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Testimonianze dal mondo Alzheimer

Lamalattiadi Alzheimer rubala memoria e toglie la parola. Chi s anmmala
rischia di restare senza voce quando ancora potrebbe parlare. Le sue parole
sono malate, perdono di valore comunicativo, sempre piu difficilmente tro-
vano ascolto e finiscono per morire.

| volumi della serie Testimonianze dal mondo Alzheimer intendono dare
voce ale persone malate e ai loro familiari nella convinzione che ci siauna
felicita possibile attraverso il parlare e |’ essere ascoltati.

Anche gli operatori che si occupano della cura, gli educatori, gli operatori
dell’ assistenza, gli psicologi e i medici sono spesso privi di voce. Nel loro
lavoro quotidiano affrontano difficoltadi comunicazione, difficolta emotive
e si sentono soli. Devono inventarsi una professionalita nuova e hanno bi-
sogno di strumenti innovativi.

Laletteratura sull’ Alzheimer pubblica strumenti che hanno passato il vaglio
di sperimentazioni scientifiche che ne hanno provato I’ efficacia. Ma & anco-
rainsufficiente e arriva spesso in ritardo.

Queste pubblicazioni vogliono dare voce agli operatori che ogni giorno
sperimentano modi nuovi di essere e di stare con gli anziani, strumenti che
hanno avuto una loro validazione sul campo, che sono sostenibili perché
sono stati utilizzati nellarealta concreta delle Case per Anziani.
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Introduzione

Comunicare con le persone che hanno deficit cognitivi ¢ possibile. A
tutti i livelli, dalla demenza lieve a quella di grado severo, anche con le
persone che hanno gravi disturbi di linguaggio e deficit di memoria. A ben
pensarci non solo ¢ possibile, ma ¢ inevitabile ed ¢ importante diventar-
ne consapevoli. Dobbiamo imparare a capire i messaggi che le persone con
demenza ci trasmettono. Dobbiamo anche imparare a scegliere i messaggi
che vogliamo trasmettere e a utilizzare le modalita adeguate per far si che
i nostri messaggi vengano recepiti. Con questo libro intendo fornire spun-
ti di riflessione e strumenti perché la comunicazione, quella comunicazione
che comunque si realizza, sia consapevole e sia finalizzata a una Conviven-
za sufficientemente felice' con le persone che vivono con demenza.

Il libro si rivolge quindi a chi si prende cura (caregiver) degli anziani
smemorati e disorientati, siano essi familiari (caregiver informali) o opera-
tori professionali (caregiver formali).

Gli ultimi quattro Capitoli, in particolare, sono quelli piu ricchi di con-
sigli pratici per tutti.

1. Alcune espressioni ricorrenti nel testo sono scritte in corsivo per indicare che fanno
riferimento al loro impiego specifico nell’Approccio capacitante. In particolare: Conviven-
za sufficientemente felice, arte della convivenza, effettivita, Competenze elementari, Mondi
possibili, Identita molteplici, Riconoscimento, Operatore capacitante, Alleanza terapeutica,
io sano, io malato, io deficitario, io funzionale. 11 significato delle singole espressioni ¢ stato
discusso nei libri precedenti e viene ripreso solo sommariamente in quello presente.
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Un po’ di storia

La conversazione possibile con il malato Alzheimer. Questo libro
pubblicato 10 anni fa, era il 2004, costituisce il punto d’inizio di tutto il
lavoro di ricerca successivo e ne rappresenta tuttora una base imprescin-
dibile. Partendo dal Conversazionalismo di Giampaolo Lai ho imparato a
mettere al centro dell’attenzione la parola, anche quando ¢ malata e sem-
bra incomprensibile, priva di valore comunicativo. Il lavoro successivo
presenta alcuni elementi di continuita e di discontinuita con questo pun-
to di inizio.

Il confronto quotidiano con le persone con demenza, con i loro fami-
liari e con gli operatori mi ha indotto ad allargare il campo di osservazio-
ne dalle parole al contesto, a prendere in considerazione non solo il lin-
guaggio verbale, ma anche quello non verbale.

