmente
sofamente 2 aspeltl: come si affronta nel confesto di un
gruppo of counselfing la decisione da parte del parenti of ¢ o-
municare o menoc 13 diagnosi, e la diagnosi alla persona mal a-
ta stessa. Le riffessioni che porfo nascono a pattire
dallesperienza of conaultrice di gruppl d i counselling per pa-
renti di persone affette da Morbo of Alzheimer e dalla mia e-
sperienza clinica ai psicoterapeuta, quindi of rapporto dire o
con le persone affelte da guesta forma df patologia degen e-
rativa.

Diagnosi e gruppo

Mel corso degli anni di conduzione di gruppi di counselling
una delle tematiche che regolarmente sono emerse con gran-
de partecipazione dei presenti concerne proprio la comunica-
zione della diagnosi.

Confrontando la situazione attuale rispette alla conoscenza
della malattia con quella di dieci anni fa, quando iniziamma |
primi gruppi di counselling a Mendrisio, | caregivers attuali
sono molto pit informati e consapeveli. Cid grazie ad una in-
formazione capillare che [|‘Associazione ha molto curato,
allaumento e alla diffusiocne delle conoscenze scientifiche ed
a un accompagnamento da parte degli specialisti ai familiari
sempre pit attento e mirato.

Affrontare guesta delicata tematica all'interno dei gruppi ha
quindi visto una possibilita da parte dei caregivers di portare
argomenti sempre pil articalati in termini di conoscenza, Cid
che invece non & cambiato, ovwviamente, concerne l'aspetto
emotivo che accompagna queste discussioni. Affrontare efo
riaffrontare insieme ad altri parenti, che condividono una si-
tuazione esistenziale simile alla propria, il dolore profondo che
“dire o non dire al propric caro che soffre di guesta malattia®,
permette di sentire una comprensione priva di giudizio. Poter-
si esprimere sulle rievocazioni che riportano brutalmente alla
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