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Premessa 



 Caro Dottore, 
 da 8 anni assisto la mamma anziana ammalata di demenza di Alzheimer. Ho saputo da un’amica della sua decisione di scrivere un libro su questa malattia, e sono soddisfatta. Per molti motivi.  
 Il primo perché così sento che i problemi della mamma sono al centro della sua attenzione, almeno fino a che pensa alle cose da inserire nei suoi scritti. Il secondo perché metteremo a disposizione di tante persone che si trovano ad assistere un ammalato le nostre conoscenze, quelle che abbiamo acquisito in tanti anni di faticoso lavoro (uso il plurale perché la considero un alleato nella difficile impresa dell’assistenza alla mamma; tutte le informazioni che abbiamo acquisito costituiscono quindi un patrimonio comune). Il terzo motivo è che ritengo importante informare anche le persone che non sono direttamente a contatto con il problema; se chi vive accanto a noi nella casa, nei luoghi di lavoro e di svago conosce la malattia e i problemi connessi con le cure delle persone colpite da demenza, sarà più attento nei riguardi di chi tutti i giorni porta il peso dell’assistenza, come capita a me. 
 Quindi grazie. Mi raccomando però: sia chiaro nell’esposizione e si ricordi che non parla a colleghi o studenti di medicina, ma alla gente comune, spesso confusa dalle tante informazioni che legge sui giornali o sente alla televisione. E poi c’è Internet. Un mio nipote mi porta ogni tanto le informazioni che scarica da Internet per me. Ma non capisco, soprattutto non capisco quali sono vere, importanti e utili e quali, invece, degli imbrogli. Quindi grazie se ci aiuta a orientarci. 
 Leggerò il suo libro con attenzione, anche se forse su alcuni aspetti ne so più degli addetti ai lavori. Lo scriva… senza perdere tempo… abbiamo ancora molto bisogno di conoscere e di farci conoscere. 


Questa lettera spiega in modo diretto le motivazioni che sottostanno al libro, meglio di come avremmo potuto fare noi («conoscere e farci conoscere»). Una sola cosa vorremmo aggiungere: i consigli e le indicazioni qui riportati sono il frutto dell’esperienza vissuta come attori della cura, ma anche degli studi, del confronto dei dati, delle analisi approfondite di fonti diverse. Alla fine quindi speriamo di offrire al lettore un testo impostato su un equilibrio tra quello che si prova e di cui si ha bisogno assistendo una persona affetta da demenza e quello che insegnano lo studio, l’analisi dei dati, la letteratura internazionale. Infatti, se il testo fosse solo il frutto di un’esperienza – per quanto vasta – sarebbe la nostra e quindi potenzialmente criticabile; così, se fosse solo centrato sulla medicina basata sulle evidenze scientifiche rischierebbe di essere un distillato di realtà talvolta lontane dalla vita di tutti i giorni e quindi poco attente ai problemi quotidiani. Per questo abbiamo scelto la strada della sintesi, percorrendo una via mediana.  
Abbiamo ben chiaro che le condizioni di fragilità, come quelle che caratterizzano le persone affette da demenza, non concedono mai tregua a quanti ne sono colpiti e a chi di loro si prende cura. Quindi le risposte non possono essere temporanee o parcellari, ma sempre attive, per affrontare le vicende della vita di tutti i giorni, ma anche per cogliere tempestivamente i momenti di crisi. Nulla è più instabile di una condizione di cronicità: non concede mai tregua, perché in ogni situazione può nascondersi un punto di rottura. Ogni atto di cura deve quindi essere continuativamente predisposto in senso preventivo (partendo da considerazioni realistiche sulla condizione di vulnerabilità) e in senso curativo. Peraltro nella demenza non vi è separazione tra i due momenti, perché ogni situazione è allo stesso tempo un obiettivo di cura e un atto per evitare la rottura di equilibri biologici e clinici. In questa logica si riconosce che la cronicità ha bisogno d’interventi non rigidi, che rispondono a logiche multidimensionali: alla demenza si risponde con il medico, l’infermiere, le altre figure sanitarie e assistenziali, ma anche con l’amico che ascolta e condivide, il vigile urbano che garantisce la vivibilità ambientale, la colf che pulisce e prepara i cibi, il volontario che si impegna nei compiti che altri non svolgono, il programmatore e l’amministratore che gestiscono i soldi della comunità e ne indirizzano l’uso nella direzione più razionale e fruttuosa. 
Il lettore giudicherà se l’impresa che ci siamo proposti è andata a buon fine rispondendo sia a chi ha pochissimo tempo per leggere, a causa dell’impegno senza fine di prestare assistenza, sia a chi ha scelto di approfondire le conoscenze, per interesse personale o come premessa per una disponibilità al servizio, ad esempio nel volontariato.  
La preparazione di questo volume ci è stata utile, perché anche la rielaborazione di argomenti noti costituisce sempre un’occasione per pensare, per approfondire e per proporre risposte il più possibile innovative. A questo proposito ringraziamo colleghi e allievi che con il loro lavoro, i loro suggerimenti e i testi fornitici hanno facilitato il compito della scrittura. 
Qualche anno fa uno di noi ha scritto le frasi di seguito riportate, che descrivono la realtà delle malattie croniche:  
 Il dovere di curare viene prima di qualsiasi incertezza culturale o problematica concreta, perché acquisisce una valenza di natura etica che precede le varie dimensioni finalistiche. […] La maniera più incisiva per superare le difficoltà della medicina contemporanea è coinvolgere il paziente e la sua famiglia nelle decisioni riguardanti la cura; parlando semplicemente, senza superficialità, ma anche senza allarmismi, si arriva a una condivisione delle responsabilità, non fondata su confini giuridicamente determinati, ma su una sostanziale alleanza rispetto agli obiettivi da raggiungere. 


Partendo da questa premessa, che costituisce una sorta di «manifesto fondativo», curiamo attraverso il supporto tecnico che riusciamo a dare come operatori sanitari, avendo come obiettivo l’ammalato e chi sta a lui vicino. Allo stesso tempo, però, vorremmo coinvolgere un numero sempre maggiore di persone nella responsabilità verso chi soffre. Solo così si costruisce un’alleanza tra individui, fondata su conoscenze scientifiche e sulla dimensione dell’attenzione, che aiuta i deboli a sopravvivere nei momenti critici della vita. Ovviamente il lettore comprenderà che la nostra posizione è quella di chi crede che tra gli uomini si possano creare legami significativi, in controtendenza rispetto a un mondo che valorizza il sentire e le opinioni del privato, indipendentemente dalle ricadute sugli altri. 
Questo libro si propone di dare alcune informazioni tecniche, ma anche di offrire indicazioni significative sui percorsi della demenza e delle persone che ne soffrono. Così saranno di più – ci auguriamo – quelli che si impegneranno a prestare assistenza nelle diverse situazioni della vita e della malattia, ma anche quelli che vorranno capire per meglio essere vicini a chi è in difficoltà. La disponibilità all’assistenza alle persone ammalate di demenza – un paradigma delle cronicità – concorre, noi crediamo, alla formazione di capitale sociale, influenzata fortemente dalla percezione diffusa di come vengono prese in carico le persone più deboli. A sua volta un forte capitale sociale favorisce la partecipazione collettiva alla soluzione dei problemi, sia attraverso la disponibilità alla tassazione (si pensi alla discussione mai conclusa sull’istituzione di una tassa per la non autosufficienza), sia attraverso contributi diretti all’organizzazione dei servizi, per la crescita di un welfare diffuso, che vede tutti coinvolti, anche se a livelli diversi. Lo stesso impegno delle famiglie nell’assistenza – obiettivo irrinunciabile per una cura adeguata e multiforme – trova supporto se si percepisce collocato all’interno di una condivisa volontà di servizio.  
Le demenze sono una malattia «democratica»: infatti da quando sono entrate nel fascio dei riflettori della clinica e della ricerca sempre più frequentemente si descrivono casi di persone note (artisti, attori, politici ecc.) colpite dalla malattia, così come noi conosciamo molti ammalati senza potere e che non dispongono di adeguate risorse economiche. Un caso significativo di persona famosa è quello del sindaco di Barcellona Pasqual Maragall, che qualche anno fa, a 66 anni, ha personalmente dichiarato alla stampa di essere ammalato. Uno degli uomini politici più significativi della Spagna contemporanea (artefice delle Olimpiadi di Barcellona) ha comunicato di avere l’Alzheimer. Però ha associato a questa confessione anche una «dichiarazione di guerra»: «Sarà una battaglia difficilissima. Abbiamo fatto le Olimpiadi, abbiamo costruito lo statuto dell’autonomia della Catalogna, ora ce la vediamo con l’Alzheimer. Ci vorranno molti anni, ma vinceremo». Trasferendo sul piano clinico il significato di questa forte dichiarazione, si può affermare che dopo la comunicazione della diagnosi è importante costruire assieme ai pazienti un’ipotesi di vita, cercando di identificare nelle pieghe dell’esistenza di ognuno gli spazi ai quali attaccarsi per trovare un senso. La vita non deve trasformarsi nell’attesa tragica di segni di peggioramento clinico, e quindi nel coinvolgimento del paziente e della sua famiglia in una spirale disperata di vuoto popolato solo da paure per il futuro. Maragall ha fatto anche un’altra dichiarazione dal grande significato: «Sono stato sindaco e presidente. Tutti mi riconoscono per strada. Quando mi perderò per i vicoli ci sarà sempre qualcuno pronto a riportarmi a casa. Sarà meno doloroso per me perdere l’identità». La demenza fa perdere il ricordo, che collega al mondo reale, e amplifica le solitudini. Però, se il mondo attorno al malato fosse accogliente, attento, dotato di memoria per tutti, questa condizione sarebbe almeno in parte lenita. Dobbiamo quindi ricordare a chi ci vive attorno che la civiltà della fretta, dell’interesse, delle identità minacciate non è un posto buono per le persone più deboli e che quindi – implicitamente – non è un posto buono nemmeno per noi, anche se oggi siamo sani. Un ulteriore insegnamento che possiamo trarre dalla vicenda di Maragall riguarda il rapporto tra la perdita di memoria e l’esercizio della politica, un’arte fondata proprio sulla memoria di un popolo, di singoli gruppi o individui. La demenza potrebbe sembrare quasi una nemesi, invece rappresenta uno spunto nobile per la politica, se inserisce tra i suoi compiti primari la costruzione di rispetto attorno all’uomo che ha perso la mente, perché è stato un cittadino significante e oggi continua a esserlo per la sua storia di dolore. Anche i medici, oltre a curare le malattie, devono ricordarsi di essere «agenti morali» nei riguardi dei pazienti, leggendo nella persona affetta da demenza non solo gli eventi di perdita, ma la dignità, una ricchezza che accomuna l’ammalato a tutti gli altri uomini e fa comprendere le caratteristiche più profonde dell’essere persona.  
Speriamo che chi si accosta a questo libro possa diventare più saggio dopo la lettura. Saggio è infatti chi, essendo informato rispetto a quello che deve fare, affronta i problemi con calma, cercando di trasmettere serenità alla persona che assiste. Saggio è chi capisce che la malattia ha un percorso evolutivo, ma sa apprezzare anche i piccoli guadagni che derivano da un’assistenza attenta e accurata; chi sa rallegrarsi se il malato ha ripreso a indossare da solo la giacca… o a ricambiare una manifestazione d’affetto. Ma saggio è anche chi non si dispera se il malato lo accusa di furto o di infedeltà, se non lo riconosce più o si lega a un’altra persona (occorre tanta saggezza perché basti una spiegazione razionale, fondata sull’evoluzione della malattia, per lenire un dolore siffatto). Saggio infine è chi comprende che «demenza» e «Alzheimer» non sono parole da rifuggire e non accompagnano persone da nascondere (o da non vedere); saggio è chi per loro ritiene opportuno spendersi… gratuitamente. 
Gli autori di questo libro sono medici che si pongono nei riguardi del lettore (qualsiasi sia la motivazione che l’ha spinto sin qui) con lo spirito di chi chiede perdono, come ci insegna Borgna, del quale prendiamo a prestito le parole più espressive: «Il dovere di chiedere perdono, quando lo fa il medico, è sempre più importante, oggi, nella misura in cui il dilagare della tecnologia conduce alla fatale disumanizzazione del malato. Non sempre si ascoltano i pazienti, non sempre nemmeno li si guarda, divorati dalla fretta di giungere alla diagnosi con i soli strumenti tecnologici e, in ogni caso, ricorrendo alla sola farmacoterapia. Non si ha tempo di condividere il dolore e l’angoscia, la tristezza e l’inquietudine, la timidezza e la solitudine di una paziente, o di un paziente». 
Chiediamo perdono, ma la prospettiva è quella di costruire una relazione efficace, perché anche una malattia gravissima come la demenza può essere curata con gli strumenti della scienza e quelli della relazione, che è il mezzo attraverso il quale transitano le conquiste della medicina. 



1. 

Le demenze e la malattia di Alzheimer 



La memoria e la vita dell’uomo 



La memoria è caratteristica tipica della
            persona umana: non perché essa manchi nell’animale, ma perché su di essa realizziamo
            comportamenti complessi, che permettono di costruire nuova vita, modulando le nostre
            attività sulla base delle informazioni che abbiamo ricevuto, immagazzinato, elaborato. 
La memoria è ancora un mistero, anche se
            moltissimi studi di questi ultimi anni hanno permesso qualche progresso. Come
            ricordiamo? Quali aree del nostro cervello sono maggiormente coinvolte nei processi del
            ricordo e quali nella dimenticanza? Vi è una pillola per la memoria? Queste e molte
            altre potrebbero essere le domande senza risposta all’interno di un tema affascinante
            che investe la vita di tutti i giorni, perché la memoria è come il vestito che ciascuno
            deve indossare: quando si è nudi non si può esercitare alcuna funzione sociale e
            talvolta con fatica ci si guarda allo specchio. 
Qualcuno, in passato, ha sostenuto che un uomo
            senza memoria non è un uomo; non vi è dubbio che sia difficile comprendere il senso
            della propria vita e di quella degli altri quando i ricordi tendono a sparire, quando è
            difficile restare legati al passato attraverso ponti sui quali fluisce il corso della
            vita, quando le relazioni cadono apparentemente nel vuoto. Ma vi sono momenti e spazi
            nell’esperienza personale che hanno significato perché ci appartengono, qualsiasi siano
            le nostre condizioni di salute (e della memoria), e danno
            significato alla vita. Quando la memoria entra in crisi resta un rapporto tra le persone
            fondato sulla loro storia, su relazioni oggettive che si sono sviluppate nel tempo e che
            lasciano un segno nell’altro. Con la perdita di memoria l’altro non muore se resta nel
            ricordo di chi è sopravvissuto. 
Cos’è la memoria? Una serie di pezzi di vita
            passata collegati tra loro da atmosfere, sentimenti, luci, colori, odori. È quindi la
            capacità di ricostruire la vita del passato, non solo per avere specifici dati di
            riferimento, ma per rivivere i sentimenti, le gioie, i dolori. 
Se questa è la memoria, cosa sappiamo della
            capacità dell’altro di ricordare? Forse potrebbe non ricordare eventi o fatti, ma avere
            memoria di ambienti e situazioni e quindi aver bisogno che vengano riproposti come pezzi
            di vita, per l’oggi. Questa è l’esperienza di tutti i giorni, ma anche il fondamento di
            interventi riabilitativi tecnicamente qualificati. Quando si analizza la condizione di
            una persona affetta da demenza attraverso gli strumenti della medicina, cioè le scale di
            valutazione, l’esame obiettivo, l’imaging, riusciamo ad avere un
            quadro della persona esaminata, e, il più delle volte, questo permette di porre una
            diagnosi. È poi nella relazione verbale o silenziosa che nasce davvero la possibilità di
            comprendere l’ammalato e la sua seppur ridotta capacità di ricordare e quindi di essere
            utili per la vita che dovrà affrontare. Proprio per questo il medico di chi ha perso la
            memoria deve avere la capacità di analizzare la condizione clinica con il massimo della
            competenza tecnica, per inquadrare correttamente le situazioni, anche quelle più
            complesse; ma deve, allo stesso tempo, attivare la propria capacità di comprensione
            dell’altro nel profondo, attraverso la relazione e l’ascolto. 
Recentemente sono state scoperte nel cervello
            umano alcune cellule chiamate «neuroni specchio», la cui funzione è riflettere
            all’interno della nostra mente le condizioni vitali della persona che stiamo osservando.
            È stato un grande progresso, che ha fondato le basi per ricomprendere la relazione tra
            le persone, e in particolare tra chi cura e chi è curato, in una dinamica attiva. Ma,
            allo stesso tempo, si è compreso che in rete con i neuroni specchio vi sono quelli che conservano nel tempo la traccia del rapporto che si è
            instaurato, traccia che si perde nel paziente affetto da demenza, ma che resta viva in
            chi gli è stato vicino. Uno degli impegni delle ricerche in questo campo è comprendere
            come, collegandosi con i neuroni specchio, sia possibile dare nel momento presente
            significato alla relazione di cura, anche senza che ci sia riflesso sulla memoria del
            paziente. Resta un patrimonio d’informazioni e di sensibilità nel cervello del curante
            (in senso lato: medico, infermiere, familiare…), che diviene la base per modalità di
            cura sempre più attente, mirate, efficaci. 
La memoria è lo strumento per la vita sociale,
            oltre che per la propria vita privata. Permette sia di riconoscere i legami affettivi
            come significanti, come momenti importanti, sia di riconoscere i legami che si creano in
            nome di una comune cittadinanza. Tanto che talvolta il cittadino egoista, che pensa solo
            ai propri spazi, viene giudicato un uomo «senza memoria». Però si deve ricordare che il
            valore della persona è un principio assoluto, indipendente anche dalla memoria: il
            cittadino senza memoria continua a essere un cittadino da tutti i punti di vista, e la
            collettività deve sostituire con una memoria allargata e condivisa la memoria mancante
            al singolo. 
La memoria collettiva non è biologicamente
            riconoscibile, ma è l’insieme di tante memorie biologiche, più o meno funzionanti, tutte
            partecipano alla sua costruzione, che è base per la vita civile, che caratterizza lo
            stare assieme delle persone. Uno stare assieme che comprende anche le persone «meno
            fortunate», a causa di condizioni di malattia o di invalidità, che nella convivenza
            trovano il senso della loro stessa vita. 
Studiando la memoria e cercando di capirne il
            ruolo nell’esistenza, ciascuno comprende le proprie responsabilità verso gli altri,
            quelli dotati di memoria, la cui presenza nella società è già autonomamente
            significativa, e verso chi non è più dotato di memoria: siamo per loro il contatto con
            la realtà. A volte questo atteggiamento si può quasi «sentire» fisicamente, quando la
            persona che ha perso la memoria si attacca, si «aggrappa» a chi lo ascolta, perché rappresenta un legame che allontana angosce e paure. Solo se
            siamo in grado di intuire (su basi che sono largamente prescientifiche) l’abisso di
            dolore e di vuoto che sta nella mente di chi ha perso la memoria sappiamo accompagnarlo,
            anche gestendo i linguaggi del nostro corpo nel modo più adeguato. Così diventiamo
            portatori di serenità e di vita, per noi e per chi a noi si affida. Prima dei farmaci,
            la relazione con il sofferente rappresenta il principale lenimento; per questo dobbiamo
            rifuggire dai dualismi tra scientismo e vitalismo, perché la persona affetta da demenza
            non ha bisogno di dibattiti ideologici, ma del calore della vicinanza, dell’ascolto,
            dell’accompagnamento. 