Linteresse della prima fase di studio & consistito nell’avere sottoline-
ato I'importanza di parlare con le persone con demenza anche quando il
parlare diventa difficile. Se continuiamo a parlare la relazione resta aper-
ta, il rapporto ¢ in qualche modo paritario, chi ha difficolta a parlare non
resta isolato e tanti accadimenti positivi possono succedere. Se invece ab-
bandoniamo il linguaggio verbale e ci rifugiamo precocemente solo in un
linguaggio pill primitivo e persistente come quello non verbale, la rela-
zione diventa fortemente asimmetrica, la competenza a parlare regredisce
e si annulla, I'interlocutore risulta sminuito e infantilizzato. Riconosce-
re un valore primario alla parola, anche quando ¢ alterato dalla malattia,
¢ il primo passo per riconoscere valore all’interlocutore. Lo studio di cen-
tinaia di testi di conversazioni registrate e trascritte ha dimostrato che la
conversazione ¢ possibile anche in presenza di gravi deficit cognitivi, fi-
no al punto limite in cui si realizza una conversazione senza comunica-
zione. Questa affermazione, ovviamente, si riferisce alla perdita del valore
comunicativo delle parole, non certo all’assenza di comunicazione in sen-
so pragmatico. E a questo livello che si pongono la continuita e la discon-
tinuita tra la prima fase di studio, centrata sulla conversazione, e la secon-
da, centrata sulla comunicazione.

Un’autocritica

Alzheimer. Come favorire la comunicazione nella vita quotidiana
nonostante la malattia. E il titolo che ho scelto per questo libro, ma mi
piace partire da un’autocritica. L'ho scelto perché descrive I'argomento
del libro, ma il riferimento all’Alzheimer ¢ riduttivo. In questo libro mi

12



sono adattato a utilizzare il termine in modo generico, cosi com’e uti-
lizzato nel linguaggio comune e nella stampa non scientifica, compren-
dendo tutti gli anziani (e non solo quelli) smemorati, disorientati e con
disturbi di linguaggio, malati di Alzheimer o di altre forme di demen-
za oppure semplicemente persone che invecchiano male, con un decadi-
mento cognitivo correlato con 'eta’.

La scelta pero ¢ riduttiva anche in un altro senso, vorrei dire pil
grave, in quanto tende a identificare una persona con una malattia, ten-
de a misconoscere le numerose competenze di questa persona, le sue
Identita molteplici, il suo mondo emotivo, la sua storia; in altre parole,
etichettare una persona come Alzheimer & un’operazione terribile che
induce a trasformare una persona in un demente, un vecchio rimbam-
bito da accudire. Etichettare una persona con il nome di una malattia
vuol dire negargli la dignita e togliergli la possibilita di essere trattata
come persona e di vivere come persona.

Chiedo quindi perdono al Lettore per il titolo del libro e confesso
che I’ho scelto solo per attirare 1’attenzione. Spero cosi di dare un ulte-
riore contributo all’obiettivo che mi sono prefissato nella vita professio-
nale: restituire ai vecchi smemorati e disorientati la loro dignita e il ri-
conoscimento che si pud vivere e convivere felicemente nonostante i
deficit cognitivi.

| riferimenti culturali

Questo libro ha come riferimento culturale I'ApproccioCapacitante®
cosi come si ¢ sviluppato nell’ambito del Gruppo Anchise* a partire dal
Conversazionalismo. Nel corso degli anni I'approccio si € poi arricchito di
altri riferimenti culturali. Riflettendo sui problemi della comunicazione con
gli anziani smemorati e disorientati mi sono reso conto che le teorie del-
la comunicazione hanno bisogno di essere rivisitate. Nel nostro caso, per

CLINTS

2. Ricorrendo a una forzatura linguistica, le espressioni “malato Alzheimer”, “per-
sona con demenza”, “anziano smemorato e disorientato”, sono usate nel testo come in-
tercambiabili.

3. ApproccioCapacitante® & un marchio registrato. Nel seguito del testo verra indica-
to pitt semplicemente come Approccio capacitante. Chiunque lo desideri pud utilizzare ta-
le approccio, parlarne e scriverne, citando I'autore depositario del marchio e, quando indi-
cato, la letteratura specifica.

4. 11 Gruppo Anchise ¢ un’Associazione tra esperti per la ricerca, la formazione e la cu-
ra degli anziani fragili, in particolare quelli con malattia di Alzheimer; al centro dell’at-
tenzione pone la parola, i suoi interventi si basano sull’Approccio capacitante. Fondato nel
2005 su iniziativa di Pietro Vigorelli, ¢ affiliato alla Federazione Alzheimer Italia.

