Le esperienze dei caregivers
Alla fine degli anni ‘90 mi sono avvicinata  al problema dell’Alzheimer come familiare caregiver.

Osservavo allora che certi familiari, traumatizzati, nella loro semplicità o ignoranza, parlavano del comportamento strano del malato, dei suoi vuoti di memoria, confusione o disorientamento,con giudizio negativo totalizzante, senza distinguere momenti o porsi domande, che magari restano sospese… Ma se non si sa spiegare, non si dia per ovvio ciò che appare. Ricordo la dottoressa supplente che diceva davanti a mia sorella malata: “Si sa, non capisce niente”. E noi: “Capisce, capisce” e lei a negare e noi a confermare. Concluse: “Allora non ha l’Alzheimer”. Mi sembrava ci fosse quasi un circolo vizioso tra i familiari, che stando più a contatto  rilevano più osservazioni, e il medico che accoglie le loro interpretazioni “grezze”, dando magari a queste un peso di verità, benché prive di spiegazioni neurologiche o psicologiche.
 Successivamente in molti medici ho visto un atteggiamento di ascolto, più prudente. Poi mi hanno incoraggiato i corsi psicoeducazionali, i libri e lo slogan del prof. Pietro Vigorelli (medico psicoterapeuta di malati di Alzheimer e loro familiari): “Il malato di Alzheimer non è completamente demente, non è sempre demente, non è solo demente”. Massima saggia, che fa bene al cuore.
Il 20 settembre 2012 nel convegno in Campidoglio dell’Associazione Alzheimer Uniti – Roma ci sono state una ventina di  relazioni di esperti e ricercatori e ne ho ricavato un sospiro di speranza per i progressi delle ricerche e per la valorizzazione degli aspetti psicologici nel rapporto col malato e nella cura, che possono rendere la sua vita più lieve e sopportabile. Molto si può fare è il motto dell’Associazione.
Quale differenza con la nostra situazione in Sardegna: non è stata ancora esaminata la proposta di legge Barracciu, non c’è piano sanitario regionale, né linee guida, i servizi nel territorio sono carenti o assenti. Noi familiari nei centri UVA (Unità Valutazione Alzheimer), dove è difficile che qualcuno abbia mai visto uno psicologo, vorremmo almeno una prima fase del colloquio riservata al familiare per esporre i deficit del malato senza umiliarlo. Se per la scarsezza del personale e gli orari ristretti, questo non si può fare, non passi però come una cosa normale: così si trasmette disagio e sfiducia e si spinge il medico verso un atteggiamento burocratico.
Dato questo livello dei servizi locali, non meraviglia leggere su L’Unione Sarda del 10/10 u.s. l’ articolo di un dirigente medico, che accosta tutte le negatività possibili sull’Alzheimer, causate, dice: “…da un nemico subdolo, che aggredisce  la percezione di noi stessi (…) non dà dolori (…) Non abbiamo la password per accedere ai ricordi e istruzioni che consentirebbero  al nostro corpo di vivere una vita di relazione, di gioire, di soffrire (…) nel vuoto totale delle loro giornate, della loro vita (…)” Per concludere: “Tanta solidarietà”. Ma di chi parla? di una persona in coma?
Lo trovo un atteggiamento approssimativo e pietistico dettato certo da un’errata concezione del sistema di comunicazione, secondo cui più si presenta grave e miserevole la situazione, più si mobilitano sentimenti di compassione e impegno. Invece, oltre certi limiti, è dimostrato (vedi Lennart Parknas) che si ha l’effetto contrario, di  blocco emotivo e rifiuto.

Tali parole mi hanno indignata per l’influenza negativa che possono avere sui familiari e sulla mentalità comune.

 Dietro il silenzio di chi non parla più, non c’è il vuoto, piuttosto difficoltà e impotenza. Noi  abbiamo un tale terrore di immedesimarci nelle sofferenze del malato di Alzheimer, che,  pensandolo senza nessuna sensibilità, ci acquietiamo. E senti molti dire: “ Non è il malato che soffre, sono i familiari”. Invece la situazione è molto più complessa. Certo, anche il familiare soffre per la fatica della cura continuativa, un legame interiore e la condivisione della sofferenza del malato. Questi non può esprimerla e, traumatizzato da quanto gli capita, si chiude in se stesso, esce in escandescenze o aggressività, vorrebbe scappare dalla propria vita (come camminare continuamente o wondering). In noi dobbiamo coltivare umanità, non freddezza. Di fronte a un processo degenerativo dobbiamo osservare tutti i segni corporei  della sofferenza fisica e psichica. Solo così la comunicazione, non più verbale, sarà però corporea (postura, atteggiamenti giusti, calma, tono di voce, attenzione affettuosa e prolungata, carezze, l’immedesimarci in ciò che noi potremmo provare al suo posto).

Ma come si può credere che vivere, ma non pensare e non percepire, sia meglio? “La vita è relazione” diceva Papa Montini, frenando i fanatismi ideologici sul coma e il fine vita.
Mie amiche caregivers sono rimaste confuse nel sentire dal loro medico che il malato di Alzheimer non è cosciente della propria malattia e non  hanno saputo obiettare i dati della loro esperienza.
Io mi scrivevo nel diario le frasi scambiate con mia sorella malata, gli appunti sulle varie espressioni del suo viso quando lei non parlava più per anni. E sono riuscita a comunicare con lei anche nella sua agonia. Fortuna? Grazia di Dio? Ma anche impostazione valida del rapporto. Con l’altra sorella malata, scontrosa per l’educazione ricevuta, che rifiuta le carezze forse perché le lega alla pietà, sto riuscendo ad aprire un canale di comunicazione rassicurandola con affetto e introducendo ipotesi su ciò che può sentire (ad es., se nel farle la doccia, lei si oppone gridando “mamma mia, mamma mia…”, io le domando di che cosa ha paura, se si vergogna, se teme la sua instabilità e tremore o la sua stessa malattia…).
Concludendo, c’è un gap tra certe zone della Sardegna e altre regioni. Qui è necessaria una rivoluzione culturale copernicana. Si potrebbero almeno svolgere corsi psicoeducazionali specifici, di approccio conversazionale o capacitante, per  tutti i livelli di operatori interessati, compresi i dirigenti.

Prego gli altri familiari di esporre le loro esperienze, scrivendo magari all’ e.mail: info@ amas-alzheimer.it. E prego qualche vero esperto di esaminare queste mie considerazioni e di pronunciarsi.
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