Le demenze, un po’ di numeri 



Le demenze sono malattie complesse, ma non
            incurabili. La loro conoscenza permette di costruire un’alleanza con i medici e gli
            altri operatori sanitari, utilizzando tutti gli strumenti possibili per rendere meno
            difficile la vita dei malati. 
Questo è l’obiettivo delle righe che seguono,
            in linea con lo spirito del volume: accrescere le conoscenze per migliorare le modalità
            di porsi di fronte alla malattia e aiutando il malato e la sua famiglia. 
La letteratura spesso rappresenta la vita
            meglio delle descrizioni offerte dalla tecnica, e questo vale anche per la medicina.
            Stefan Merril Block in Io non ricordo si interroga su un tema che
            pervade tutto il libro: «Si può vivere liberi dal dolore dei ricordi in una terra senza
            memoria?» e così descrive la vita di una persona che ha perso la
                memoria: 
 Oltre la città dell’oro si stendono gli infiniti giardini
                di Isidora, dove il semplice desiderio controlla ogni cosa. Nei giardini, due
                abitanti di Isidora si possono incontrare senza ricordarsi l’uno dell’altro, senza
                rendersi conto che si sono innamorati già mille volte, e possono innamorarsi di
                nuovo. Finché resteranno vicini, vivranno soltanto per rendersi felici a
                    vicenda.
            
 Alla fine, ovviamente, avranno fame. Essendo Isidora una
                terra dell’abbondanza, la donna affamata banchetterà, vivendo brevemente per il solo
                piacere di mangiare. 
 Una volta sazia, potrebbe incontrare un nuovo innamorato
                oppure il precedente. In entrambi i casi se ne innamorerà profondamente. In una
                giornata piena, una donna di Isidora può innamorarsi di quindici uomini diversi,
                oppure, se il caso lo vuole, dello stesso uomo per quindici volte. 
 Non potendo trattenere alcun ricordo, nemmeno quello della
                morte, gli abitanti di Isidora non sanno che la morte è una possibilità. Al momento
                della sua morte, una donna potrebbe essere appena innamorata per la centomillesima
                volta. 


Con il termine «demenza» si indica una
            condizione (nel linguaggio medico «sindrome») caratterizzata da una riduzione delle
            prestazioni cognitive (quali la memoria, il ragionamento, il linguaggio) tale da
            compromettere le usuali attività (lavoro, hobby, interessi) e relazioni. Alla base di
            questa condizione, che nella quasi totalità dei casi è progressiva, vi possono essere
            molte malattie del cervello (la più frequente è la malattia di Alzheimer).
            Contrariamente al pensare comune, la demenza non costituisce una conseguenza
            inesorabile, un «destino ineluttabile» per chi invecchia. 
Molte persone, novantenni e centenarie,
            conservano un cervello ben funzionante: non si tratta di casi particolari, ma della
            testimonianza più evidente che è possibile raggiungere i limiti dell’esistenza in
            salute. Queste persone sono la prova vivente di come sia possibile invecchiare bene. 
La demenza rappresenta un problema rilevante
            dal punto di vista epidemiologico, in particolare nella popolazione anziana: circa il
            10% degli ultrasessantacinquenni e il 20% degli ultraottantenni che risiedono al
            domicilio manifestano un grado variabile di deterioramento delle funzioni cognitive.
            Sulla base delle proiezioni delle Nazioni Unite relative alla popolazione mondiale fino
            al 2050, il numero di persone affette da demenza aumenterà dai 25,5 milioni del 2000 a
            63 milioni nel 2030, fino a 114 milioni nel 2050.
        
Una chiara immagine della diffusione delle
            demenze è ottenibile raddoppiando a partire dall’età di 65 anni la prevalenza della
            demenza ogni quinquennio fino ai 90 anni: 
	 tra 65 e 69 anni la demenza ha una prevalenza
                    dell’1,5%; 
	 tra i 70 e i 74 anni del 3%; 
	 tra i 75 e i 79 anni del 6%; 
	 tra gli 80 e gli 84 anni del 12%; 
	 tra gli 85 e gli 89 anni del 24%; 
	 oltre i 90 anni interessa il 35-45% della
                    popolazione. 


Per la loro dimensione epidemiologica le
            demenze rappresentano oggi una delle principali sfide per i sistemi sociali e sanitari
            dell’Occidente. 
Nel 50-60% circa dei casi la demenza è dovuta
            alla malattia di Alzheimer. Si tratta di una patologia progressiva, che prende il nome
            da Alois Alzheimer, il neurologo che nel 1906 la identificò per la prima volta. 
In circa il 10% dei casi la demenza è invece
            dovuta alla cosiddetta «arteriosclerosi cerebrale» e, in particolare, a lesioni
            cerebrali multiple (lesioni ischemiche), provocate dall’interruzione del flusso di
            sangue (è la demenza vascolare). È importante sottolineare che questa forma di demenza
            può essere prevenuta tramite il corretto controllo dei fattori che ne favoriscono
            l’insorgenza, in particolare l’ipertensione arteriosa e il diabete mellito, malattie
            queste che costituiscono un fattore di rischio anche per la malattia di Alzheimer. 
Nel 15-20% dei casi la demenza è dovuta alla
            contemporanea presenza di malattia di Alzheimer e di lesioni ischemiche: questa
            condizione si indica con l’espressione «demenza mista». 
Vi sono poi altre forme di demenza più rare,
            ma ugualmente importanti per le specifiche modalità di presentazione (talvolta atipiche,
            come nelle demenze frontotemporali), per la risposta ai trattamenti (nella demenza a
            corpi di Lewy vi sono reazioni negative gravi all’uso di alcuni neurolettici) e per le
            modalità di trasmissione ereditaria (come nella demenza che accompagna la corea di
            Huntington). Nella tabella 1 sono illustrate le caratteristiche cliniche delle forme più
            comuni di demenza. 
        
TAB. 1.
                        Confronto delle caratteristiche cliniche delle forme più comuni di
                            demenza
	
                    Tipo di
                        demenza 
                	
                    Caratteri clinici
                        salienti 
                	
                    Neuroimaging 
                	
                    Frequenza 
                
	Malattia di Alzheimer 
	Esordio con deficit mnesico (più raramente con deficit
                        neuropsicologici focali) e precoce coinvolgimento globale delle funzioni
                        cognitive. Possibile coesistenza di alterazioni comportamentali all’esordio;
                        più frequenti nelle fasi intermedie e avanzate. Progressione graduale. Esame
                        obiettivo neurologico negativo all’esordio. 
	Atrofia temporo-parietale, talora asimmetrica, alla
                        Tomografia assiale computerizzata (Tac) e alla Risonanza magnetica (Rm).
                        
Ipoperfusione
                        nelle stesse aree alla Tomografia positroni (Pet). 
	50-60%

	Demenza vascolare ischemica
	Esordio acuto (subdolo nella forma sottocorticale),
                        spesso con sintomi «focali» e progressione «a gradini». Compromissione
                        irregolare delle varie funzioni cognitive. Esame obiettivo neurologico con
                        segni focali.
	Infarti singoli in aree strategiche (ad esempio infarti
                        talamici, del lobo temporale infero-mediale) o multipli in aree di confine o
                        lacune nei gangli della base o lesioni estese della sostanza bianca
                        periventricolare alla Tac o Rm. Alla Pet ipoperfusione irregolare.
                    
	15-20%

	Demenza frontotemporale
	Precoci disturbi comportamentali (disinibizione, perdita
                        del controllo sociale, iperoralità, stereotipia), alterazioni
                        dell’affettività (apatia, disinteresse, ipocondria, somatizzazioni) e
                        precoci disturbi del linguaggio (monotonia, ecolalia,
                        perseverazioni).
	Atrofia lobare (frontale o frontotemporale) alla Tac o
                        Rm. 
Ipoperfusione
                        frontale alla Pet.
	2-9% 

	Demenza a corpi di Lewy
	Fluttuazione dei disturbi (sia cognitivi sia dello stato
                        di veglia), presenza di allucinazioni visive ben strutturate, segni
                        extra-piramidali e frequenti cadute.
	Atrofia corticale aspecifica alla Tac o Rm.
                        
Ipoperfusione
                        occipitale alla Pet. 
	7-25% 

	Degenerazione cortico-basale 
	Aprassia ideomotoria asimmetrica, afasia precoce,
                        disinibizione e segni frontali, distonia di un arto, micolono focale e
                        parkinsonismo.
	Atrofia corticale frontotemporale e sottocorticale
                        striatale alla Rm. 
	Rara 

	Paralisi sopranucleare progressiva 
	Paralisi sopranucleare dello sguardo, instabilità
                        posturale con cadute, disartria, deficit di attenzione e deficit cognitivo.
                    
	Atrofia della porzione anteriore del corpo calloso alla
                        Rm. 
Ipoperfusione
                        della corteccia. 
	Rara 




Una percentuale variabile di pazienti – non
            oltre il 5% – presenta una demenza sostenuta da malattie potenzialmente suscettibili di
            guarigione (tra le altre le malattie endocrine, l’idrocefalo normoteso, la depressione). 
Si deve considerare che il deterioramento
            delle funzioni cognitive non è sempre sinonimo di demenza. Sintomi simili possono
            infatti manifestarsi nel corso di malattie acute febbrili, oppure come conseguenza di
            malattie croniche non ben controllate, in particolare disturbi cardiaci, polmonari e
            metabolici. L’uso di alcuni farmaci (tranquillanti, sonniferi, farmaci per il mal
            d’auto) può anch’esso essere responsabile di disturbi di memoria o confusione. Un’altra
            causa frequente di decadimento delle funzioni cognitive è rappresentata dalla
            depressione (esaurimento nervoso), la malattia psichica più diffusa nella popolazione
            anziana, che, soprattutto nelle sue forme più severe, può apparire indistinguibile da
            una demenza. D’altra parte, anche espressioni più lievi di depressione possono provocare
            disturbi della memoria e confusione. 
Infine, una riduzione delle funzioni
            cognitive può essere indotta da eventi stressanti, quali il cambiamento d’abitazione o
            il trasferimento in ospedale o in casa di riposo. La persona che già viveva in un
            equilibrio psichico fragile, fortemente legata ai riferimenti ambientali, rischia di
            perdere l’autonomia quando questi vengono meno; è importante che chi presta assistenza
            possa comprendere questo stato di disagio, per evitare di attribuire ad altre ragioni la
            comparsa di un disturbo cognitivo finendo per impostare interventi scorretti e inutili. 
Come si comprende, un’alterazione cognitiva
            può quindi essere causata da molti fattori, sia biologici sia legati a malattie
            intercorrenti o a eventi peculiari, e alcuni soggetti sono più a rischio di altri. Non è
            quindi possibile costruire una mappa dei fattori che inducono demenza in base a dati
            precisi, ma occorre conoscerne l’ampio spettro, per orientarsi nel momento della
            difficoltà. Su alcuni di questi non è possibile fare nulla, su altri invece si può agire
            con successo. 
        
La demenza è spesso preceduta da una fase
            caratterizzata da lievi disturbi soprattutto – ma non esclusivamente – di memoria; in
            questa fase il soggetto mantiene una totale autonomia e molto spesso si «rende conto»
            dei propri deficit (frequentemente se ne accorgono anche i familiari). Questa
            condizione, che è stata variamente classificata e oggi viene denominata «decadimento
            cognitivo lieve» (dall’inglese Mild cognitive impairment, Mci),
            interessa il 20% circa della popolazione anziana. La condizione di lieve decadimento
            cognitivo costituisce di per sé un fattore di rischio per lo sviluppo di demenza; nel
            corso di un anno, infatti, il 15% dei pazienti che ne sono affetti vira verso una
            demenza di Alzheimer conclamata. Va però ricordato che questa transizione non è né
            prevedibile (vi sono soggetti che sviluppano demenza dopo molti anni di Mci) né
            ineluttabile (dopo 3 anni circa il 20% dei soggetti con Mci è tornato alla condizione di
            normalità). Di fronte al dubbio, quindi, è utile una valutazione specialistica, senza
            però farsi assalire dall’angoscia per una condizione ancora oggi di difficile
            interpretazione. 
Per le demenze di tipo vascolare i fattori di
            rischio sono quelli delle malattie cerebrovascolari e in particolare l’ipertensione
            arteriosa, il diabete, il fumo di sigaretta, la dislipidemia. 
Per le altre demenze degenerative (meno
            frequenti), quali le demenze frontali, la malattia a corpi di Lewy, la degenerazione
            corticobasale, non è ancora possibile avere chiarezza sui meccanismi causativi. Anche in
            questi casi alcune forme (soprattutto per le demenze frontali) possono avere
            un’ereditarietà, sebbene si tratti di casi abbastanza rari. 

La malattia di Alzheimer: i sintomi 



I sintomi iniziali dell’Alzheimer sono spesso
            erroneamente attribuiti all’invecchiamento (perché è ancora vivo lo stereotipo
            «invecchiare è una malattia»), allo stress («in questi ultimi mesi ha dovuto affrontare
            grandi difficoltà») oppure alla depressione. L’anziano può
            presentare cambiamenti del carattere: essere meno interessato ai propri hobby o al
            proprio lavoro, oppure essere ripetitivo. Talvolta l’inizio della malattia è
            contrassegnato dalla sospettosità nei confronti di altre persone, accusate di sottrarre
            oggetti o cose che il malato non sa trovare. Altre volte ancora la malattia può iniziare
            in seguito a un trauma, oppure manifestarsi durante un ricovero ospedaliero o nei giorni
            che seguono un’operazione. Spesso chi assiste tende ad attribuire a un evento, un trauma
            o un intervento chirurgico, la causa della malattia; in realtà queste evenienze
            costituiscono, nel caso della malattia di Alzheimer, eventi stressanti che rendono
            evidente e manifesta una malattia cerebrale già presente. È importante che i familiari
            siano consapevoli di questo, perché talvolta sono tormentati dai sensi di colpa («Se non
            avessi insistito per farlo operare di ernia, adesso sarebbe ancora in buona salute…»). 
Nella grande maggioranza dei casi, solo a
            distanza di uno o due anni dall’inizio dei primi sintomi il disturbo della memoria è
            tale da far ricorrere all’aiuto di un medico: è questo il sintomo cardine della
            malattia, ed è il primo a manifestarsi rispetto ad altri che coinvolgono il linguaggio o
            la capacità di ragionamento. Dopo un esordio con una lieve perdita della capacità di
            ricordare avvenimenti o fatti recenti, progredisce gradualmente con alterazioni della
            personalità e deficit delle altre funzioni cognitive. Risultano impoveriti il pensiero
            astratto e la capacità di eseguire ragionamenti. La facoltà di giudizio diminuisce
            spesso precocemente, cosicché il paziente manifesta un ridotto rendimento lavorativo e
            può essere incapace di affrontare e risolvere problemi anche semplici relativi ai
            rapporti interpersonali. Il deterioramento della capacità di giudizio determina grande
            preoccupazione tra i familiari e i colleghi. 
Uno dei caratteri più specifici è il
            cambiamento della personalità: spesso, specie negli anziani, compare l’apatia. Il
            paziente perde interesse per l’ambiente e per gli altri, richiudendosi in se stesso.
            Risultano esagerati i caratteri premorbosi della personalità: atteggiamenti ossessivi,
            aggressività, sospettosità; soggetti solitamente controllati e
            misurati diventano impulsivi, intrattabili e a volte anche violenti («mio marito non è
            più lui; era sempre gentile e servizievole, adesso è diventato cattivo, irrispettoso e
            pretende ogni tipo di cosa»). In alcuni casi la malattia si manifesta con una difficoltà
            nella denominazione degli oggetti, oppure con un impoverimento del linguaggio e il
            ricorso a frasi stereotipate. Altre volte uno dei segni che si associa al disturbo di
            memoria è rappresentato dalla difficoltà nella guida dell’automobile, nel collocare gli
            oggetti nello spazio e nell’avere una visione unitaria di ciò che circonda la persona,
            con una progressiva incapacità a svolgere compiti che precedentemente erano familiari.
            Questa fase della malattia è più facilmente evidenziabile nei più giovani o in chi
            svolge ancora attività lavorative o professionali; può invece sfuggire in pazienti molto
            anziani o che non svolgono compiti impegnativi da un punto di vista intellettivo. Il
            malato può essere ignaro e inconsapevole dei propri disturbi: sono i familiari a notare
            per primi un comportamento «strano». 
Uno dei sintomi che più frequentemente
            accompagnano il disturbo della memoria è la depressione. Talvolta questa deriva dalla
            consapevolezza di non essere più all’altezza della situazione e di dover dipendere da
            altri nell’esecuzione di compiti o attività consuete; talaltra, invece, è indotta da
            meccanismi biologici, che non sono ancora noti, in assenza di una precisa causa
            esistenziale. 
Accanto alla depressione, altri sintomi
            possono accompagnarsi alla demenza ed essere fonte di stress per i familiari. Fra i più
            frequenti l’agitazione, la paura di essere derubati, la sospettosità, i sentimenti
            d’abbandono, gli episodi di esplosione verbale, il pianto immotivato o la violenza. I
            disturbi del sonno rivestono grande importanza, anche perché determinano stress. Il
            paziente è insonne e vaga per la casa, altre volte si sveglia in piena notte e ritiene
            sia ora di pranzare o di andare a fare una passeggiata. 
In una fase intermedia della malattia il
            paziente diviene incapace d’apprendere nuove informazioni, spesso si perde, anche in
            ambienti a lui familiari; la memoria remota è compromessa, anche se non totalmente
            persa. È a rischio di cadute e può essere necessaria assistenza
            nelle attività della vita quotidiana (lavarsi, vestirsi, alimentarsi), anche se,
            generalmente, nello stadio intermedio permangono ancora le capacità di deambulazione e
            alimentazione in modo autonomo. Il comportamento si viene man mano compromettendo, fino
            a un completo disorientamento spazio-temporale. 
Nelle fasi avanzate della malattia di
            Alzheimer la memoria, sia recente sia remota, è totalmente persa, il paziente è incapace
            di camminare e di svolgere qualsiasi attività della vita quotidiana, è incontinente e
            può divenire muto. Si manifestano difficoltà nella deglutizione e può essere necessaria
            un’alimentazione artificiale. Elevato è il rischio di complicanze, quali malnutrizione,
            disidratazione, malattie infettive – polmoniti soprattutto –, piaghe da decubito. 
La malattia può avere un decorso variabile:
            sono state descritte sopravvivenze dai 2 ai 20 anni, con una media di circa 5-7 anni;
            non si conoscono i motivi di queste grandi differenze, ma non c’è dubbio che
            un’assistenza accurata sul piano clinico, dell’alimentazione, dell’igiene evita la
            comparsa di eventi morbosi che possono di per sé abbreviare la vita delle persone
            anziane. 