13



esempio, la necessita di un linguaggio condiviso per comunicare (R. Jakob-
son) vacilla, mentre ¢ piu utile fare riferimento all’assioma non si puo non
comunicare della pragmatica della comunicazione umana (P. Watzlawick,
J.H. Beavin e D.D. Jackson). L'esperienza clinica mi ha poi insegnato a fare
attenzione non solo al messaggio ma anche al contesto della comunicazio-
ne (D. Sperber e D. Wilson) e all’intenzione a comunicare (P. Grice). Nel
2° e 3° Capitolo ho fatto vari accenni a queste teorie rimandando il Lettore
alla letteratura specifica per un approfondimento.

Guida alla lettura

I Capitoli che seguono si rivolgono a tutte le persone che si prendo-
no cura o che convivono con anziani smemorati e disorientati. La maggior
parte hanno un’impronta pratica, alcuni sono ricchi di riferimenti teorici.
Gli operatori geriatrici® apprezzeranno entrambi, i familiari si troveranno
meglio nella lettura di quelli piu pratici (Capp. 1°, 5°, 6° 7°, 8°, 11°) e nel
paragrafo finale di tutti i Capitoli (Da ricordare). 11 mio intendimento & co-
munque sempre lo stesso: partire dall’esperienza, riflettere sull’esperienza
anche in base a contributi culturali molto distanti tra di loro, lasciarmi con-
taminare liberamente dai contributi che piu risultano utili, per poi torna-
re alla pratica dell’assistenza, una pratica che preferisco considerare un’arte
della convivenza. Gli spunti teorici che via via vengono esposti sono so-
lo degli accenni che vengono citati per illuminare e per aiutare nell’attivi-
ta quotidiana.

Alcuni Capitoli prendono spunto da materiali gia pubblicati su riviste
di settore e vengono qui riproposti con adattamenti e integrazioni®.

5. Per operatori geriatrici intendo tutti i professionisti che si occupano degli anzia-
ni, nelle Case per anziani (RSA) e nei Centri diurni, nei servizi e al domicilio: animatori,
arteterapeuti, assistenti sociali, coordinatori, educatori, fisioterapisti, infermieri, logope-
disti, medici, musicoterapeuti, operatori dell’assistenza (OSS, ASA), psicologi, psicomo-
tricisti, receptionist, responsabili di struttura, responsabili di URP, terapisti occupaziona-
li. Nel testo li indico spesso come caregiver, senza fare distinzione tra caregiver formali e
informali.

6. Capitolo 1° Sugli effetti del parlare e del fare degli operatori geriatrici. I luoghi
della cura 2014; 3: 14-16. Capitolo 2° Le Teorie della comunicazione. In: Cinque minu-
ti per 'accoglienza. FrancoAngeli 2012. Teorie della comunicazione, linguistica e approc-
cio capacitante nella cura del malato Alzheimer. Psicogeriatria 2012; 1: 22-28. Capitolo
3° Napoli D., Vigorelli P. Conversazione e comunicazione col paziente Alzheimer tra Ap-
proccio Conversazionale e Teoria della Pertinenza. Psicogeriatria 2011; 3: 30-37. Capito-
lo 4°: Riconoscere o negare la malattia di Alzheimer? Geriatria 2010; 2: 43-44. L’Alleanza
terapeutica con la persona malata di Alzheimer. Psicogeriatria 2010; 2, 73-76; il Capito-
lo 3° & scritto a due mani, con la collaborazione di Davide Napoli, prendendo spunto dal-
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In questa seconda edizione ¢ stato aggiunto un capitolo introduttivo di
Susana Gonzdlez Ramirez, una psicogeriatra di Santiago del Cile, che offre
uno sguardo d’insieme del metodo, oltre ai Capitoli 9 e 10 che inseriscono
il libro nel filone di ricerca in atto dai primi anni duemila e che permetto-
no al Lettore che non abbia gia conoscenze sull’Approccio capacitante di
fare 1 primi passi. I Capitolo 11° infine, riporta € commenta una conversa-
zione con un’anziana smemorata, disorientata e spesso aggressiva che con
le sue parole mette in evidenzia i risultati che si possono ottenere.

