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"Sp%so quello che stai vivendo
tu nel momento attuale, qualeun
altvo lo ha gia vissuto o magavi

supwa*l—o."
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Simona Paganini

a trasposizione pil sem-
plice dellormai adot-
tato termine caregiver
e badante, ma quan-
do pensiamo a una o
un badante, pensiamo a
persone estranee che vengono re-
tribuite per assistere una persona
completamente o parzialmente di-
sabile. Invece la traduzione lettera-
le di caregiver € "colui che si prende
cura" e molto spesso si identifica in
un familiare che si rende disponibi-
le ad assistere un parente. L'esem-
pio pit immediato ¢ il figlio per il ge-
nitore anziano; nel caso di Carlo e
Emilia, € il marito che si prende cura
della moglie, da qualche anno affet-
ta dalla malattia di Alzheimer.

Carlo, com’¢ iniziata questa espe-
rienza?

“E stato nel 2016 che le prime av-
visaglie della malattia si sono pre-
sentate; qualche dimenticanza, la
stessa domanda ripetuta piu vol-
te nell’arco di breve tempo, dei mo-
menti di assenza, niente di ecla-
tante o patologicamente distintivo.
Anche i primi accertamenti sugge-
riti dal medico curante non avevano
riscontrato nulla di rilevante, ma io
e le mie figlie ci accorgevamo di un
costante peggioramento della situa-
zione, cosi, all’'inizio del 2017 ci sia-

mo rivolti all’Unita Operativa di Neu-
rologia dell’Ospedale MultiMedica
di Castellanza e abbiamo incontra-
to la Dott.ssa Marta Zuffi, che oggi
ne & il medico responsabile e che ha
dato una definizione a quanto stava
succedendo”.

La diagnosi non fu quindi una sor-
presa.

“Non ti aspetti mai di ricevere una
notizia del genere, pensi sempre
che a te non possa succedere € la
prima cosa che ti chiedi & ‘perché
proprio a me?’, una domanda che
mi sono fatto molte volte, soprattut-
to nell'immediatezza. Perché se da
una parte ti & di grande aiuto la sen-
sibilita con la quale ti viene comuni-
cata, e la Dott.ssa Zuffi & persona di
grande sensibilita, comprenderne la
portata e I'incisivita sulla propria vita
€ un’altra cosa. Le tue priorita sono
in balia della progressiva perdita di
contatto con la realta del malato. Da
principio dovetti ricordare a Emilia
quelle che erano le nostre abitudini
e attivita quotidiane, in seguito I'af-
fiancai e oggi la accudisco in quelle
che sono le consuetudini quotidia-
ne. E la domanda che sorge sponta-
nea é: che vita &?”

E come é riuscito a rispondersi?
“Mi sono fatto un’altra domanda: ‘e

ora cosa faccio? Mi faccio travolge-
re dagli eventi oppure trovo un modo
per gestire questa situazione?' Un
po’ per carattere, un po’ per retag-
gio professionale, sono abituato ad
affrontare situazioni difficili, maga-
ri di emergenza, con il supporto dei
compagni di lavoro, ho cercato aiu-
to, materialmente e psicologicamen-
te. Mi sono persuaso che la qualita
del nostro futuro dipende anche da
me; essere passivi davanti a que-
sta malattia la rinforza. L'aiuto di cui
parlo non si riferisce tanto ai biso-
gni principali di Emilia, per il disbri-
go dei quali vengo supportato anche
dalle mie figlie, ma una volta com-
pletate le incombenze quotidiane,
c’é tanto altro da poter fare insieme
e I’ho scoperto frequentando I’Asso-
ciazione Alzheimer MultiMedica On-
lus, che con le sue attivita rivolte ai
malati ma anche ai familiari, mi ha
permesso di affrontare numerose si-
tuazioni in cui da solo, ne sono sicu-
ro, mi sarei scoraggiato. Badi bene
che ¢ facile dirlo, altra cosa & far-
lo. Diventa tutto piu difficile, si ha
bisogno di pianificazione e di punti
di riferimento, ma per quanto mi ri-
guarda, tanto supporto I'ho trovato
nel confronto con altre persone nel-
la mia stessa situazione: il gruppo
auto-aiuto per esempio € una sor-
ta di palestra per noi caregiver per-
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ché spesso quello che stai vivendo
tu nel momento attuale, qualcun al-
tro lo ha gia vissuto e magari supe-
rato. E un piacere portare Emilia agli
incontri dedicati ai malati dall’asso-
ciazione, vedere come gli operatori
riescono a coinvolgerla nelle attivita
proposte ti apre il cuore, e anche in
quel momento puoi trovare spunto
per gestire la quotidianita o situazio-
ni particolari una volta a casa. Non
vediamo I'ora che riprendano appie-
no le attivita dell’associazione!”

Consiglierebbe percio la condi-
visione della propria situazione
invece di chiudersi nel proprio
mondo?

“Assolutamente sil Prima di tut-
to perché non c’e nulla di cui ver-
gognarsi. Questa malattia colpisce
alla cieca, non c’@ un comporta-
mento per il quale ci si pud accu-
sare, non ci sono rimpianti o se e
ma, e non c'é neppure, o meglio
non ancora, una medicina che pud
guarire o quantomeno migliorare la
condizione patologica. C’é pero la
possibilita, che nel mio caso ho tro-
vato frequentando I'associazione e
confrontandomi con i suoi compo-
nenti, operatori e volontari o per-
sone nella mia stessa situazione,
di gestirla e affrontarla nel miglior
modo possibile.” ®

Associazione Alzheimer MultiMedica Onlus

La parola Alzheimer & diventata ormai di uso comune e spesso uti-
lizzata in maniera impropria nel linguaggio quotidiano. Molte per-
sone maturano una conoscenza della malattia approssimativa e
spesso incompleta rispetto alla sua evoluzione e alle implicazio-
ni che ne conseguono. E una malattia che puo fare paura. Si as-
siste alla progressiva perdita di numerose funzioni cerebrali e al
lento cambiamento della personalita; tutto questo spesso e diffici-
le da accettare e comprendere per chi vive accanto al malato. La
progressione di malattia € inevitabile, ma molte sofferenze dei pa-
zienti e della famiglia potrebbero essere alleviate attraverso una
miglior comprensione di quanto stia accadendo e I'introduzione di
buone pratiche di gestione. Approfondire le informazioni sulla ma-
lattia, sul suo decorso e sulle terapie, aiuta ad affrontarla e proget-
tare il proprio futuro.

Dal 1998 I’'Unita Operativa di Neurologia dell’Ospedale MultiMedi-
ca di Castellanza é attiva nel campo della ricerca, diagnosi e tera-
pia delle demenze, operando secondo condivise linee guida me-
dico-scientifiche. Negli anni di pratica clinica é risultato sempre
piu evidente come la Malattia di Alzheimer possa e debba essere
trattata non solo attraverso il convenzionale percorso di diagno-
si e cura, ma con un piano di gestione integrata. Su questo punto
si trovano ormai d’accordo tutti gli operatori del settore. Si & per-
tanto delineata I'importanza di estendere la presa in carico alla fa-
miglia e di fornire un percorso di informazione, condivisione e so-
stegno, con I'obiettivo di un riadattamento dell’ambiente sociale
del malato.

Sulla base di tale considerazioni nel marzo del 2010 nasce I’Asso-
ciazione Alzheimer MultiMedica Onlus.

www.alzheimeronlus.it/lassociazione/
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