Le cause 



La medicina sta ancora indagando sulle
            possibili cause della malattia di Alzheimer. Le attuali conoscenze indicano che nel
            cervello della persona ammalata si determina una perdita progressiva di cellule
            cerebrali associata al formarsi di placche anomale intorno a esse; sono accumuli di
            frammenti di una proteina insolubile, denominata «beta amiloide». Accanto a questa
            alterazione si determina un altro evento caratteristico: la formazione di «grovigli»
            all’interno delle cellule cerebrali, costituiti da una forma anomala della proteina Tau,
            che ha importanti funzioni nelle cellule sane. Tali strutture rappresentano il risultato
            ultimo di processi degenerativi che coinvolgono differenti sistemi cerebrali che governano diverse funzioni cognitive. È probabile infatti che la
            malattia di Alzheimer non sia provocata da una singola causa, ma da diversi fattori che
            possono influire in misura differente in ogni individuo. Questi agiscono su un substrato
            genetico che determina una differente suscettibilità agli elementi dannosi e una diversa
            capacità di «riparazione». Le ricerche più recenti hanno dimostrato che alcune
            condizioni cliniche (ipertensione arteriosa, diabete mellito, obesità, dislipidemia,
            ridotta attività fisica) costituiscono fattori di rischio per la comparsa della malattia
            di Alzheimer attraverso meccanismi diversi e fra loro concatenati – stress ossidativi,
            disfunzione endoteliale, infiammazione (fig. 1) –. Altri fattori hanno un effetto
            protettivo, quali l’attività fisica, il controllo del peso, l’attività mentale e la vita
            socialmente attiva, una dieta ricca di elementi antiossidanti e acidi grassi insaturi,
            un adeguato controllo dell’ipertensione arteriosa. 
[image: FIG. 1. I meccanismi che possono spiegare l’associazione fra i fattori di rischio vascolare e l’aumentato rischio di sviluppare demenza.]
FIG. 1. I meccanismi che
                    possono spiegare l’associazione fra i fattori di rischio vascolare e l’aumentato
                    rischio di sviluppare demenza.


I fattori genetici hanno un ruolo complesso e
            differente in relazione all’esordio della malattia; in ogni caso le forme di Alzheimer
            «familiare» (cioè su base ereditaria) non sono più dell’1% dei casi. Nelle forme di
            Alzheimer a esordio presenile (prima dei 60 anni, che rappresentano il 6-7% dei casi)
            nel 10-15% è possibile dimostrare un pattern genetico (a
            trasmissione autosomica dominante). Nella storia di queste famiglie vi sono più casi di malati, anche se l’esordio e le manifestazioni cliniche
            non sono uniformi. Le mutazioni genetiche fino a ora dimostrate interessano 3 geni
            causativi (il gene per la proteina precursore dell’amiloide – denominata APP – sul
            cromosoma 21, il gene per la presenilina 1 – PS1 – sul cromosoma 14 e quello per la PS2
            sul cromosoma 1). 
Nei casi di Alzheimer a esordio senile il
            riscontro di una ereditarietà autosomica dominante è raro e in questi casi il 30-70%
            delle mutazioni riguarda il gene per la PS1, il 10-15% il gene per l’APP e il 5% il gene
            per la PS2. Inoltre non è stata identificata una singola mutazione genetica causativa,
            ma molti casi sono legati a un pattern multigenico (gene per
            l’APOE, gene per SORL1) e a fattori di rischio acquisiti con una forte base familiare
            (ipertensione arteriosa, diabete mellito). 
Il rischio per una persona che ha un parente
            di primo grado con una malattia di Alzheimer a esordio senile è leggermente più alto
            della popolazione generale, anche se molto più basso di una persona con un pedigree per
            la forma presenile. 

La diagnosi 



La tematica della diagnosi di demenza è da
            molti anni al centro delle preoccupazioni degli studiosi e dei medici. Infatti la
            possibilità di indicare con maggiore precisione e precocità l’evoluzione di un quadro
            patologico – in presenza o meno di sintomi precisi – costituisce la base per una
            «medicina delle demenze» che permetta interventi significativi. D’altra parte, anche a
            livello del grande pubblico la pressione per arrivare a comprendere il significato di
            sintomi spesso sfumati è forte, con la conseguente ricerca di marker clinici e biologici
            che permettano di semplificare l’approccio diagnostico. La ricerca della diagnosi «fai
            da te», o quantomeno che dia facilmente risposte sul futuro individuale, è frequente nel
            nostro tempo, caratterizzato dall’impulso a soluzioni personali, anche quando la realtà
                richiederebbe atti complessi. Peraltro vi sono correnti
            nella medicina contemporanea che accentuano la tendenza a trovare risposte semplici a
            interrogativi complessi, al fine di rendere più facile l’approccio del singolo, ad
            esempio per quanto riguarda la problematica preventiva delle malattie. In questo
            scenario confuso è necessario accentuare studi e ricerche anche nell’ambito delle
            demenze, per non lasciare queste malattie al di fuori della grande corrente che mira a
            definire i parametri di salute in modo sempre più preciso. 
Nella persona anziana spesso convivono molte
            malattie, la cui gravità può essere diversa e il cui peso sull’autosufficienza e sulla
            qualità della vita varia anche di molto. Uno studio accurato è perciò la premessa
            indispensabile per una corretta valutazione della persona con disturbi di memoria.
            Purtroppo, talvolta, anche i medici devono superare diffusi pregiudizi sulla diagnosi di
            demenza, ritenuta inutile («tanto non c’è niente da fare»). Questo atteggiamento è la
            principale causa della sottostima dei casi di demenza: si calcola, infatti, che soltanto
            un terzo dei pazienti ottiene una diagnosi tempestiva e corretta. La diagnosi è, invece,
            il punto di partenza per un rapporto di cura; non può quindi essere negata, a meno di
            negare il diritto alle cure. In una società civile non vi può essere alcuna motivazione
            economica, organizzativa o politica che impedisca di dare a tutti i cittadini una
            risposta precisa quando si interrogano sul loro stato di salute. E nemmeno l’età può
            essere motivo per ridurre l’intensità di un approccio diagnostico: è importante che i
            familiari siano al corrente dei loro diritti in questo campo, qualora vi fossero dei
            tentativi di negarli; ma è anche importante che sappiano che la gran parte dei medici è
            profondamente convinta che non vi è alcun limite al dovere di fare una diagnosi quando
            la persona incomincia a presentare qualche sintomo cognitivo. 
Un corretto approccio diagnostico di fronte a
            un paziente che manifesta segni di decadimento mentale è di fondamentale importanza, tra
            l’altro, per differenziare le forme reversibili da quelle irreversibili, facendo
            emergere le malattie che, se curate, fanno regredire anche la
            sintomatologia cognitiva. La possibilità, in caso di malattia guaribile, di ottenere un
            ripristino delle normali funzioni mentali è infatti condizionata dalla prontezza con la
            quale si mette in atto un intervento diagnostico e terapeutico. 
È quindi di fondamentale importanza ricorrere
            al medico quando si manifestano le prime avvisaglie di un deterioramento cognitivo. La
            tempestività è indice di un’attenzione intensa al proprio caro, che, pur presentando
            talvolta solo sintomi lievi o sfumati, è a rischio di andare incontro in breve tempo a
            una malattia molto grave. Un corretto e precoce approccio diagnostico è anche necessario
            per rispondere in modo concreto alle preoccupazioni della persona ammalata che
            «percepisce» (anche quando non è in grado di esprimere in modo compiuto questa sua
            sensazione) l’inadeguatezza delle proprie prestazioni e il progressivo sgretolarsi delle
            sue capacità cognitive. Far finta che non sia nulla, o, peggio, imputare tutto all’età,
            allontana la persona ammalata e ne accentua la sensazione di frustrazione. Il farsi
            carico del disagio, approfondendo la condizione clinica, lega il medico all’ammalato e
            trasmette una sensazione di «alleanza» nell’affrontare una condizione ancora indefinita.
            Ovviamente bisogna cercare un equilibrio non sempre facile tra un atteggiamento
            eccessivamente preoccupato, che rischia di irritare il paziente e di renderlo ansioso, e
            un atteggiamento superficiale, che fa trascurare segni e sintomi di rilevante
            importanza. Come sempre, nella vita concreta non è facile raggiungere un punto di
            equilibrio; anche in questo caso la vicinanza con un medico può costituire motivo di
            serenità, perché assieme si stabilisce l’atteggiamento più opportuno da tenere con il
            paziente. Talvolta il familiare ha «paura» di arrivare a una diagnosi, perché ancor oggi
            le parole «demenza» e «Alzheimer» sono accompagnate da un forte stigma e quindi da
            angosce e timori. Solo la vicinanza di persone esperte e prudenti permette di continuare
            l’iter terapeutico, accompagnandolo con una progressiva comunicazione dei
                risultati.
        
La diagnosi di demenza permette di formulare
            una prognosi, in termini sia di sopravvivenza sia di evoluzione della malattia; è quindi
            il presupposto indispensabile per gli interventi terapeutici, ma anche per impostare un
            corretto approccio preventivo e riabilitativo e organizzare gli interventi di supporto
            assistenziale al paziente e alla famiglia. Infatti vi sono vari tipi di demenza, per
            ciascuno dei quali sono indicati interventi diversi tenendo conto che anche l’evoluzione
            nel tempo può essere diversa. La conoscenza, per quanto non analitica, del futuro
            permette al medico e all’équipe di cura di costruire assieme al
                caregiver un progetto di lungo respiro, evitando che la
            comparsa dei vari sintomi sia un evento inatteso che infrange l’equilibrio difficile dei
            rapporti all’interno della famiglia e degli atti di cura (e quindi particolarmente
            doloroso sul piano psicologico, oltre che fonte di problemi
                organizzativi). 
 
La raccolta della
                storia. Il box 1 riassume i sintomi che
            possono costituire una spia per la presenza di demenza. L’elenco va analizzato con
            attenzione, perché alcuni dei sintomi indicati possono essere rilevati anche in persone
            sane o essere secondari a condizioni psichiche (ad esempio un disturbo depressivo) o
            fisiche (alcuni farmaci o malattie somatiche). Per questo è opportuno rivolgersi al
            medico in presenza di un sospetto: dopo aver ricevuto le sue indicazioni, si vive più
            serenamente, senza il continuo arrovellarsi attorno al timore di una malattia per sé e
            per le persone vicine. Ma condizione indispensabile è la fiducia in quello che il medico
            comunica; è assolutamente negativo, infatti, iniziare, partendo da quei sintomi, un
            pellegrinaggio che porta ora da un medico ora da un altro, collezionando diagnosi,
            consigli, indicazioni terapeutiche che è difficile mettere assieme da soli. Si creano
            infatti inutili incertezze che possono danneggiare anche il paziente, perché inseriscono
            ansia nel rapporto tra lui e chi lo assiste. In questi casi è utile appoggiarsi al
            medico di famiglia, che potrà fare da interprete e da mediatore rispetto agli
            specialisti. Qualora non si trovasse soddisfazione nel rapporto con il medico, si potrà far ricorso a un altro, che però deve diventare il
            fulcro del sistema assistenziale. Non funziona un sistema di supporto multicentrico.
            Questa considerazione sull’utilità di un punto di riferimento chiaro e unitario vale
            soprattutto in alcune condizioni familiari, quando è difficile ottenere un consenso
            diffuso su una linea di condotta. Talvolta infatti nascono spiacevoli contrasti tra
            parenti (in particolare tra i figli), anche perché chi è più lontano spesso è portato a
            chiedere di più in termini di interventismo diagnostico-terapeutico, rispetto a chi
            direttamente assiste il paziente e ne conosce meglio i bisogni reali. In questi casi
            difficili la presenza di un medico che esercita una guida forte
            è preziosa; i conflitti attorno al malato sono sempre fonte di gravi disagi, ma
            soprattutto di frustrazione per il caregiver principale che vede
            criticato il suo operato, spesso faticosissimo, senza aiuti né materiali né psicologici.
            Il parente che viene da lontano talvolta è vittima di un senso di colpa: è un sentimento
            rispettabile e legittimo, che però non può trasformarsi in un danno al difficile
            equilibrio umano e organizzativo che già si è formato attorno al paziente. 
Box 1. Sintomi che
                        possono suggerire la presenza di una demenza
                 



La persona ha difficoltà nello svolgere le
                attività e i compiti sotto elencati? La difficoltà anche in uno solo dei compiti o
                delle attività descritti richiede una valutazione medica. 
* Apprendere e ricordare nuove
                informazioni. La persona è più ripetitiva, ha problemi a ricordare il contenuto di
                recenti informazioni, eventi, appuntamenti? Perde frequentemente oggetti, per
                esempio le chiavi di casa? Acquista ripetitivamente le stesse cose accumulandole in
                frigorifero? 
* Eseguire compiti complessi. La persona ha
                problemi a effettuare attività che richiedono più fasi in sequenza? Per esempio
                preparare un pasto? Non è più in grado di far funzionare la lavatrice? Ha problemi a
                guidare l’auto? 
* Orientamento spaziale e temporale. La
                persona ha problemi a trovare la via di casa? Si è perduta in luoghi non familiari?
                Non è in grado di sapere che giorno è o in che mese siamo? 
* Linguaggio. La persona ha difficoltà nel
                trovare le parole per esprimersi? Ha difficoltà a denominare oggetti comuni e li
                indica con «il coso», «la cosa» o con giri di parole? 
* Comportamento. La persona appare più
                passiva, apatica, meno coinvolta nelle vicende familiari? È più irritabile del
                solito, è diventata sospettosa, talora fa accuse infondate? Ritiene che vi siano
                ladri in casa?