Ringraziamenti

Nell'introdurre questo libro il mio pensiero torna con riconoscenza a
tutti gli anziani smemorati e disorientati e ai loro familiari che ho avuto la
fortuna d’incontrare. La ricerca costante di una comunicazione possibile ¢
stata alla base della ricerca degli ultimi anni. Un grazie sentito va anche ai
tanti operatori che mi hanno seguito in questa ricerca e che hanno cercato
di realizzare conversazioni felici nonostante i deficit cognitivi anche gravi
dei loro interlocutori. Sulla trascrizione fedele di molte di queste conversa-
zioni si basa quanto verra illustrato nelle pagine che seguono.

la sua tesi del Corso di laurea specialistica in Linguistica, relatore Prof. Alessandro Zijno,
Universita degli Studi di Padova, a.a. 2009/2010: Comunicazioni non comunicative. L'ap-
porto delle conversazioni nella malattia di Alzheimer tra Teoria della Pertinenza e Ap-
proccio Conversazionale.
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Prefazione

di Marco Trabucchi*

L’arte di comunicare

Ancora una volta ho I'onore di presentare un volume di Pietro Vigorelli,
studioso prolifico, sempre colto, originale e incisivo. Questo testo ¢ partico-
larmente significativo, perché approfondisce sul piano teorico, oltre che cli-
nico, il significato della comunicazione con le persone affette da demenza.

Non voglio riassumere lo scritto di Vigorelli, perché ne farei solo una
brutta copia; riporto invece alcune idee sull’importanza di sviluppare una
comunicazione significativa con 'ammalato. Perché il silenzio non domini
nella vita di una persona che ancora conserva spazi di significato per sé e,
certamente, anche per gli altri.

Per raggiungere l'obiettivo di una comunicazione utile si devono prima
di tutto affrontare le nostre personali difficolta ad avvicinare la persona af-
fetta da demenza. Le paure sulla familiarita della malattia, il timore di ri-
specchiarsi in un futuro possibile, I'incertezza nel trovare le strade piu ade-
guate per la relazione con il rischio di non essere compresi, la ritrosia a
confrontarsi con una realtd umana cambiata rispetto al recente passato, so-
no fattori che, tra i molti, allontanano dal dialogo, cio¢ il confronto tra due
diverse realta. Non ¢ facile superare queste barriere, se non agendo sul si-
gnificato clinico, sul risultato di benessere che puo essere indotto dalla co-

* Presidente dell’Associazione Italiana di Psicogeriatria.
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municazione. Con modalita diverse questi sentimenti sono vissuti dai fami-
liari e dagli operatori (anch’essi peraltro divisi in gruppi professionali non
omogenei); per ciascuno ¢ necessario ipotizzare interventi specifici, corre-
lati alla cultura e al livello di relazione con 'ammalato. Deve peraltro es-
sere chiaro che I'invito alla comunicazione non ha un prevalente significa-
to etico; & invece strutturalmente legato al dovere della cura, perché nessun
intervento tecnico ha successo se non ¢ accompagnato da un rapporto in-
tenso. Ancora una volta si ripropone nell’ambito dell’assistenza alle persone
affette da demenza la dialettica tra medicina fondata sulle prove di effica-
cia e medicina narrativa; un confronto che, se vissuto in modo serio e me-
todologicamente corretto, porta a grandi miglioramenti nelle modalita di
cura e soprattutto dei risultati da raggiungere.

Perché la comunicazione ¢ cosi importante?

Si deve affermare in premessa che la relazione & caratteristica dell’u-
mano e quindi deve sempre essere esercitata; la malattia e la sofferen-
za sono costitutive della nostra specie, non un accidente negativo isolato.
II nostro essere comprende il dolore; la relazione con chi ¢ dominato dalla
sofferenza ¢ quindi un atto conseguente all’essere cittadini del mondo.