La storia del paziente deve essere raccolta
                con la collaborazione dei familiari e in particolare di chi è vissuto accanto a lui nei
                mesi precedenti la visita. Fra medico, paziente e familiare deve stabilirsi un contatto
                aperto, disponibile e rispettoso. 
Le informazioni dei familiari e di quanti
            assistono il paziente (anche le «badanti» sono spesso fonte di preziose informazioni)
            sono utili per indirizzare le diagnosi, per valutare la comparsa di nuovi problemi e per
            verificare l’efficacia dei trattamenti. La valutazione della ricaduta sullo stato
            funzionale dei sintomi cognitivi è di particolare importanza; infatti una progressiva
            incapacità a compiere attività usuali (che siano quelle lavorative, o gli hobby, o che
            richiedono elevati livelli di competenza, come la guida dell’automobile) è sempre un
            sintomo che deve essere analizzato con attenzione. Naturalmente nella valutazione della
            storia non deve mancare un’analisi delle malattie somatiche e dei trattamenti in atto. 
L’esame
                obiettivo. Un secondo aspetto
            significativo dell’itinerario per arrivare a una diagnosi è la vera e propria visita del
            paziente. È un momento rilevante, perché permette di prendere un contatto fisico
            diretto, iniziando la costruzione di una relazione che potrà durare molti anni e che
            dovrà essere sempre caratterizzata da un livello di intensa intimità. Poco sappiamo
            delle reazioni della persona con alterazioni cognitive in fase avanzata; nelle fasi
            precoci, però, una visita condotta con tranquillità, ponendo domande con voce pacata,
            senza fare movimenti bruschi o forzature (come spogliare in modo frettoloso il
            paziente), è normalmente gradita dalla persona affetta da
            alterazioni cognitive, che si sente al centro dell’interesse. Anche il contatto fisico
            (l’«imporre le mani») può avere un effetto benefico e rasserenante. Infine, una parte
            non secondaria della visita è costituita dall’osservazione – quando è possibile – del
            paziente nel suo normale ambiente di vita, per analizzarne le dinamiche (cioè i punti di
            forza e di debolezza). In questo modo il medico (e l’équipe di assistenza) può
            commisurare i propri atti nella maniera più mirata, sia per quanto riguarda, ad esempio,
            interventi sull’ambiente domestico, sia sulle modalità di supporto psicologico e pratico
            alla famiglia e al paziente. Questa osservazione permette anche di definire il livello
            di cure che può essere sostenuto dalle famiglie e quando invece è necessario ricorrere
            ad aiuti esterni o al ricovero. 
Le indagini neuropsicologiche e
                strumentali. Accanto all’esame del malato, tra le indagini necessarie per
            la diagnosi è compresa anche l’esecuzione di un esame neuropsicologico. Questo può
            essere condotto in modo diverso da centro a centro, con vari livelli di approfondimento.
            Lo scopo è definire la compromissione del paziente, indagando le varie aree della
            cognitività, in modo da poter costruire un profilo specifico. L’esame più noto, perché è
            il più diffuso e il più semplice, è il Mini mental state
                examination (Mmse), che attraverso 11 domande caratterizza le aree più o
            meno compromesse (l’orientamento spaziale e temporale, la memoria ecc.). A questo
            semplice test deve seguire, soprattutto nei casi lievi e iniziali, una valutazione
            neuropsicologica estesa attraverso l’uso di batterie standardizzate di test. Le aree che
            vanno esplorate sono il linguaggio, le funzioni visuopercettive e visuospaziali, la
            funzionalità motoria, la memoria e le funzioni correlate (l’orientamento, l’attenzione e
            la concentrazione), la capacità di svolgere attività intellettive e di risolvere
            problemi. Uno degli scopi principali delle indagini neuropsicologiche è mettere alcuni
            punti fermi nel corso della storia della malattia, in modo da avere riferimenti per
            rilevarne l’evoluzione nel tempo; inoltre permettono una descrizione del paziente utile
            all’interno del lavoro di équipe o tra servizi diversi, perché
            consentono di utilizzare un linguaggio comune (e condiviso) nella descrizione della
            condizione clinica. 
Un altro aspetto importante delle procedure
            diagnostiche riguarda l’esecuzione di analisi routinarie del sangue (che esplorino
            funzioni di base, quali quella renale, epatica e tiroidea) e delle urine, della
            Tomografia assiale computerizzata (Tac) o della Risonanza magnetica (Rm) del cervello.
            Spesso è utile anche l’esecuzione di un elettrocardiogramma, soprattutto in occasione
            della prescrizione di farmaci antidemenza. 
La diagnosi di malattia di Alzheimer viene
            formulata quando sono state escluse altre condizioni patologiche e anche qualora alcuni
            esami fossero normali. La Tac dell’encefalo, per esempio, nelle fasi molto iniziali
            della malattia può essere indistinguibile da quella di una persona sana. 
Accanto agli esami di neuroimaging più
            tradizionali (la Tac e la Rm), che permettono di evidenziare eventuali alterazioni della
            struttura del sistema nervoso centrale, oggi disponiamo di strumenti di neuroimaging
            definiti «funzionali», cioè in grado di mostrare anomalie del funzionamento delle
            strutture cerebrali. Alcuni di questi (quali la Scintigrafia, Spect, e la Tomografia a
            positroni, Pet) sono disponibili ormai in molti ospedali e vengono utilizzati in casi
            selezionati. Si tratta di esami costosi e che richiedono un’alta preparazione sia
            nell’esecuzione sia nell’interpretazione, per cui non è ragionevole il loro utilizzo su
            larga scala. Le indicazioni all’uso di queste metodiche di indagine sono i casi molto
            precoci, quando il dubbio fra la presenza di malattia e una condizione diversa
            (depressione, normalità) è difficile da sciogliere sulla sola base delle valutazioni
            cliniche, le forme particolari e rare di demenza, i casi a esordio presenile. Si sono
            inoltre sviluppati negli ultimi anni esami che permettono una ancor più raffinata
            valutazione funzionale (la Rm funzionale ad esempio), il cui uso è però limitato alla
            ricerca. 
L’uso di marcatori biologici (nel sangue o
            nel liquor, quali il dosaggio della proteina Tau e dell’amiloide) ha un significato
                ancora incerto, sia per problemi metodologici (mancanza di
            standard chiari di riferimento di normalità) sia per la limitatezza dei dati
            disponibili. Anche questi esami hanno un significato solo se eseguiti in centri a
            elevata specializzazione, come sostegno al dato clinico-neuropsicologico, e non possono
            essere utilizzati come surrogato di un approfondito e corretto approccio al paziente. 
Non essendovi un esame strumentale o
            biochimico che da solo porti a una diagnosi definitiva il medico deve avere la capacità
            di fare una sintesi complessa, senza fretta e superficialità. Talvolta è meglio
            attendere il risultato di un esame che può essere ripetuto nel tempo prima di arrivare a
            una diagnosi, che si esprime anche sotto forma di una prognosi e quindi rappresenta per
            il paziente e la sua famiglia l’indicazione di una strada spesso molto onerosa. 
La prognosi di demenza è condizionata dal
            tipo di malattia e dai sintomi che la caratterizzano, nonché dall’età dell’ammalato.
            L’evoluzione è abitualmente più rapida nella persona più giovane e in coloro che
            presentano precocemente disturbi della comunicazione (difficoltà nel reperimento delle
            parole e di comprensione del linguaggio). Anche la presenza di disturbi del
            comportamento (agitazione, deliri, vagabondaggio, insonnia) accelera la progressione
            della malattia. Nell’anziano l’evoluzione è spesso condizionata dalla presenza di
            malattie concomitanti. Nel caso della demenza vascolare ischemica l’evoluzione avviene a
            gradini: a rapidi peggioramenti dell’autonomia si alternano fasi di relativa
            stabilizzazione delle condizioni generali; peraltro, contrariamente a quanto avviene
            nella malattia di Alzheimer, il malato conserva, anche nelle fasi avanzate, alcune
            capacità cognitive. I pazienti affetti da demenza raramente decedono per conseguenze
            dirette della malattia; la causa è costituita da polmonite, disidratazione,
            malnutrizione, infezioni, piaghe da decubito, oppure da malattie età-correlate, quali
            tumori e patologie cardiocircolatorie. 
Oggi da più parti sono suggerite metodologie
            diagnostiche innovative, miranti a una precoce individuazione della malattia. Non si tratta ancora di modalità utilizzabili nella clinica, ma
            l’argomento è al centro di un ampio dibattito, sia per la rilevanza pratica sia per
            l’importanza rispetto al rapporto con il paziente e la sua famiglia. 
Un aspetto particolare della
                diagnosi: l’ereditarietà. Quando il medico viene a contatto con un
            familiare, sia in ambulatorio sia in qualche riunione pubblica, si sente spesso
            rivolgere la domanda: «Mia madre ha l’Alzheimer, quale rischio ho di sviluppare anch’io
            la malattia?». Nella stragrande maggioranza dei casi la risposta è semplice, però non
            deve mai essere banalizzata: i timori nascosti possono essere pericolosi, perché non
            danno pace. Il ruolo dei fattori genetici nel determinismo della malattia di Alzheimer è
            già stato affrontato. Occorre riaffermare come il rischio di sviluppare tale malattia in
            un soggetto con un familiare di primo grado affetto è solo leggermente più alto se si
            tratta di una forma a esordio senile nel quale il ruolo della genetica è quello di un
            «fattore di rischio». Ossia, vi è una predisposizione lievemente maggiore rispetto a
            quella di figli i cui genitori non sono affetti da demenza. L’assenza del fattore di
            rischio non esclude però la comparsa della malattia, così come la presenza non è
            invariabilmente associata alla sua comparsa. In questo ambito è stato identificato il
            gene dell’apolipoproteina, della quale esistono tre forme (E2, E3, E4), sotto il
            controllo di un gene localizzato sul cromosoma 14. Mentre l’E2 svolge un ruolo
            protettivo a livello cerebrale di fronte a insulti di varia natura (ischemie o traumi,
            ad esempio), l’E4 svolge un ruolo opposto, contrastando o non favorendo i meccanismi di
            riparazione dei tessuti dopo una lesione. Questo è il motivo per il quale i soggetti
            portatori di E4 hanno un rischio maggiore di contrarre la malattia di Alzheimer rispetto
            ai portatori di E2. Non si tratta comunque di un rischio assoluto; infatti esistono
            portatori di E2 che sviluppano la malattia e portatori di E4 che non la sviluppano.
            Questo test ha un valore limitato nella pratica clinica e deve essere utilizzato solo da
            persone esperte. Nella grande maggioranza dei casi di malattia
            di Alzheimer a esordio senile, pertanto, la malattia si manifesta in modo casuale,
            imprevedibile, in assenza di una trasmissione genetica diretta. 
Nel caso di Alzheimer a esordio precoce
            (prima dei 60 anni), evento comunque abbastanza raro di per sé, nel 10-15% dei casi è
            possibile dimostrare un chiaro pattern genetico con trasmissione
            autosomica dominante. Queste forme ereditarie si sviluppano abitualmente in giovane età
            (40-50 anni) e hanno una chiara distribuzione familiare; però la capacità predittiva
            dipende dal gene alterato, per cui vi è una forte variabilità dell’età di insorgenza
            della malattia. Nei casi di malattia di Alzheimer a esordio presenile con una forte
            familiarità è possibile rivolgersi a centri specializzati in grado di svolgere analisi
            genetiche accurate, anche se i risultati di tali esami hanno a oggi uno scopo
            prevalentemente di ricerca, non essendovi ancora la possibilità di bloccare l’evoluzione
            della malattia. 




2. 

I problemi assistenziali quotidiani 



Le famiglie di fronte alla malattia 



 In questa mia lettera avrei molte cose da chiederle ma mi
                rendo conto che non sono capace. Non sono sposata, vivo con i miei genitori, e da
                qualche anno mi sembra di essere diventata la schiava o la prigioniera di mio padre.
                Continua a chiamarmi giorno e notte, non posso più uscire di casa perché diventa
                agitato e anche aggressivo. Devo essere sempre pronta a soddisfare ogni sua
                chiamata. Mia mamma ormai non ce la fa più e non so quanto io resisterò. Mi creda,
                dottore, da qualche anno non riconosco più mio padre che è sempre stato buono,
                paziente e generoso con tutti noi. Non pensa che possa essere ammalato di Alzheimer?
                E se così fosse noi non vorremmo portarlo via di casa. Ma quanto resisteremo? Come
                dobbiamo comportarci? La nostra famiglia è stata lasciata sola da tutti. Non abbiamo
                più amici; sono rari quelli che vengono a trovarci. Comprenda la nostra solitudine e
                sofferenza. Con le lacrime, grazie. 


Questa lettera, intensa e disperata, non ha
            bisogno di commento, perché riassume in poche righe tutti gli aspetti più drammatici
            posti dalla cura a casa di una persona affetta da demenza. Può essere avvicinata
                a Fornire assistenza: l’odissea di diventare più umano,
            articolo pubblicato sulla famosa rivista medica «The Lancet», in cui un clinico,
            riportando la propria esperienza di marito che assiste da lungo tempo la moglie affetta
            da demenza, scrive: 
 Donare assistenza è un atto di immaginazione empatica, di
                responsabilità, di testimonianza e di solidarietà con le persone ammalate che
                    hanno grande bisogno. È un atto morale che rende i
                    caregivers, e talvolta anche persino quelli che ricevono
                assistenza, più presenti e quindi più umani. 


Sono parole che impressionano perché dettate da
            un’esperienza diretta e non dall’osservazione esterna degli eventi. Però ben sappiamo
            che l’assistenza a una persona ammalata di demenza è un impegno pesante, spesso
            caratterizzato da fatiche disumane (tanto lavoro, poco sonno, stress continuo, la
            depressione dietro l’angolo ecc.): perché allora scrivere che ci si sente più umani? La
            signora che ha scritto la lettera sopra riportata non si sente certo umanizzata dalla
            terribile esperienza che sta vivendo. L’impegno per l’altro però costringe a
            specchiarsi, a misurarsi, a fare i conti con i propri limiti: sono vicende che ci
            approfondiscono nel nostro essere umani. Inoltre il lavoro di assistenza avvicina le
            persone, chi dona e chi riceve assistenza. Anche nelle situazioni più critiche,
            accompagnate da apparenti rifiuti, si crea una microcomunità di persone, che
            sperimentano legami forti, dinamiche incisive, rendendo ogni componente più consapevole
            che attraverso l’essere uomo o donna passa il significato dello stare insieme per
            servire e per essere serviti. 
Nelle famiglie che ospitano una persona affetta
            da demenza si stabiliscono equilibri e compensi delicati e complessi, dominati dalla
            fatica e dal dolore, ma non per questo necessariamente fragili. Tutti gli studi
            concordano su quanto questo equilibrio dinamico sia resistente e si infranga solo di
            fronte a eventi gravi, quali la malattia o la morte del caregiver
            (con conseguente sovraccarico brusco per gli altri familiari), oppure in seguito a un
            aggravamento ulteriore, non più sopportabile, delle condizioni del paziente. 
La famiglia in grado di risolvere da sola i
            problemi gravi e sempre nuovi indotti dalla presenza di una persona affetta da demenza è
            un’idea astratta, inesistente nella realtà. La possibilità che da sola possa superare
            gli scogli in un mare sempre in tempesta è davvero remota; a tal fine è indispensabile
            l’attivazione di servizi adeguati, l’assistenza diretta alla
            famiglia e un consenso diffuso verso l’impegno di chi assiste. Solo se le tre condizioni
            si realizzano vi è una realistica possibilità che l’ammalato rimanga nel proprio
            domicilio, assistito in maniera adeguata, e senza un tasso di stress inaccettabile. 
La vita di chi offre assistenza è dominata dai
            piccoli, grandi problemi quotidiani, che vanno affrontati con determinazione e serenità,
            con la logica del «qui e ora» e quindi senza porsi interrogativi sul futuro né rileggere
            con tristezza (o nostalgia) il passato. L’ammalato deve poter «sentire» che siamo in
            grado di rispondere ai suoi bisogni nella loro multiforme espressione; mai si può
            rinunciare alla trasmissione, anche non verbale, di sentimenti rasserenanti e
            rassicuranti. Ancora una volta si ripete il concetto che la dignità dell’ammalato è
            difesa soprattutto da una vicinanza tecnica e umana, che rispetta le esigenze imposte
            dalla malattia. Chi non ha responsabilità assistenziali dirette deve creare le
            condizioni perché chi è vicino al paziente possa prestare la sua opera con serenità;
            sentirsi capiti e appoggiati (nella vita di tutti i giorni e nelle emergenze) dà la
            possibilità di trasferire sul paziente – senza pessimismo – la propria serenità. 
La storia di ogni ammalato è profondamente
            diversa rispetto a quella di ogni altro; è quindi difficile definire, se non in linea
            generale, quale possa essere la successione dei problemi. È consigliabile che questi
            vengano affrontati tramite un colloquio con il proprio medico di fiducia; soprattutto è
            importante adottare e mettere in atto interventi affinché, nel limite del possibile,
            molti problemi possano essere evitati o prevenuti. È necessario essere consapevoli che
            l’evoluzione della malattia impone ai familiari un costante adeguamento nel proprio
            atteggiamento e nelle proprie aspettative rispetto alle condizioni del malato. È
            altrettanto importante sapere che, malgrado l’evoluzione progressiva della malattia, c’è
            sempre spazio d’azione perché la persona viva con dignità: c’è sempre spazio per
            tamponare lo stress e conservare una buona qualità di vita. Ma, si badi, non si tratta
            di adottare un atteggiamento forzatamente dominato da un vuoto ottimismo; al contrario, è necessario sapere che, anche nel malato più
            grave, vi sono le potenzialità per migliorare la vita. Lo sforzo di creare condizioni
            che contrastino le sopravvenute disabilità richiede affetto, pazienza, ottimismo,
            fantasia e versatilità, qualità mostrate dalla grande maggioranza dei familiari, che
            affrontano mille fatiche affinché il proprio caro possa vivere comunque nel migliore dei
            modi. 
Una regola generale di tutte le attività
            assistenziali consiste nell’evitare di aiutare «troppo» l’ammalato; se questi è
            sostituito in molte delle piccole attività personali quotidiane tenderà a una perdita
            progressiva dell’autonomia residua. Al contrario, è importante stimolarlo a fare da solo
            tutto quello che è possibile, anche se ciò richiede pazienza e molto tempo da parte del
                caregiver (solo una forte determinazione e chiarezza di idee
            possono convincere chi fornisce assistenza a non abbreviare i tempi dell’assistenza
            agendo in prima persona). 
Sebbene in modo schematico, nel box 2 sono
            riassunti, in rapporto ai vari stadi della malattia di Alzheimer, i problemi e i compiti
            più rilevanti che la famiglia deve affrontare. 
I familiari talvolta riferiscono in modo più o
            meno manifesto tristezza, scoraggiamento, senso di solitudine o stanchezza; frequente è
            il senso di colpa, collegato al rifiuto o alla vergogna per il proprio familiare, al
            fatto che talvolta si perde la pazienza oppure si pensa di ricoverarlo in casa di
            riposo. È necessario discuterne con il medico, valutando ogni aspetto in modo sereno, e
            parlarne, se possibile, con familiari di altri pazienti con problemi analoghi. 
È fondamentale sapere che, realisticamente,
            esiste per tutto il decorso della malattia la possibilità di aiutare il paziente e che i
            piccoli (o grandi) risultati degli interventi hanno un’importanza rilevante sul suo
            benessere. Un programma di educazione e di sostegno psicologico consente di migliorare
            la qualità della vita e di ridurre la sofferenza psicologica dei
                caregivers, ritardando il ricovero in istituto. I familiari che
            periodicamente s’incontrano, sotto la guida di un operatore sanitario esperto,
            acquisiscono una migliore conoscenza della malattia, un minor
            senso di isolamento, una più elevata consapevolezza del proprio compito, nonché una
            maggior capacità di affrontare i comuni problemi quotidiani. È stato dimostrato che ciò
            aiuta a migliorare anche le capacità di gestione della malattia e riduce il ricorso
            all’istituzionalizzazione. Queste occasioni d’incontro sono spesso uno dei pochi momenti
            nei quali chi fornisce assistenza può parlare dei propri problemi, sia con persone che
            si trovano nelle stesse condizioni sia con esperti in grado di dare indicazioni e
            supporto. È quindi importante aiutare la crescita di questi circoli; talvolta
            l’iniziativa parte da un operatore sanitario, ma se ciò non avviene è utile rivolgersi
            alle associazioni di familiari, dove esistono, oppure agli uffici del distretto. Non è
            un’impresa facile, perché vi sono difficoltà relazionali, organizzative, culturali; però
            i vantaggi sono significativi ed è quindi un investimento di energie che dà risultati
            importanti. È necessario programmare la collaborazione di un esperto, trovare un
            ambiente accogliente per gli incontri e prevedere la possibilità di ospitare anche
            l’ammalato, in modo che il familiare possa avere qualche tempo di serenità, senza
                l’angoscia della persona lasciata a casa. In alcune realtà
            locali, questi momenti di incontro sono denominati «Caffè Alzheimer», per esprimere il
            significato del ritrovarsi, pur tra mille difficoltà di ogni giorno, in un ambiente
            ospitale, dove potersi scambiare informazioni, opinioni, confidenze. È ben noto infatti
            che uno dei bisogni più sentiti da parte del familiare che assiste è quello di rompere
            il silenzio che si crea intorno a lui, di parlare con qualcuno che capisca, interpreti,
            risponda in modo adeguato. Per questo i gruppi di incontro sono utili, perché popolati
            da persone che condividono lo stesso disagio, ma anche da esterni, in grado di collegare
            i due mondi, quello spesso isolato e chiuso dell’assistenza con quello aperto della
            società che troppo spesso dimentica e non vede (o finge di non vedere). 
Box 2. Stadi della
                        demenza e problemi dei familiari
                 



* Stadio I (talvolta riconosciuto solo più
                tardi). Durata: 2-4 anni. Sintomi: spesso
                solo segni minori di compromissione della memoria e dell’intelligenza; apatia e
                modificazioni del carattere; possibili sintomi depressivi, sospettosità, ansia.
                Iniziali difficoltà nelle attività complesse (lavoro, hobby, gestione della casa
                ecc.). Problemi dei familiari: cercare consiglio medico per la
                formulazione della diagnosi con riferimento a centri specialistici (Unità di
                valutazione Alzheimer, Uva) in rapporto con il medico di base, per ricevere i primi
                suggerimenti e iniziare i trattamenti. Consigli per la gestione degli aspetti
                economico-organizzativi (la guida dell’automobile, la gestione delle finanze, della
                casa ecc.). Informazioni sulle caratteristiche della malattia, sull’evoluzione, sui
                rischi familiari (ereditarietà). 
* Stadio II (talvolta la diagnosi è posta in
                questa fase; è caratterizzata dal passaggio da deficit solo cognitivi alle prime
                difficoltà nella cura della persona). Durata: ampia variazione,
                da 1 a 7 anni. Sintomi: crescenti difficoltà nella memoria,
                nell’orientamento, nella comunicazione; progressiva perdita delle abilità nelle
                attività strumentali e iniziale compromissione dell’autonomia nelle attività
                quotidiane; possono comparire (o aggravarsi) deliri e allucinazioni; possono
                presentarsi insonnia, affaccendamento e deambulazione finalistica, irritabilità e
                oppositività. Problemi dei familiari: affrontare i sintomi
                comportamentali anche tramite interventi ambientali. Inserirsi in gruppi di supporto
                costituiti da altri familiari con problemi analoghi. Imparare a gestire i problemi
                assistenziali quotidiani. Fornire al paziente opportunità di svago e ricreazione,
                eventuale inserimento in programmi di riabilitazione specifica. Supporto domiciliare
                (assistenza domiciliare integrata o centri diurni). Inizio o prosecuzione dei
                trattamenti specifici. 
* Stadio III (dalle prime difficoltà nella
                cura della persona fino alla grave perdita di autonomia e all’incapacità di
                comunicare). Durata: 2-4 anni. Sintomi:
                problemi nell’alimentazione, nella deambulazione, nel controllo sfinterico.
                Accentuazione di tutti i deficit cognitivi e funzionali e in particolare del
                riconoscimento e della comunicazione. Permangono (talvolta si attenuano) i problemi
                comportamentali. Possibili complicanze somatiche (infezioni, cadute, fratture).
                    Problemi dei familiari: affrontare i crescenti problemi di
                gestione della perdita dell’autonomia. Supporto assistenziale continuativo al
                domicilio (badante) o ricorso all’istituzionalizzazione. Gestione delle complicanze
                mediche (rapporto con il medico di base, eventuale ospedalizzazione). 
* Stadio IV (dalla perdita dell’autonomia
                nella cura della persona e della capacità di comunicare fino
                    all’exitus). Durata: 3-5 anni.
                    Sintomi: accentuazione dei problemi di deglutizione e
                alimentazione; disturbo dell’equilibrio e della marcia con elevato rischio di caduta
                fino all’allettamento. Frequenti complicanze infettive (polmoniti ab
                    ingestis) o scompenso di malattie acute. Totale perdita delle
                capacità comunicative verbali; può permanere una «reattività» all’ambiente e alla
                relazione. Problemi dei familiari: decidere quali terapie
                impiegare oppure no (alimentazione artificiale, sondino naso-gastrico, terapia
                antibiotica). Ospedalizzazione. Ricorso all’istituzionalizzazione o assistenza
                domiciliare integrata con supporto (letto antidecubito, pompa nutrizionale ecc.).
                Gestione del lutto.

 La signora Giovanna, di 73 anni, è minuta e apparentemente
                insignificante. È venuta al nostro gruppo la prima volta e non ha mai parlato,
                perché continuava a piangere. Molti di noi siamo intervenuti nella discussione, che
                riguardava quel giorno in particolare le allucinazioni e i deliri di alcune delle
                persone assistite. Giovanna sembrava incapace di parlare, anche quando veniva
                sollecitata. Nessuno sapeva quali fossero i suoi problemi. Alla fine dell’incontro
                tutti cercammo di avvicinarla, chiedendole i motivi di quella disperazione. Non
                ricevemmo risposte chiare, ma Giovanna si stringeva a noi con grande intensità. E
                noi abbiamo ricambiato il suo silenzioso bisogno di affetto. Giovanna ritornò nel
                gruppo la settimana dopo… piangeva ancora, ma iniziò a parlarci dei motivi della sua
                sofferenza. Adesso Giovanna non piange più, partecipa attivamente alle discussioni e
                ci ha confidato che il supporto morale e le informazioni pratiche le sono state
                utilissime per tirare avanti. Ci ha anche detto che la prima volta che ci aveva
                avvicinato era talmente disperata che aveva pensato a uccidersi assieme al marito,
                ma non ne aveva avuto la forza. 


Moltissime potrebbero essere le storie da
            narrare, di quanti abbiamo avuto modo d’incontrare, di ascoltare o leggere. In tutte
            però appare chiaro che il contatto con un gruppo di supporto ha
            rappresentato una seppur piccola luce nel tunnel. 
Nella pagine seguenti affronteremo
            analiticamente i principali problemi che caratterizzano il decorso della demenza,
                indipendentemente dalla malattia che l’ha determinata,
            proponendo alcune modalità operative per ridurne l’impatto negativo sulla quotidianità,
            sia del paziente sia di chi vive con lui. La conoscenza degli eventi peraltro deve
            essere accompagnata dalla capacità di chi assiste di mantenere in ogni momento spazi di
            libertà, cioè di non farsi travolgere dalle problematiche assistenziali. Qualche lettore
            potrebbe affermare che questo atteggiamento è più facile da «predicare» che non da
            realizzare; ma non vi è dubbio che quando la persona che assiste «sa quello che lo
            aspetta nella giornata di lavoro» si organizza in modo migliore. Riesce così a esprimere
            amore, disponibilità, attenzione, senza che questi sentimenti vengano seppelliti dalle
            difficoltà quotidiane e senza che il desiderio di vicinanza porti a un progressivo
            aumento della fatica. Il paziente deve essere assistito per anni e questi non possono
            trasformarsi in un inferno. Non è giusto per chi assiste, che mai deve annullare la
            propria vita, e non è giusto nemmeno per chi è assistito, perché da una persona logorata
            riceverà cure meno serene e quindi meno adeguate ai bisogni non solo pratici, ma anche
            d’affetto, d’ascolto, d’accompagnamento. 

Il decorso della malattia: problemi pratici da affrontare 



La
                comunicazione. La demenza provoca una
            progressiva perdita della capacità di comunicare da parte dell’ammalato: da una parte il
            vocabolario si riduce, con la conseguenza che le frasi saranno sempre più «povere», con
            termini semplici e di uso comune, e ampio ricorso a sintagmi «passe-partout» – per
            indicare un oggetto di cui non ricorda il nome, dirà «quella cosa lì» oppure giri di
            parole, come «dammi la cosa che serve per mangiare» –, dall’altra si affievolisce sempre
            più la capacità di memorizzare il contenuto di ciò che un interlocutore gli sta dicendo. 
Da queste considerazioni derivano alcune
            regole da impiegare per comunicare con il malato. La principale consiste nell’utilizzare
            frasi semplici e brevi. È fondamentale parlare lentamente e con chiarezza, evitando di gridare. Può inoltre essere necessario, senza innervosirsi,
            ripetere spesso le stesse informazioni, cercando eventualmente di rendere più semplice
            la costruzione della frase. Se si tratta di un discorso lungo o complesso, è opportuno
            farlo comprendere per gradi, concetto per concetto. L’aspetto non verbale della
            comunicazione è importantissimo: sorrisi, gesti, il semplice tenere la mano aiutano a
            trasmettere un messaggio di vicinanza serena. Se la persona ha un apparecchio acustico o
            porta gli occhiali è necessario assicurarsi che siano in buono stato e vengano
            correttamente usati. Infine si deve ricordare che il paziente può conservare una
            capacità di capire superiore a quella che noi riteniamo; è quindi da evitare la
            tentazione di parlare di lui e delle sue condizioni con altri, in sua presenza, senza
            coinvolgerlo nel discorso. È questo un atteggiamento fondamentale per dare un segnale di
            rispetto della sua dignità, e per evitare di pronunciare frasi che possano colpire la
            sua sensibilità più di quanto non potremmo ipotizzare. 
La relazione deve essere fondata su alcune
            caratteristiche: stabilire una routine quotidiana, in modo da permettere all’ammalato di
            sentirsi sempre in controllo della sua vita, senza dimenticare l’umorismo, un modo per
            non essere divorati dallo stress. Sorridere con affetto di fronte a comportamenti
            bizzarri è un modo per considerare il malato ancora una persona «normale», i cui
            atteggiamenti sono giudicati al pari di ogni altro componente della famiglia. Non si
            deride la persona con deficit cognitivo, ma si cerca di interpretare il suo modo di
            vedere la vita, sorridendo con lui. 
La relazione con il malato è un momento sempre
            difficile. Soprattutto nelle fasi iniziali, come si può dire: «Tu puzzi»? La famiglia si
            preoccupa di indurre il paziente a lavarsi frequentemente, a cambiare i vestiti usando
            circonlocuzioni talvolta ridicole: «Cosa puzza nella stanza?». Sono momenti delicati,
            anche perché creano possibili contrasti tra chi vive a contatto con il paziente e chi lo
            incontra saltuariamente. Cosa fare per convincere la persona ancora parzialmente
            autonoma, senza ledere la sua dignità, ma anche senza accettare passivamente le sue
                condizioni?
        
Il disorientamento e la
                confusione. Il malato spesso non è in
            grado di conoscere le proprie coordinate temporali e/o spaziali. Il disorientamento può
            essere accompagnato da confusione: presente e passato, nei pensieri della persona, si
            mescolano. Abitualmente, il primo disturbo a comparire è l’incapacità di orientarsi nel
            tempo; solo successivamente anche lo spazio diventa estraneo. Potrà capitare che il
            malato non si orienti nella propria abitazione e non riesca a trovare il percorso per il
            bagno o per la cucina. Altre volte, se in quel momento si trova in un’abitazione diversa
            da quella della sua infanzia o giovinezza, insisterà nell’affermare che quella non è la
            sua casa. L’ambiente – come spiegheremo dettagliatamente nel paragrafo successivo – va
            quindi adattato alle esigenze della persona ammalata. È utile fin dal risveglio
            richiamare alcune informazioni al malato: «Buona giornata, sono Maria, tua moglie; oggi
            è martedì ed è proprio una bella giornata». Se la persona insiste nella convinzione che
            sia un altro giorno è consigliabile non contrariarla. È opportuno distrarre la sua
            attenzione, cambiando argomento, ritornando eventualmente più tardi sulla correzione.
            Ogni correzione va introdotta con grande cautela per evitare che nel malato
            continuamente contraddetto o redarguito possa accentuarsi la confusione. Se la persona
            ripete le stesse domande è consigliabile rispondere senza insofferenza, ben sapendo che
            o si è realmente scordata la risposta o non ricorda di avere già posto la domanda.
            Spesso, di fronte a questi atteggiamenti del paziente, chi vive con lui non riesce a
            capirne i motivi, cioè non è psicologicamente in grado di collegarli con la malattia,
            che pare una ragione non sufficiente per spiegare la ripetitività e la continua
            richiesta d’informazioni. Così talvolta si reagisce male, creando maggiore ansia nel
            malato, che non comprende i motivi del rimprovero. In queste situazioni il ruolo del
            medico è importante, soprattutto se ha costruito un rapporto di fiducia con chi fornisce
            assistenza, il quale a sua volta è sempre bisognoso di attenzioni, di ascolto, di
            comprensione. Se il medico (o un altro operatore) si colloca nel ruolo di giudice,
            criticando i comportamenti del caregiver, l’intera catena dei
                rapporti si deteriora, con gravi danni per l’anello più
            debole, cioè il paziente. Se invece il medico comprende il disagio di chi fornisce
            assistenza, disagio che in certe circostanze potrebbe egli stesso provare, si porrà come
            accompagnatore che invita ad accettare le difficoltà, causate da una malattia
            incontrollabile e non da comportamenti volontari.  
Talvolta accade che il malato presenti
            accentuazioni, apparentemente inspiegabili, del livello di confusione: appare assopito e
            rallentato nei movimenti oppure agitato e irritabile. In questi casi è possibile fare la
            diagnosi di «stato confusionale acuto», tecnicamente definitivo «delirium». I fattori
            che predispongono l’anziano allo stato confusionale acuto sono molteplici e includono
            alcune malattie dell’encefalo, la compromissione della vista e dell’udito, le malattie
            croniche, una ridotta resistenza alle malattie acute, una diversa risposta ai farmaci,
            la riduzione del riposo notturno, il lutto o il collocamento in ambienti non familiari,
            l’atteggiamento di chi vive con il malato. Questa condizione è caratterizzata da una
            compromissione delle funzioni cognitive a insorgenza rapida (può essere un repentino
            peggioramento di un deterioramento già esistente o esordire in un soggetto fino ad
            allora cognitivamente integro), accompagnata da disturbi dell’attenzione, del ciclo
            sonno-veglia e del comportamento psicomotorio. L’attenzione diviene fluttuante e può
            risultare difficile, se non impossibile, interessare il paziente alla conversazione. Il
            pensiero perde la sua usuale chiarezza e finalità, appare frammentato e disorganizzato;
            il paziente non è in grado di mantenerne un flusso coerente. Il linguaggio, in certi
            casi, è ridotto e in altri casi concitato e incoerente con salti da un argomento
            all’altro. Frequenti sono le false interpretazioni, le illusioni o le allucinazioni; lo
            sbattere della porta può essere interpretato come un colpo di pistola; le pieghe della
            coperta possono sembrare oggetti animati. Il ciclo sonno-veglia è quasi invariabilmente
            disturbato e frequenti sono le fluttuazioni dall’insonnia alla sonnolenza. Il paziente
            disorientato nello spazio e nel tempo spesso è iperattivo. Possono essere presenti
            inoltre ansietà, paura, rabbia, euforia, tremori, sudorazione e
            tachicardia. Le malattie e i disordini che più comunemente causano stato confusionale
            nell’anziano sono le infezioni, lo scompenso cardiaco, l’infarto del miocardio, il
            diabete, l’insufficienza renale, l’ipoglicemia, la disidratazione e l’epilessia. Lo
            stato confusionale acuto è particolarmente frequente tra i pazienti ricoverati in unità
            chirurgiche per fratture del femore o per altri interventi. Un’altra causa frequente di
            confusione è l’uso scorretto di farmaci, tra i quali sonniferi, ansiolitici,
            antidepressivi, neurolettici. Il trattamento dello stato confusionale acuto presuppone
            che le cause sottostanti siano identificate. I familiari devono essere rassicurati e
            informati che lo stato confusionale è un disordine transitorio e che la costruzione di
            un ambiente sereno attorno al malato rappresenta la migliore terapia; infatti, solo se
            il paziente è particolarmente agitato, è necessario un trattamento farmacologico
            prescritto da un medico esperto. 
L’ambiente e gli
                ausili. Uno dei problemi più importanti
            che la famiglia deve affrontare è la creazione di condizioni ambientali che permettano
            all’ammalato di demenza una vita il più possibile serena e priva di rischi. In ogni fase
            della storia naturale l’ambiente può compensare o, al contrario, accentuare le
            conseguenze del deficit cognitivo, e pertanto condizionare sia lo stato funzionale sia
            il comportamento del paziente. Lo spazio e l’ambiente vitale possono rappresentare,
            perciò, da un lato una risorsa terapeutica, dall’altro il motivo scatenante di
            alterazioni comportamentali che apparentemente sembrano ingiustificate. La scelta degli
            interventi è condizionata dalle caratteristiche del paziente e, principalmente, dalla
            gravità della compromissione cognitiva e dalla natura dei disturbi comportamentali. Gli
            obiettivi possono pertanto variare da semplici modifiche, come il rimuovere oggetti
            ingombranti nella propria casa, alla creazione di ambienti specifici completamente nuovi
            dedicati.  
I principali obiettivi terapeutici che devono
            sorreggere e guidare le relative scelte ambientali sono i seguenti.
        
	 Garantire la sicurezza. 
	 Compensare le disabilità e i disturbi della memoria e
                    dell’orientamento. 
	 Evitare stimoli stressanti e/o ridondanti. 
	 Rispettare la privacy e le capacità decisionali
                    residue. 


In questa prospettiva è opportuno prevedere,
            anche in casa, l’adozione di ausili e supporti finalizzati a garantire la sicurezza
            personale, quali l’uso di fornelli a gas con sistemi automatici di controllo,
            l’eliminazione o la riduzione degli ostacoli (tappeti o mobili), nonché luci di
            sicurezza notturne e un’adeguata illuminazione di corridoi e vani scala. Nelle persone
            anziane sono frequenti i deficit sensoriali, soprattutto della vista e dell’udito; nel
            paziente affetto da demenza questi accentuano il livello di compromissione cognitiva e
            di disabilità. Particolari attenzioni vanno quindi adottate affinché i pazienti
            utilizzino le protesi in modo corretto, sotto lo stretto controllo di un familiare
            adeguatamente informato. 
I colori delle pareti, dei pavimenti e degli
            oggetti dovrebbero essere ben contrastati per migliorare la capacità di discriminazione:
            sono consigliati i colori primari, mentre sono da evitare le tonalità morbide. L’impiego
            dei colori consente anche di compensare la riduzione della capacità di comprendere
            messaggi verbali (segnali scritti); da qui l’utilità di contrassegnare con i colori
            spazi o percorsi con diverse destinazioni. 
Altri ausili ambientali sono costituiti da
            calendari o orologi, oppure dalla fotografia personale collocata sulla porta di ingresso
            della propria stanza. 
I soggetti affetti da demenza possono avere
            difficoltà a tollerare elevati livelli di stimolazione ambientale senza sperimentare
            ansia o stress; ciò è da attribuire alla scarsa capacità di conservare il controllo
            delle afferenze sensoriali e di utilizzarle correttamente. Al contrario, alcuni ambienti
            presentano un livello così scarso di stimolazioni da comportare una condizione di
            «deprivazione sensoriale» altrettanto deleteria. Esistono, in merito al livello di
            stimolazioni ambientali ottimali, pareri contrastanti: a chi propone un ambiente ricco di stimoli, vi è chi contrappone un ambiente
            assolutamente asettico e «pulito». La scelta va commisurata alle caratteristiche di
            ciascun paziente; il soggetto affetto da demenza di Alzheimer con grave compromissione
            cognitiva e con vagabondaggio afinalistico incessante è sicuramente più «al sicuro» se
            può deambulare in una stanza priva di suppellettili; al contrario, il paziente con lievi
            o moderati deficit cognitivi vive meglio in un ambiente il più possibile simile a un
            habitat consueto. 
La persona confusa spesso non è in grado di
            riconoscere oggetti o situazioni pericolosi per la salute. D’altro canto è difficile per
            i familiari decidere fino a che punto restringerne la libertà d’azione: si deve comunque
            accettare il fatto che non tutti i rischi possono essere rimossi. Anche dopo aver
            attentamente valutato ed eliminato tutte le possibili cause di incidenti (cavi o
            apparecchi elettrici difettosi, spine rotte, tappeti arricciati o sfrangiati che possano
            provocare cadute ecc.), resta sempre una quota di rischio non prevenibile che fa parte
            della vita stessa. Questo contrasta con il nostro desiderio, umanissimo, di controllare
            tutte le condizioni che possano arrecare danno alle persone che amiamo, ma bisogna
            evitare di caricarsi inutilmente di ansie eccessive. 
Alcune raccomandazioni da tenere presenti
            nell’arredamento e nella gestione dell’ambiente familiare sono le seguenti. 
	 La casa deve essere resa più semplice possibile,
                    priva di mobili ingombranti e con pochi oggetti esposti. 
	 Gli oggetti di uso quotidiano devono essere sempre
                    nello stesso posto. 
	 Evitare la presenza di rumori di sottofondo (Tv o
                    radio): il paziente solitamente è più tranquillo in un ambiente calmo; talvolta
                    può essere utile una musica rilassante. 
	 Rimuovere i tappeti oppure fissarli al pavimento.
                
	 Far sì che le stanze siano ben illuminate. 
	 Evitare che i pavimenti presentino disegni complessi
                    o che abbiano lo stesso colore delle pareti. 
	 Disporre delle luci notturne nei corridoi, nella
                    camera da letto e nel bagno.
                