La relazione ha al suo fondamento cultura, bonta, pazienza, tolleranza.
Possono sembrare caratteristiche generiche del rapporto interumano; pe-
ro nella relazione con chi ¢ affetto da demenza assumono significati speci-
fici, perché ¢ difficile mantenere un atteggiamento di tollerante serenita di
fronte all’apparente mancanza di comprensione, al silenzio, all’aggressivita,
a movimenti scoordinati... Solo un operatore formato comprende il signi-
ficato di queste premesse al suo agire; di qui discende il ruolo importan-
te di insegnamenti come quelli di Vigorelli, che hanno il grande compito
(e merito) di allargare il numero delle persone che acquisiscono una speci-
fica sensibilita e capacita nella relazione con la persona affetta da demenza.
La “manutenzione” della capacita di relazione con 'ammalato dovrebbe es-
sere un compito dei responsabili sanitari a tutti i livelli, sia nei riguardi dei
caregiver informali, perché la formazione da senso all’assistenza e quin-
di riduce il suo peso, sia verso quelli formali, per i quali le cure sono me-
no stressanti se, attraverso una relazione positiva, ne comprendono l'effica-
cia per 'ammalato.

Recentemente I’Alzheimer Society del Regno Unito ha pubblicato un
documento intitolato “A good life with dementia” che riassume le modalita
di una relazione che non danneggi la persona ammalata, ma, al contrario,
favorisca la cura. Questa deve essere aiutata a mantenere il proprio senso
di unicita e di identita personale; ancora una volta il termine “personaliz-
zazione” assume un significato centrale di fronte a eventi di perdita che, se
male interpretatati, possono indurre a una omogeneizzazione verso il basso
anche delle modalita relazionali. La relazione si deve fondare sull’originali-
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ta di uno specifico interlocutore, indipendentemente dalla sua memoria che
esprime solo una parte dell’individualita, ma fondando il rapporto soprat-
tutto sul qui e ora e sulla capacita di identificare contenuti apparentemente
nascosti. E considerando che il qui e ora si esplica in modalita sempre di-
verse, con modalita emotive molto varie; il collocare la relazione non solo
nel cervello, ma in tutto il corpo, contribuisce a renderla piu incisiva, per-
ché il corpo della persona affetta da disturbo cognitivo non ha perduto la
capacita di esprimere contenuti di storia e di relazioni. Il mondo e la nostra
collocazione in esso sono parte fondamentale della vita, ed hanno un ruolo
autonomo anche indipendentemente dall’attivita dell’encefalo.

Mi soffermo, in questa veloce revisione sui significati della relazione,
su uno specifico luogo della relazione, I'ospedale, perché troppo spesso si
dimentica che la persona affetta da demenza ¢ anch’essa fruitrice di servi-
zi sanitari collocati nell’ambito dell’ospedale. Questa condizione apre mol-
te incertezze sul rapporto dinamico che si deve instaurare tra tecnologia
e relazione, sul rispetto delle linee e dei protocolli piuttosto che I'identifi-
cazione dei risultati che sarebbero piu utili alla persona ammalata, sull’a-
scolto e la rilevazione dei sintomi spesso difficile, sul rischio che il pazien-
te presenti un delirium sovrapposto alla demenza, come conseguenza dello
stress indotto dalle condizioni del ricovero, sulla fretta indotta dal susse-
guirsi di compiti organizzativo-gestionali. Nonostante queste problemati-
che, la persona affetta da demenza, quando ¢ in ospedale, deve essere og-
getto di un’intensa attenzione, che si esplica attraverso relazioni che non
ammettono spazi di abbandono o di solitudine (non ¢ facile riprodurre ar-
tificialmente in un’individuo sano la situazione di disagio vissuta da chi ha
perso la memoria; cosi non possiamo valutare dall’interno la condizione di
disperazione che accompagna chi non si orienta in un ambiente non con-
sueto, popolato di fantasmi incombenti e paurosi). Sarebbe di estrema im-
portanza che gli operatori impegnati nell’assistenza ospedaliera imparino
tecniche e modalita di comunicazione; infatti, purtroppo, oggi manca anco-
ra una coscienza dell'importanza di accompagnare le persone affette da de-
menza, evitando loro sofferenze inutili, stress per i famigliari e anche pro-
blematiche non banali per l'organizzazione dei reparti.

La relazione con la persona affetta da demenza ha infine anche un’im-
portante funzione di ricomposizione sociale, perché permette il contatto
con realta che altrimenti rischiano di essere allontanate dal resto della co-
munita. Una relazione intensa ¢ un modello dei rapporti che sempre do-
vrebbero caratterizzare I'appartenenza al genere umano; un’organizzazione
sociale che ingloba tutte le realta, indipendentemente da ruoli e capacita, ¢
una luogo dove ogni cittadino vive meglio.
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