	 Evitare che le scale o i vani scala presentino
                    oggetti ingombranti. 
	 Dotare le scale di un cancelletto all’estremità.
                
	 Tenere fuori dalla portata oggetti o strumenti
                    potenzialmente pericolosi (ferri da stiro, rasoi elettrici ecc.). 
	 Dotare, se necessario, le porte di chiusure di
                    sicurezza al fine di impedire l’uscita. 
	 Modificare la chiusura delle porte affinché il
                    paziente non possa accidentalmente rimanere chiuso in una stanza. 


L’impiego di ausili, di strumenti o
            accorgimenti ambientali, può consentire al malato che ha problemi nell’espletare le
            comuni attività quotidiane di superare l’handicap derivante dalle sue condizioni
            patologiche e dalla relativa limitazione funzionale (tab. 2). Uno dei principali
            problemi è costituito dall’incapacità di gestire autonomamente
            l’igiene personale. D’altra parte l’abilità di lavarsi, fra le varie attività di base
            della vita quotidiana (mangiare, vestirsi, deambulare ecc.), è spesso la prima a essere
            intaccata. La disponibilità di strumenti, attrezzature o metodi da impiegare nella cura
            dell’igiene aiuta a riacquistare o conservare libertà e riservatezza; però è sempre
            opportuna la presenza di un familiare o di un operatore durante queste procedure
            complesse. Inoltre, qualora gli ausili fossero insufficienti per una gestione autonoma
            delle varie operazioni, è necessario un aiuto diretto; l’operazione è spesso difficile,
            richiede tempo e pazienza ed è fonte di preoccupazione soprattutto fino a che il
            familiare ha acquisito un’esperienza concreta. A tal fine, in alternativa, in alcune
            città è possibile effettuare il bagno (e altre operazioni: pedicure, taglio e riordino
            dei capelli ecc.) presso centri diurni. È necessario sottolineare che il bagno è il
            luogo dove più facilmente si verificano incidenti, legati principalmente
            all’affollamento degli oggetti e alla scarsità degli spazi di manovra. Al fine di
            ridurre sia le difficoltà di movimento sia i pericoli è sempre consigliabile usare la
            doccia anziché la vasca. Possono essere utili uno sgabello con foro per lo scorrimento
            dell’acqua, un tappetino antisdrucciolo (sia nel piatto doccia sia appena fuori). Facile
            da realizzare inoltre è un portasapone a rete dotato di una cordicella la cui estremità
            va fissata alla parete della doccia o della vasca: questo semplice strumento evita che
            il sapone possa cadere e consente di insaponarsi con una sola mano. È opportuno che la
            parete della doccia o della vasca sia dotata di sbarre o maniglioni per sedersi e
            rialzarsi facilmente. Per chi possiede solo una vasca è opportuno dotarsi di alcuni
            ausili: sgabelli da appoggiare sul fondo per elevare il piano d’appoggio, oppure tavole
            di legno o di plastica da appoggiare sui bordi. Quest’ultimo ausilio può essere
            particolarmente utile per le persone colpite da emiparesi: la persona si siede sull’asse
            volgendo gli arti sani verso la vasca, porta la gamba sana all’interno e quindi con il
            braccio integro solleva l’arto plegico e lo porta nella vasca. L’operazione del lavarsi
                può infine essere facilitata dall’uso di manici di diversa
            foggia, in rapporto alle varie limitazioni, muniti di facili impugnature e, all’altra
            estremità, di spugne, che permettono di raggiungere varie sedi della superficie
            corporea; sono particolarmente utili per coloro che presentano compromissione della
            mobilità delle spalle. 
TAB. 2.
                        Come organizzare i diversi ambienti della
                        casa
	IN CUCINA
                    
* Chiudere il fornello
                        dopo l’uso 
*
                        Riporre i prodotti detergenti in un posto sicuro 
* Riporre i coltelli in un luogo sicuro
                        
* Custodire
                        detersivi, coloranti, tutti i prodotti chimici in genere, comprese le
                        medicine, in posti non raggiungibili dalla persona ammalata
                        
IN CAMERA DA LETTO
                    
* Eliminare gli
                        oggetti che non vengono impiegati quotidianamente 
* Lasciare solo i vestiti per il
                        giorno 
* Disporre
                        di una buona lampada centrale e di una lampada da notte 
* Eliminare i tappeti attorno al
                        letto 
* Fare in
                        modo che ci sia un percorso facile per accedere al bagno (in alternativa si
                        può disporre di una comoda da collocare accanto al letto) 
IN
                            BAGNO
                    
* Lasciare in vista
                        solo gli oggetti di uso quotidiano (nelle fasi più avanzate anche oggetti
                        come lo spazzolino o il dentifricio possono essere usati in modo improprio e
                        dovranno essere quindi gestiti dal familiare) 
* Non lasciare medicinali a portata di mano
                        
* Fornire la vasca
                        o la doccia di maniglioni di appoggio 
* Fornire il wc di maniglioni di appoggio ed
                        eventualmente di presidi per innalzare il piano di appoggio
                        
* Dotare il bagno
                        di una luce notturna




Tutti i bagni dovrebbero essere dotati di
            sbarre (corrimano) per facilitare gli spostamenti (soprattutto nella doccia, sopra la
            vasca e in prossimità del wc) e di supporti che, appoggiati sul bordo, elevano il piano
            di appoggio, facilitando il movimento di alzarsi in piedi. 
La cura della persona e
                l’alimentazione. La difficoltà nello
            scegliere i vestiti e indossarli nella sequenza corretta rappresenta uno dei sintomi più
            precoci che compaiono dopo i primi 2-3 anni di malattia. Questa incapacità deriva sia
            dalla compromissione della memoria, sia dalla difficoltà a eseguire compiti di
            precisione, quali l’allacciarsi le scarpe, un bottone, fare il nodo alla cravatta. Anche
            se la persona è capace di vestirsi da sola, è consigliabile restarle vicino per
            ricordarle quali capi indossare. È necessario limitare il numero dei vestiti
            nell’armadio: troppi creano confusione e rendono difficile la scelta. Se il malato non è
            in grado di sceglierli è opportuno preparare i singoli indumenti già in ordine corretto
            per la vestizione. Se la persona indossa un indumento in modo sbagliato, è opportuno
            intervenire con molto tatto, aiutandola a ripetere l’operazione in modo corretto. Se
            compaiono difficoltà nell’allacciatura è utile dotare gli abiti di lunghe cerniere lampo
            o chiusure in velcro. È preferibile evitare che la persona stia tutto il giorno in
            pantofole: scarpe ben allacciate costituiscono un utile sostegno per il piede e aiutano
            a muoversi in sicurezza. Un aspetto esteriore curato e ordinato è importante per la
            dignità del malato: anche se mostrerà un progressivo calo di interesse per il proprio
            aspetto, è necessario esortarlo a prendersene cura, per esempio lodandolo quando è ben
            vestito e pettinato e conducendolo periodicamente dal parrucchiere. Fin dalle prime fasi della malattia, è consigliabile persuadere il
            malato a utilizzare un rasoio elettrico: sarà in grado di continuare a radersi per più
            tempo e soprattutto senza pericolo. 
Una persona ben tenuta, pulita, ordinata è più
            facilmente assistibile perché richiama il familiare a una situazione di serena
            normalità, mentre il disordine accentua lo stato di crisi e quindi anche l’impressione
            soggettiva di «gestire un fallimento». Si deve perciò evitare qualsiasi scorciatoia
            riguardo all’abbigliamento e all’igiene, proprio per rendere più «normale» il rapporto
            con l’ammalato. Non bisogna dimenticare che la dignità passa anche attraverso il
            rispetto di queste semplici procedure… 
Un altro aspetto importante del rapporto con
            la persona cara affetta da demenza è rappresentato dall’alimentazione. Infatti, il
            malato può essere poco interessato al cibo oppure, al contrario, richiedere
            insistentemente di mangiare, talvolta anche a breve distanza dal pasto precedente. È
            regola fondamentale che l’alimentazione sia ben bilanciata e contenga tutti gli elementi
            essenziali: proteine, grassi, carboidrati, fibre, vitamine, minerali e una buona
            quantità di liquidi (più di un litro al giorno). È importante, inoltre, informare sempre
            l’ammalato riguardo a quale pasto della giornata si appresta a consumare (colazione,
            cena, merenda) e consentirgli di scegliere ciò che desidera. Può essere utile servire
            una portata per volta, e solo dopo che questa è stata finita passare alla successiva. Un
            criterio generale consiste nel non travolgere la persona con un’eccessiva offerta:
            costringerla a fare una scelta può solo disorientarla e aumentarne la confusione. È
            fondamentale che i denti (o la dentiera) siano in buono stato. Poiché le operazioni del
            pasto sono difficili, è consigliabile usare tovaglie di plastica, tovaglioli molto
            assorbenti, bicchieri che non si rovesciano. Qualora il malato tenda a usare le mani è
            opportuno fare in modo che i cibi vengano serviti in forma solida e in bocconi che
            possano essere facilmente deglutiti. È preferibile riservare il pasto principale all’ora
            di pranzo, in modo da limitare problemi digestivi serali o
            irrequietezza durante la notte. Se la persona rifiuta di mangiare cibi essenziali, è
            necessario ricorrere a integratori alimentari. Se non esistono condizioni di malattia,
            quali il diabete o altre che richiedono una dieta specifica, nell’Alzheimer
            l’alimentazione è assolutamente libera. 
Il momento del pasto è sempre un tempo
            difficile: richiede pazienza ed equilibrio da parte di chi fornisce assistenza perché si
            conservi una via mediana tra l’adottare metodi coercitivi (il paziente a ogni costo deve
            mangiare una certa quantità di cibo) e atteggiamenti rinunciatari. È quindi opportuno
            organizzare perché, quando possibile, il pasto sia somministrato da un’altra persona
            (che però deve essere sempre la stessa), in modo che il caregiver
            principale non consumi gran parte delle proprie energie nel somministrare il cibo, come
            purtroppo spesso avviene. Non sempre però vi è la disponibilità a rinunciare a questa
            azione, considerata tra le più gratificanti perché consente un rapporto intenso con
            l’ammalato e perché è considerata un’attività vitale di base; in questi casi di deve
            chiedere al caregiver almeno una rinuncia per brevi periodi, al
            fine di «ricaricare le pile». 

Alcuni aspetti clinici 



Oltre gli aspetti assistenziali sopra
            indicati, nel rapporto con il paziente spesso si affrontano alcune problematiche al
            confine tra clinica e assistenza. Sono problemi che richiedono una risposta tecnica, la
            cui efficacia però dipende anche dall’intensità della vicinanza con il paziente stesso.
            Di seguito ne sono descritti alcuni. 
Le cadute. La prevenzione delle cadute riveste una particolare
            importanza nella cura di una persona affetta da demenza a causa delle loro potenziali,
            gravi, conseguenze. In realtà la persona ammalata di Alzheimer
            mantiene una corretta capacità di deambulare fin negli stadi più avanzati della
            malattia, anche se la «qualità» del cammino tende a deteriorarsi (sia per specifici
            problemi legati alla demenza, sia per la presenza di comorbidità). Le cause di caduta
            sono molteplici: alcuni farmaci (sedativi, sonniferi, antidepressivi), la presenza di
            patologie concomitanti (soprattutto cerebrovascolari, osteoarticolari, cardiache),
            nonché di condizioni legate all’ambiente in cui la persona vive. L’evento «caduta»
            risulta dalla combinazione di uno o più di questi fattori di rischio. Va anche ricordato
            che nell’anziano, indipendentemente dalla presenza di una demenza, vi sono modificazioni
            del controllo dell’equilibrio e dell’andatura legate all’invecchiamento fisiologico e
            alla presenza di malattie croniche. È risaputa l’importanza della cura delle malattie
            nel prevenire le cadute, e degli interventi di riabilitazione per migliorare le capacità
            di deambulazione. Altrettanto importanti sono le caratteristiche dell’ambiente
            circostante (sia domiciliare, ospedaliero o istituzionale). 
Gli interventi necessari per trasformare un
            ambiente in un luogo privo di rischi possono richiedere un impegno finanziario. I
            benefici però sono comprensibili se si pensa alle conseguenze di una caduta, quali
            l’ospedalizzazione o il ricovero in una casa di riposo, accompagnati da compromissione
            dell’indipendenza e della qualità della vita: si tratta di eventi che esercitano
            un’azione ancor più negativa nella persona affetta da demenza, i cui spazi vitali sono
            già ampiamente ridotti e nella quale un’ospedalizzazione può avere gravi conseguenze. 
L’incontinenza. L’incontinenza accompagna costantemente ogni forma di
            demenza. Nella malattia di Alzheimer si manifesta in uno stadio intermedio, mentre nella
            demenza vascolare (arteriosclerotica) può essere presente fin dalle fasi iniziali.
            L’incontinenza può inoltre essere il primo e precoce segno, accanto al disturbo di
            memoria e a difficoltà nella deambulazione, di una forma di demenza suscettibile di
            guarigione, quale l’idrocefalo normoteso. Più in generale,
            l’incontinenza è presente nel 40-60% dei pazienti dementi deambulanti; tuttavia è un
            sintomo che spesso può essere curato. 
Le principali cause reversibili d’incontinenza
            urinaria sono lo stato confusionale acuto, la riduzione dell’autonomia nella
            deambulazione e l’allettamento, le infezioni, la stitichezza e i farmaci. Prima di
            considerare l’incontinenza come incurabile, è necessaria un’accurata valutazione delle
            sue cause, anche attraverso il consiglio di un medico. Spesso i pazienti dementi non
            sono in grado di inibire la minzione per il tempo necessario a raggiungere la toilette.
            In questo caso è necessario provvedere con raccoglitori di urine portatili. Anche
            l’impiego di un abbigliamento che sia facile da togliere, sostituendo le cerniere o i
            bottoni con chiusure a strappo, può facilitare la continenza. Può capitare che il
            paziente non sappia dov’è localizzata la toilette, in questo caso possono essere utili
            indicazioni colorate che tracciano il percorso verso il bagno. 
Una volta instauratasi un’incontinenza
            irreversibile, è opportuno programmare la minzione, accompagnando periodicamente il
            paziente in bagno ogni 2-3 ore, soprattutto appena si sveglia al mattino, prima di
            coricarsi e una volta durante la notte. Può essere necessario utilizzare i pannoloni,
            inizialmente solo nelle ore notturne; talvolta può essere utile impiegare raccoglitori
            esterni per le urine, soprattutto di notte, e limitare l’apporto di liquidi nelle ore
            serali. 
L’impiego del catetere vescicale a permanenza
            raramente è necessario nel paziente con demenza e comunque da evitare il più possibile,
            poiché predispone alle infezioni urinarie e ha conseguenze negative sul piano
            psicologico; può però essere preso in considerazione nel paziente allettato con piaghe
            da decubito. La tempestiva valutazione delle forme reversibili di incontinenza e il
            corretto controllo delle forme croniche consentono di limitare le conseguenze fisiche e
            psicologiche a carico del paziente, il sovraccarico assistenziale dei familiari e degli
            operatori, nonché di contenere il ricorso ai pannoloni.
        
L’incontinenza rappresenta un rilevante carico
            per chi fornisce assistenza, sia per gli ovvi aspetti pratici sia per quelli
            psicologici; in particolare, quando il fenomeno si presenta le prime volte è vissuto
            come un evento drammatico, l’inizio di una strada di dolore, di fatiche, di fallimenti.
            È invece importante sapere che è una manifestazione tipica della demenza, che non deve
            essere interpretata come una perdita di dignità, ma come un evento «normale», pari ad
            altri che accompagnano la lunga storia della malattia. 
Le malattie
                concomitanti. Il paziente affetto da
            demenza è a rischio di sviluppare malattie che aumentano ulteriormente il grado di
            dipendenza. La loro presenza, anche quando sono di lieve entità, può accentuare il
            livello di confusione oppure indurre la comparsa di irritabilità o agitazione.
            Quest’ultima talvolta precede di qualche ora i sintomi indicativi di malattia, quali,
            per esempio, la febbre. È quindi necessario rivolgersi al medico curante qualora il
            paziente presenti un improvviso peggioramento del livello di autonomia o delle capacità
            intellettive, nonché allorquando compaia una modificazione comportamentale; prima di
            accettare le modificazioni, sia nell’autonomia sia nel comportamento, come conseguenza
            della demenza, è importante escludere condizioni patologiche quali malattie cardiache,
            infezioni (urinarie o polmonari), disidratazione, iper/ipoglicemia e ipotensione
            arteriosa. Anche sintomi psichiatrici quali deliri, allucinazioni o agitazione possono
            essere scatenati da malattie o farmaci. 
I pazienti affetti da demenza presentano le
            stesse condizioni patologiche della popolazione anziana: artrosi, ipertensione
            arteriosa, ictus cerebrale, angina pectoris o infarto miocardico, diabete mellito,
            tumori ecc. devono sempre essere curati con attenzione, prima di tutto attraverso una
            diagnosi accurata, perché possono indurre ulteriori gravi perdite dell’autonomia. Si
            ripete anche qui l’importanza di porre attenzione alle patologie somatiche, superando la
            facile tentazione di considerare inutili le cure nella persona già affetta da
                demenza.
        

I disturbi comportamentali 



Nel 1907 Alois Alzheimer descrisse una donna
            di 51 anni che presentava disorientamento temporospaziale, disturbi della memoria,
            sintomi depressivi e deliri di persecuzione e di gelosia. La paziente accusava il marito
            d’infedeltà, il medico e i vicini casa di attentare alla sua vita e frequentemente
            presentava allucinazioni uditive. Il caso di quella donna, che è stato il primo esempio
            della malattia che poi prenderà il nome di «demenza di Alzheimer», evidenzia come la
            sintomatologia della malattia sia spesso caratterizzata anche dalla presenza di disturbi
            comportamentali o sintomi psichiatrici. Essi costituiscono un problema clinico di non
            semplice gestione, nonché una pesante fonte di stress e sovraccarico assistenziale per i
            familiari. La presenza di disturbi comportamentali, inoltre, contribuisce a peggiorare
            ulteriormente il livello di autonomia nelle attività quotidiane, già compromesso a causa
            dei deficit cognitivi. 
Nella demenza di Alzheimer l’agitazione è
            presente nel 40% dei casi, l’aggressività nel 20%, il vagabondaggio (senza scopo) nel
            25%, i deliri nel 30-50%, i disturbi del sonno (insonnia o inversione del giorno con la
            notte) nel 50%, la depressione nel 40-50%. Altri sintomi non cognitivi comprendono le
            modificazioni della personalità, l’alterazione dell’alimentazione (fame eccessiva oppure
            inappetenza), le allucinazioni, il peggioramento dello stato confusionale nel corso del
            tardo pomeriggio, nonché le reazioni esagerate o catastrofiche. Altri sintomi, ancora,
            consistono nella sospettosità, nell’apatia fino al mutismo, nella ripetitività, nell’uso
            di linguaggio osceno o scurrile, nel rifiutare l’assistenza, nel nascondere le cose, nel
            trascorrere la giornata in modo affaccendato manipolando oggetti o parti dei propri
            vestiti. 
I deliri possono comparire anche all’esordio
            e nei primi anni di malattia. Nella grande maggioranza dei casi il sintomo è costituito
            da deliri di ladrocinio, di gelosia e di persecuzione.
        
Nell’ambito dei sintomi psichiatrici,
            particolare importanza rivestono, per l’impatto che hanno sui familiari, gli
            atteggiamenti di reazione quando assumono un aspetto violento o eclatante: si
            manifestano talvolta in seguito a eventi stressanti anche modesti e possono avere durata
            variabile. 
Contrariamente a quanto avviene per il
            disturbo di memoria, i sintomi comportamentali sono spesso suscettibili di correzione
            tramite l’impiego di farmaci. Disponiamo infatti di terapie per l’insonnia e per i
            deliri. Tuttavia, alcuni sintomi quali, per esempio, il gridare, il vagabondare, il
            mutismo o l’anoressia sono poco sensibili ai trattamenti, talvolta si attenuano o
            scompaiono se accanto al malato vi è la presenza costante di una persona. Un sintomo
            frequente nelle demenze è il vagabondaggio, il deambulare continuamente senza uno scopo.
            Anche in questo caso i farmaci non sono efficaci; al contrario possono, provocando
            sedazione, favorire alcune complicanze: cadute, stitichezza, inappetenza, secchezza
            della bocca. È sempre utile invece una presenza rassicurante, che accompagni il malato.
            Peraltro un ambiente vitale «tollerante» è il migliore antidoto alla comparsa di questi
            disturbi. 
La depressione. La depressione dell’umore costituisce un sintomo che può
            comparire sia all’inizio sia nel decorso della demenza; purtroppo, spesso non viene
            adeguatamente diagnosticata né tanto meno trattata. Tra i segni più comuni di
            depressione si osservano i sentimenti di inutilità, la tristezza e il pianto, la
            stanchezza immotivata e la riduzione degli interessi, il sonno irregolare, l’inappetenza
            e la perdita di peso, e comportamenti non specifici quali l’agitazione e l’aggressività.
            Secondo varie esperienze cliniche, la presenza di tre o più di questi sintomi, per un
            periodo superiore a due settimane, può essere considerata un criterio per una diagnosi
                presuntiva. 
L’80% dei pazienti dementi con depressione
            risponde al trattamento con antidepressivi. Inoltre, la maggior parte di coloro che
            presentano un miglioramento del quadro depressivo mostra un
            lieve, ma significativo, aumento anche delle prestazioni cognitive. 
Attualmente esistono farmaci ben tollerati e
            la cui azione si è dimostrata efficace; anche i disturbi comportamentali che spesso
            accompagnano la depressione tendono a scomparire dopo un adeguato trattamento
            antidepressivo. È importante, tuttavia, fare in modo che la persona abbia qualcosa di
            interessante da fare ogni giorno, per esempio passeggiare, ascoltare musica, giocare a
            carte, lavorare in giardino. È fondamentale mantenere una buona relazione
            interpersonale, coinvolgendo il paziente in discorsi anche semplici, soprattutto legati
            ai ricordi e agli interessi del passato, agli elementi autobiografici. Semplici
            attività, anche ripetitive, come pulire la casa e lavare i piatti possono giovare perché
            aumentano l’autostima e la sensazione di avere ancora un ruolo attivo (anche se il
            lavoro svolto deve poi essere rifatto). 
L’aggressività e
                l’agitazione. La persona con demenza può
            talvolta risultare aggressiva o irritabile. La causa di questo comportamento non è
            chiara, sicuramente vi è una base biologica nel danno cerebrale dovuto alla malattia
            dementigena, anche se grande importanza possono avere altre malattie fisiche (infezioni,
            patologie dolorose), disfunzioni organiche (una stipsi prolungata) o la reazione
            all’ambiente circostante. A volte l’agitazione è da collegare alla presenza di
            depressione o di ansia; esistono infatti forme di depressione caratterizzate da
            incapacità a rimanere fermi, con insonnia, deliri e irritabilità. Anche l’uso scorretto
            e inadeguato di psicofarmaci può causare spiacevoli effetti collaterali, quali senso di
            inquietudine e agitazione psicomotoria.  
In presenza di questi sintomi è opportuno
            rimanere il più possibile calmi, parlando con gentilezza e cercando di distrarre
            l’ammalato. Talvolta la semplice vicinanza di un familiare o di un operatore è
            sufficiente per eliminare o ridurre l’entità del sintomo. In questi casi non si deve
            mostrare contrarietà: non si tratta di collera o aggressione
            deliberata nei confronti di chi assiste, bensì di un sintomo dovuto alla malattia, al
            fatto che la persona è «oppressa» da situazioni che eccedono la sua capacità di
            affrontarle o controllarle. 
Una volta sedata l’agitazione, è necessario
            indagare sulle cause che possono averla causata, evitando il più possibile che si
            ricreino. È utile elogiare la persona per le cose giuste che fa, e non rimproverarla per
            quelle sbagliate. Se gli attacchi di aggressività diventano più seri e incontrollabili,
            è opportuno chiedere al medico di impostare un trattamento farmacologico. 
Il vagabondaggio e
                l’insonnia. Camminare incessantemente da
            un posto all’altro per la casa è un sintomo frequente, dovuto principalmente alla
            necessità di muoversi, come lo è il bisogno di alimentarsi. 
È importante fare in modo che, all’interno
            della casa, il malato possa spostarsi senza pericoli, eliminando ostacoli o tappeti. Se
            necessario, si può impedire l’uscita nascondendo la chiave della porta o dotandola di
            chiavistelli difficili da azionare, oppure ancora mettendo un catenaccio in un punto in
            cui la persona non riesca a vederlo. Si può anche utilizzare un campanello simile a
            quello di negozi o uffici che avverta in caso di apertura della porta. La tendenza a
            camminare per casa durante la notte può rivelare che la persona non è abbastanza stanca
            per dormire: è opportuno quindi incrementare l’attività fisica diurna, evitando che il
            malato dorma troppo durante la giornata. Il buio, comunque, aumenta nella persona la
            confusione e, quindi, l’agitazione: si deve cercare di tranquillizzarla, eventualmente
            installando lampadine da notte nella camera da letto, nel corridoio e nel bagno. Se la
            persona ha la tendenza a uscire di casa può essere utile accompagnarla quotidianamente a
            fare una passeggiata. 
L’insonnia è un problema frequente, spesso
            complicato dal vagabondaggio notturno. Il malato può alzarsi alle due di notte e
            desiderare di fare una passeggiata oppure voler fare colazione.
            Si tratta di una condizione che affatica i familiari e che può indurre la richiesta di
            ricovero temporaneo o definitivo. Come per altri disturbi, possono essere presenti cause
            eliminabili; malattie fisiche, dolori (per esempio crampi muscolari notturni), farmaci,
            ansia, depressione sono cause frequenti di insonnia. Dopo averle escluse, è possibile
            adottare interventi ambientali, creando un clima rilassante, eventualmente con musica a
            basso volume e fioche luci notturne. È fondamentale evitare sonnellini diurni.
            L’esercizio fisico moderato deve essere incoraggiato. Va prestata attenzione alla dieta,
            soprattutto ai pasti consumenti la sera: evitare cibi pesanti e di difficile digestione,
            cene abbondanti, alimenti eccitanti (caffè, tè, cola o simili); assicurare una bevanda
            calda prima di coricarsi (un bicchiere di latte o una tisana). Se il paziente assume
            farmaci che favoriscono la diuresi, è consigliabile somministrarli al mattino; è utile
            limitare l’introduzione di liquidi nelle ore serali. Un bagno caldo può favorire il
            desiderio di addormentarsi. 
Se anche questi tentativi falliscono, è
            possibile ricorrere all’impiego di medicamenti sotto il controllo del medico. Però è
            necessario accettare il fatto che il camminare incessantemente talvolta è una
            conseguenza della malattia non del tutto eliminabile. 
I deliri e le
                allucinazioni. Con il termine «deliri»
            si intende la presenza di convinzioni errate della realtà, non facilmente correggibili e
            che condizionano il comportamento del malato. Le allucinazioni sono percezioni in
            assenza di stimoli esterni; nella demenza sono prevalentemente visive. Questi sintomi,
            soprattutto i deliri, sono di comune riscontro nelle persone affette da malattia di
            Alzheimer e da demenza vascolare. In una elevata percentuale i deliri rappresentano un
            sintomo presente fin dall’esordio della malattia, accanto al disturbo di memoria. Sono
            prevalentemente di tre tipi: di persecuzione, di ladrocinio, oppure false
            identificazioni. Nei primi due tipi il paziente crede che
            qualcuno gli voglia fare del male oppure voglia sottrargli i suoi averi. Nel terzo tipo,
            il più frequente, il malato può essere convinto che vi sia un’altra persona
            nell’abitazione; altre volte può non identificarsi nella propria immagine riflessa nello
            specchio e reagire come di fronte a un intruso o a un estraneo che è entrato in casa.
            Talvolta può dialogare con un personaggio televisivo, credendo che quest’ultimo si
            rivolga a lui; infine può non riconoscere una persona familiare e scambiarla per
            un’altra. Molto frequente è l’identificazione della moglie con la propria madre. In
            presenza di deliri e allucinazioni è opportuno tentare, con tatto e discrezione, di
            riportare il paziente a un rapporto corretto con la realtà. Tuttavia questo
            comportamento può irritare il malato che si sente contraddetto in una cosa di cui è
            convinto. In altri casi può essere utile distrarlo; talvolta è necessario impedire che
            guardi la televisione ed eliminare, magari coprendole con un drappo o un’immagine, le
            superfici riflettenti, a specchio. 
Se il delirio è insistente ed è fonte di
            ansia o agitazione per il malato è possibile ricorrere ai farmaci, spesso efficaci. 
Il familiare talvolta rimane colpito dai
            comportamenti del paziente, soprattutto quando deliri e allucinazioni interferiscono con
            i rapporti personali: «Perché devo essere accusata di furto proprio io che ho gestito
            per una vita le finanze di casa… lui non sapeva nemmeno quanti soldi avevamo in banca…».
            È utile discutere di queste problematiche con il proprio medico, per comprenderne la
            natura, che è sempre assolutamente slegata da qualsiasi evento reale o sentire personale
            e per affrontarle senza angosce; peraltro, un atteggiamento sereno da parte del
                caregiver, che non sviluppa un’aggressività difensiva, è il
            modo migliore per esercitare il difficile compito dell’assistenza evitando, allo stesso
            tempo, di aggravare la sintomatologia del paziente. 
Nella tabella 3 sono sintetizzati alcuni
            consigli pratici per la gestione dei disturbi comportamentali.
        
TAB. 3.
                        Come affrontare i principali disturbi
                        comportamentali
	DELIRI E
                            ALLUCINAZIONI

	* Ignorare le false accuse 
* Correggere eventuali deficit sensoriali
                        
* Mantenere una
                        regolare attività fisica 
* Favorire la socializzazione 
* Distrarre il paziente dall’idea
                        dominante spostando la sua attenzione su altri oggetti, attività o luoghi
                        
* Mantenere
                        l’ambiente stabile, posizionando gli oggetti in luoghi abituali
                        
* Creare un
                        ambiente tranquillo e rassicurante 
* Confortare e rassicurare il paziente con il tono della
                        voce e con il contatto fisico

	AGITAZIONE

	* Evitare i comportamenti che precipitano una specifica
                        reazione 
*
                        Distrarre il paziente 
* Fornire supporti di tipo affettivo ed emotivo
                        
* Creare un
                        ambiente tranquillo e rassicurante

	DEPRESSIONE

	* Utilizzare rinforzi positivi per aumentare l’autostima
                        
* Evitare
                        situazioni stressanti 
* Assicurare un ambiente tranquillo 
* Stimolare attività fisica, hobby e
                        occupazioni

	INSONNIA

	* Assicurare un ambiente tranquillo 
* Evitare riposi diurni
                        
* Stimolare
                        l’attività fisica, hobby e occupazioni 
* Evitare l’assunzione serale di sostanze
                        stimolanti (caffè, tè)





La tutela della persona affetta da decadimento cognitivo 



Le figure
                giuridiche. La malattia di Alzheimer e le demenze in genere sono
            caratterizzate dal progressivo declino delle capacità intellettive e volitive (di
            decidere, pensare, ricordare, compiere atti). Questa condizione, secondo l’ordinamento
            giuridico, viene indicata con l’espressione «incapacità di intendere e di volere». La
            «capacità di intendere» è l’idoneità del soggetto a rendersi conto del valore delle
            proprie azioni, mentre la «capacità di volere» è l’attitudine
            della persona a determinarsi in modo autonomo. Nel box 3 vengono elencate le figure
            giuridiche di supporto alla persona affetta da demenza per assumere decisioni
            riguardanti la propria vita o atti di rilevanza economica. A tal fine è possibile
            ricorrere alla procura, alla nomina di un amministratore di
            sostegno (legge 6 del 9.1.2004), oppure all’inabilitazione (art.
            415 del c.c.) o, più raramente, all’interdizione (art. 414 del c.c.). Si sottolinea la
            delicatezza della tematica, perché nelle decisioni da prendere si deve tener conto al
            massimo livello della libertà del paziente che va rispettata e non va sostituita da
            decisioni altrui alla comparsa dei primi sintomi cognitivi. Vi sono infatti spazi nella
            mente della persona ammalata che conservano in pieno la capacità di esprimere una
            volontà; chiuderli con un intervento esterno è talvolta un atto di violenza compiuto in
            nome di un’astratta difesa dei suoi interessi (si veda, ad esempio, la volontà netta e
            libera del paziente di fare donazioni a persone che in quella parte della vita gli sono
            state particolarmente vicine: per quale motivo un componente della famiglia avrebbe il
            diritto di opporvisi attraverso strumenti giuridici?). Al contrario, la famiglia spesso
            si oppone ad atti giuridici che riducono o aboliscono la capacità decisionale del
            paziente proprio perché sembra una mancanza di rispetto della sua dignità, nel ricordo
            dei tempi migliori, quando il paziente conservava autonomia e capacità decisionale. Si
            tratta di due posizioni contrastanti, ambedue diffuse; in questi casi sul medico che
            deve certificare la condizione clinica e sul giudice che deve
            decidere grava una pesante responsabilità. 
Box 3. Figure
                        giuridiche di supporto alle persone affette da demenza
                 



La procura
            
Il soggetto, dinanzi a un notaio,
                attribuisce ad altri (mediante un atto pubblico detto procura) il potere di farsi
                rappresentare. Abitualmente, la procura è affidata a un familiare ed è fattibile
                solo quando la condizione mentale del soggetto non è compromessa dalla malattia. 
Esistono due tipi di procura: la
                «speciale», che riguarda singoli atti (ad esempio la compravendita di un immobile) e
                quella «generale», che riguarda atti di ordinaria e straordinaria amministrazione. 
L’amministratore di sostegno
                    (legge 6 del 9.1.2004)
            
Le persone che per effetto di un’infermità
                fisica o psichica si trovano nell’impossibilità, anche parziale o temporanea, di
                provvedere ai propri interessi possono essere assistite da un amministratore di
                sostegno nominato dal giudice tutelare del luogo di residenza. La finalità è quella
                di tutelare, con la minore limitazione possibile della capacità di agire, le persone
                prive in tutto o in parte di autonomia nell’espletamento delle funzioni della vita
                quotidiana. 
La scelta dell’amministratore di sostegno è
                fatta dal soggetto stesso oppure dal giudice, il quale nomina in primis il coniuge o
                convivente, o un familiare entro il quarto grado di parentela. 
L’inabilitazione (art. 415 del
                    c.c.)
            
È un istituto di protezione per persone
                parzialmente incapaci di intendere e volere che riguarda atti di straordinaria
                amministrazione, per esempio acquistare o vendere immobili o riscuotere capitali. 
La domanda va inoltrata al giudice tutelare
                del luogo di residenza, dal coniuge, dai familiari entro il quarto grado di
                parentela o da un pubblico ministero. La richiesta dà avvio a una causa civile, che
                richiede l’ausilio di un avvocato, al termine della quale il giudice tutelare della
                procura emana una sentenza e nomina un «curatore» che ha il ruolo di integrare la
                volontà dell’interessato. 
L’interdizione (art. 414 del
                    c.c.)
            
È un istituto di protezione per persone
                totalmente incapaci di intendere e di volere che affida a un’altra persona, definita
                «tutore», il potere di agire in nome e per conto del soggetto. 
La domanda viene abitualmente attivata dal
                coniuge o da un familiare entro il quarto grado di parentela, e inviata al giudice
                tutelare del comune di residenza dell’interessato. Il tutore ha l’obbligo di
                provvedere alla soddisfazione di ogni esigenza dell’incapace e di rendere conto al
                giudice, in un rapporto annuale, sulle decisioni effettuate.

I supporti economici. La
            legislazione italiana, per tutti i cittadini iscritti al Servizio sanitario nazionale,
            di qualsiasi età, affetti da verificabili sintomatologie congenite o acquisite, che
            presentano persistente difficoltà a svolgere i compiti e le funzioni della vita
            quotidiana, prevede la possibilità di ottenere benefici (ad esempio assegno di
            invalidità, indennità di accompagnamento, esenzione ticket, ausili protesici)
            condizionati dal riconoscimento dell’invalidità civile. La domanda per ottenere tale
            invalidità va presentata agli uffici invalidi civili dell’Asl. L’interessato o un
            familiare, dopo aver consegnato la domanda, viene convocato a visita medica. C’è la
            possibilità di farsi assistere da un medico di fiducia. Può essere riconosciuta
            un’invalidità civile al 100%, o un’invalidità civile al 100% con diritto all’indennità
            di accompagnamento. L’interessato o un familiare, in base all’esito, può inoltrare
            ricorso entro 60 giorni dinanzi al giudice ordinario (legge 326/2003 art. 42) o
            richiedere, dopo circa 6 mesi dall’esito, domanda di aggravamento se le condizioni
            cliniche del soggetto sono peggiorate, inoltrando una nuova domanda, allegandovi
            documentazione medica che attesti le cause all’origine delle modifiche del quadro
            clinico preesistente. 
Esistono anche altri benefici e agevolazioni
            rivolti ai pazienti e ai loro familiari. È molto importante conoscerli, perché vi sono
            ancora troppe famiglie che non riescono ad accedervi solo perché non adeguatamente
            informate e aiutate. Per questo in tutte le Asl vi sono uffici preposti. Il familiare
            deve però iniziare questo iter convinto che non si troverà di fronte una controparte, ma
            ambienti e persone che per loro funzione devono aiutare le famiglie in difficoltà a
            ottenere il massimo possibile dei benefici previsti dalla legge, senza nessun imbroglio,
            ma anche senza nessuna ritrosia nel pretendere quanto è giusto. 
Tra i benefici economici si ricorda l’assegno
            d’invalidità per invalidi parziali e l’indennità di accompagnamento: è indipendente dall’età e dal reddito ed è riconosciuta a quanti hanno una
            invalidità civile pari al 100% e vivono una condizione di completa non autosufficienza;
            si ricorda che è incompatibile con ricoveri ospedalieri di lungodegenza e riabilitativi,
            qualora la retta non sia a carico dell’interessato; non è reversibile ai coniugi, ma i
            familiari hanno diritto alla riscossione di eventuali arretrati. 
Infine, tra le agevolazioni si ricordano: i
            congedi familiari non retribuiti; i permessi lavorativi retribuiti (legge 104/1992) per
            un massimo di tre giorni al mese, fruibili anche in ore, non cumulabili; l’esenzione dal
            ticket sanitario; le agevolazioni fiscali per spese mediche e di assistenza; la
            preferenza nell’assegnazione degli alloggi popolari; la tessera per la libera
            circolazione sui mezzi pubblici; la detrazione del 19% per spese relative alla modifica
            delle abitazioni per l’eliminazione delle barriere architettoniche o, in alternativa,
            contributi statali o regionali; ausili protesici da richiedere all’Asl di competenza con
            impegnativa del medico di base, quali il letto articolato e il materassino antidecubito
            (per pazienti allettati), la carrozzina rigida per pazienti con difficoltà motoria, la
            comoda, gli ausili per l’incontinenza, il girello, il sollevatore. 




3. 

Le terapie 



L’intervento terapeutico 



La terapia – farmacologica e non – è un
            momento importante per la cura della persona affetta da demenza, sia per gli effetti
            diretti che possono essere ottenuti sia perché il paziente e la sua famiglia
            interpretano le cure come una presa in carico da parte di medici, infermieri,
            fisioterapisti, psicologi e quindi come il segnale di un’attenzione che di per sé induce
            un effetto positivo. Le demenze ci insegnano che le cure sono difficili, complesse,
            talvolta prive di successo; nonostante questo, però, sono doverose in qualsiasi
            circostanza, anche se i risultati devono essere contestualizzati e adattati alla
            multiformità delle condizioni cliniche e umane. In questa prospettiva l’editoriale di
            un’importante rivista scientifica così titolava: Il mondo postmoderno degli
                studi sull’Alzheimer: quanto pesa un punto di Adas Cog (è la sigla di un
            test neuropsicologico) nel centro di Londra? È una provocazione che
            richiama l’importanza di contestualizzare i vantaggi ottenuti da una terapia (misurati
            appunto attraverso i punti di una scala cognitiva come l’Adas Cog); riassume la tendenza
            degli studi più avanzati a interpretare la realtà in una logica sistemica, uscendo dai
            tradizionali schemi della medicina incentrati sulla patologia d’organo. Infatti nelle
            demenze non è l’organo encefalo che si deve curare, estraendolo da un corpo che vive nel
            mondo e portandolo in laboratorio, ma è la persona che si deve accompagnare –
            utilizzando il massimo delle tecniche della clinica in senso
            ampio – verso una possibilità di vita migliore, tenendo conto di limiti e occasioni.
            Quanto vale rispetto alla qualità della vita un leggero miglioramento delle funzioni
            cognitive di una persona che vive in un ambiente protetto rispetto a chi vive in una
            città, esposto a difficoltà di ogni genere? Le risposte che le cure si ripromettono di
            offrire devono essere impostate alla pura razionalità, come sarebbe stato nel passato, o
            si deve guardare alla realtà con occhio disincantato, costruendo continui adattamenti,
            con libertà e serena certezza di avvicinarsi a un reale che è lo specchio della
            costruzione umana? Ma qual è la costruzione umana quando la vita è dominata dalla
            malattia che fa «perdere la mente»? 
La cura delle demenze richiede una
            presa in carico complessiva da parte di un centro che mette in atto la combinazione di
            cure più adatta a ogni specifica condizione, per uno specifico paziente (le Unità di
            valutazione Alzheimer sono generalmente in grado di prestare un’assistenza adeguata). 
La personalizzazione delle cure deve
            essere apprezzata dai familiari, perché è la prova concreta che il medico e l’équipe
            assistenziale hanno esaminato a fondo il paziente, mettendo poi in atto la terapia più
            adeguata, cercando di attivare vari interventi, ciascuno per rispondere a uno specifico
            problema clinico o psicopatologico. Personalizzazione vuol dire che talvolta il medico
            nel decidere può allontanarsi dalle «regole» scritte nei libri per agire in «scienza e
            coscienza» (una formula retorica per indicare che nella decisione rispetto alle cure il
            medico mette la sua esperienza, la sua scienza e anche il suo senso della vita). 
Nella letteratura internazionale
            troviamo le cosiddette «linee guida», che dettano i comportamenti diagnostici e
            terapeutici più adeguati per una specifica malattia (nel nostro caso la malattia di
            Alzheimer, la demenza vascolare, quella a corpi di Lewy ecc.); il medico però può
            distaccarsene, qualora lo ritenga opportuno, anche se rappresentano un importante punto
            di riferimento nei vari campi della cura. 
        
Un problema particolare nell’ambito
            delle decisioni terapeutiche è rappresentato dalla prescrizione di farmaci fatta al di
            fuori delle indicazioni ufficiali per una certa molecola (cioè quelle riportate nel
            foglietto illustrativo, detto anche «bugiardino»). La prescrizione in queste condizioni,
            chiamata «off label» (termine inglese che significa «fuori etichetta»), espone il medico
            a qualche rischio, perché si assume la responsabilità di valutare l’utilità della
            prescrizione di un farmaco per una certa malattia anche se questa non è formalmente
            prevista. Purtroppo, oggi, i medici sono sempre più frequentemente al centro di
            problematiche giudiziarie, talvolta per gravi colpe, molto spesso però solo per futili
            motivi, con il risultato che sono sempre più diffusi atteggiamenti difensivi, che fanno
            desistere dal prescrivere trattamenti che si riterrebbero utili, se non sono formalmente
            approvati. Per evitare questo rischio è importante che il medico si metta in sintonia
            con il familiare quando deve prescrivere un farmaco off label, spiegandone l’utilità e
            anche gli eventuali rischi. Dopo aver ottenuto il consenso, è più facile (e fonte di
            minore preoccupazione) prescrivere quella certa molecola, senza le ansie che possono
            inquinare l’atto terapeutico. È però indispensabile da parte dei familiari un
            atteggiamento di attenzione e di collaborazione. 
Come ripetuto in varie parti di questo
            libro, la demenza di Alzheimer, e anche altre demenze, non si guariscono; una cura
            attenta permette però di ottenere risultati significativi sia per il controllo di
            singoli sintomi sia rispetto alla qualità della vita dei pazienti. 
Ma in cosa consiste la cura delle
            persone affette da demenza? Prima di tutto deve essere ben chiaro che, di fronte a
            persone fragili e sensibilissime sia all’ambiente di vita sia alle relazioni, è cura
            anche tutto quello che accompagna la vita del paziente, sebbene formalmente non rientri
            sotto questa classificazione. Sono quindi attori della cura non solo il medico,
            l’infermiere, il fisioterapista, lo psicologo, l’addetto all’assistenza ecc., ma tutti
            quelli che vivono con il malato e si prendono cura di lui nella
            sua lunga giornata, siano essi i familiari o le persone che
            hanno il ruolo di accompagnatori. Di conseguenza, se qualcuno del gruppo che ruota
            intorno al paziente si comporta in modo poco gentile e aggressivo, non rispettandone i
            tempi e le lentezze, oppure sostituendolo per praticità nelle mansioni quotidiane,
            adotterà un criterio non terapeutico rischiando di peggiorare la situazione clinica e
            diventando un «agente negativo». Da qui si comprende l’importanza di quanto scritto in
            queste pagine: le informazioni contenute permettono infatti di evitare comportamenti
            scorretti, anche se dettati da buone intenzioni. Si deve infine ricordare che tra le
            molte indicazioni di seguito fornite vi è quella più adatta per un determinato paziente;
            la ricchezza delle possibilità di cura suggerisce che non bisogna mai rinunciare ad
            avvicinare il paziente con uno o l’altro dei possibili strumenti che l’esperienza e la
            scienza mettono a disposizione. Inoltre il familiare ha diritto di sapere che il proprio
            caro riceve ogni possibile cura, pur nella coscienza dei limiti e delle difficoltà. In
            questo modo si costruisce un’alleanza che ha ricadute positive nel tempo, perché gli
            interventi riabilitativi e le cure farmacologiche richiedono sempre l’attenta
            compartecipazione di chi è vicino al paziente, il quale si muoverà con competenza e
            sensibilità tanto più sarà stato coinvolto nelle decisioni e informato sul loro
            significato. 
Di seguito vengono elencati gli
            interventi di cura più appropriati nelle demenze. Negli ultimi anni l’approccio è stato
            caratterizzato da una diffusa consapevolezza che un atteggiamento sistematico,
            intensivo, continuativo e interdisciplinare, nel quale trovino spazio vari tipi di
            interventi, sia farmacologici sia riabilitativi, può indurre un sostanziale
            miglioramento della qualità della vita del paziente e della sua famiglia e, in molti
            casi, rallentare l’evoluzione del deficit cognitivo e l’impatto funzionale dello stesso. 
La fase stessa della diagnosi ha
            assunto il valore di premessa indispensabile all’atto terapeutico, divenendo l’inizio di
            un intenso rapporto fra il medico, il malato e la sua famiglia, nel
            quale esistono ampi spazi d’intervento. Un concetto che si è
            radicalmente modificato è quello che riteneva la demenza suddivisa in «fasi» con
            competenze cliniche diverse (una prima fase neurologica, una seconda psichiatrica e una
            finale internistica). Questo approccio, ormai abbandonato, ha lasciato spazio a un
                continuum terapeutico nel quale il medico (o meglio un team di
            cura) segue il paziente lungo il percorso della malattia, gestendo i vari problemi
            clinici. 
Negli ultimi anni la cura della
            demenza ha ottenuto una sufficiente sistematizzazione, tanto da raggiungere un ampio
            accordo su alcuni punti fondamentali: 
	 la terapia alle demenze richiede una diagnosi
                    sindromica ed etiologica accurata e l’applicazione di criteri clinici definiti e
                    accettati; 
	 in qualsiasi forma di demenza è possibile una
                    terapia, anche se talora è solo di tipo psicosociale e non farmacologica;
                
	 i cardini del trattamento delle demenze sono
                    rappresentati da: 


	 terapia sintomatica farmacologica dei deficit
                    cognitivi (nelle forme in cui esiste una dimostrata efficacia di tali
                    trattamenti), 
	 riabilitazione cognitiva, 
	 adattamenti ambientali per ridurre l’impatto
                    dei deficit cognitivi e dei sintomi comportamentali, 
	 terapia farmacologica dei sintomi
                    comportamentali, 
	 prevenzione e trattamento delle complicanze
                    (cadute, malnutrizione, incontinenza, allettamento), 
	 planning dell’assistenza e del supporto
                    familiare, 
	 istruzione, educazione e sostegno dei
                        caregivers. 



Strategie e metodiche riabilitative 



Nelle demenze vengono utilizzati
            diversi interventi di tipo non farmacologico (che in senso lato possiamo definire
            «riabilitativi») miranti, di volta in volta, al miglioramento delle
            prestazioni cognitive, all’ottimizzazione dello stato
            funzionale, al controllo dei sintomi comportamentali e psichici. Complessivamente questi
            interventi cercano di ridurre l’impatto della malattia sull’autosufficienza, permettendo
            di mantenere il più elevato livello di autonomia compatibile con il deterioramento
            indotto dalla demenza. 
Gli interventi riabilitativi possono
            riguardare elementi specifici, quali deficit cognitivi (memoria di lavoro, memoria
            procedurale, attenzione, ragionamento, linguaggio), deficit sensoriali (vista e udito),
            sintomi depressivi, alterazioni del ciclo sonno-veglia (insonnia), turbe
            dell’alimentazione, deficit motori (alterazioni dell’equilibrio e della marcia), oppure
            elementi globali del comportamento, che risultano dall’interazione fra i vari elementi
            cognitivi, neuromotori e psicocomportamentali. È questo il caso di interventi miranti al
            recupero della consapevolezza della propria storia, della relazione con l’ambiente
            circostante e con le altre persone, oppure interventi basati sulla stimolazione di
            attività complesse (quali cucinare, guidare l’auto, svolgere un’attività lavorativa).
            Fra questi ambiti, tuttavia, solo i deficit cognitivi, in particolare la compromissione
            della memoria nella malattia di Alzheimer, hanno ricevuto una rilevante attenzione in
            ambito scientifico. L’obiettivo consiste non tanto nel ripristinare una funzione lesa,
            bensì nel rallentare la progressione dei deficit cognitivi e funzionali. La prospettiva
            di fondo è mirare a ottenere piccoli guadagni, sapendo che questi hanno grande
            significato soggettivo, anche se sul piano dell’oggettività clinica sembrano di scarso
            rilievo. 
Le principali strategie e metodiche
            riabilitative impiegate sono illustrate nella tabella 4. 
La maggioranza degli studi concorda
            nell’affermare che la possibilità di ottenere risultati significativi nella
            riabilitazione del paziente affetto da Alzheimer è strettamente condizionata dalla
            stimolazione di funzioni che sono relativamente risparmiate, almeno nelle fasi iniziali
            e intermedie della malattia. La ricerca, inoltre, suggerisce che sebbene la possibilità
            di ottenere miglioramenti delle performance mnesiche sia
            ridotta, essa non è completamente compromessa. 
TAB. 4.
                Principali metodiche per la riabilitazione cognitiva 
	APPROCCIO
                                    GLOBALE
                            
*
                                Reality orientation therapy o Terapia di riorientamento alla realtà
                                (Rot) 
* 3R Therapy (Rot, Riattivazione, Reminiscenza)
                                
*
                                Terapia di reminiscenza 
* Validation therapy o Terapia di
                                validazione 
* Terapia di rimotivazione 
APPROCCIO SELETTIVO DELLE FUNZIONI
                                    MNESICHE
                            
*
                                Stimolazione della memoria procedurale 
* Utilizzo di ausili
                                esterni 
* Stimolazione selettiva con l’utilizzo di
                                computer 
MNEMOTECNICHE
                            
*
                                Metodo dei loci 
* Associazione nome-faccia 
* Pegword (parole
                                appiglio) 
TECNICHE DI
                                    STIMOLAZIONE MULTISENSORIALE
                            
*
                                Musicoterapia e danza terapia 
* Pet therapy




Le tecniche riabilitative per le quali
            è stata dimostrata l’efficacia nei pazienti affetti da malattia di Alzheimer sono la
            terapia di riorientamento nella realtà, la terapia di validazione e di reminiscenza, la
            musicoterapia, le terapie basate sulla stimolazione della memoria procedurale, l’impiego
            di ausili mnesici esterni. Hanno avuto un forte sviluppo anche le tecniche di
            stimolazione delle funzioni cognitive attraverso il computer il cui uso è ben accetto
            anche dalla persona con demenza e permette di ottenere, attraverso programmi mirati,
            significative risposte sul piano clinico. 
Di seguito vengono presentate queste
            tecniche nel dettaglio. 
	
                    Rot (Reality orientation therapy, Terapia di riorientamento
                    alla realtà). Si prefigge di riorientare il paziente
                    confuso rispetto all’ambiente, al tempo e alla propria storia personale. La Rot
                    si è dimostrata efficace in pazienti affetti da compromissione cognitiva lieve
                    nel rallentare l’evoluzione della malattia di Alzheimer;
                    i limiti maggiori di questa tecnica consistono nella rapida riduzione
                    dell’efficacia al termine dell’intervento stesso e nell’assenza di ricadute sul
                    piano funzionale, ossia sul livello di autosufficienza. Esistono due principali modalità di Rot: formale e informale. La
                    Rot informale prevede un processo di stimolazione continua che implica la
                    partecipazione di operatori sanitari e familiari i quali, durante i loro
                    contatti col paziente, nel corso della giornata forniscono ripetutamente
                    informazioni al paziente stesso. È fondamentale che nel corso della giornata
                    vengano ricordate al malato alcune informazioni importanti circa l’orientamento
                    temporale e spaziale. Fin dal risveglio è utile comunicare al proprio caro
                    informazioni apparentemente banali: il giorno, la stagione, il nome degli altri
                    familiari. La continua ripetizione delle informazioni aiuta il malato a
                    conservarle nel tempo. Come intervento complementare alla Rot informale, è stata
                    sviluppata una Rot formale, che consiste in sedute giornaliere condotte con
                    gruppi di 4-6 persone, omogenee per grado di deterioramento cognitivo, durante
                    le quali un operatore impiega una metodologia di stimolazione standardizzata.
                
	
                    Stimolazione della memoria procedurale. Si
                    tratta di stimolare quella particolare forma di memoria che presiede alle
                    normali attività quotidiane di tipo automatico (della quale quindi non siamo
                    consapevoli). Queste tecniche si sono dimostrate utili nel migliorare i tempi di
                    esecuzione di alcune attività con favorevoli ripercussioni sulla qualità di vita
                    del paziente e dei familiari. 
	
                    Ausili mnesici esterni. L’utilizzo di
                    semplici ausili quali diari, segnaposto, suonerie o simili si è dimostrato
                    efficace nei pazienti affetti da malattia di Alzheimer lieve nel migliorare la
                    memoria per fatti personali, per appuntamenti e nel favorire il livello di
                    interazione sociale del paziente. 
	
                    Validation therapy (Terapia di validazione).
                    Questa tecnica si basa sulla creazione di un rapporto empatico con il paziente;
                    la comunicazione prevede che vengano accettati la realtà nella quale questi vive
                    e i suoi sentimenti, anche se collocati lontano nel tempo. Si applica al
                    paziente con decadimento moderato o severo, le cui
                    scarse risorse cognitive residue renderebbero vani i tentativi di riportare il
                    paziente al «qui e ora».  
	
                    Terapia di reminiscenza. Nell’ambito degli
                    interventi psicoterapici uno spazio a sé occupa la terapia di reminiscenza
                    (rassegna di vita, rievocazione di momenti significativi), che si fonda sulla
                    naturale tendenza da parte dell’anziano a rievocare il proprio passato; il
                    ricordo e la nostalgia possono essere fonte di soddisfazione e di
                    idealizzazione. L’obiettivo consiste nel favorire questo processo spontaneo e
                    renderlo più consapevole e deliberato; nel paziente demente la terapia di
                    reminiscenza viene impiegata per il recupero di esperienze piacevoli della
                    propria vita, anche tramite l’ausilio di oggetti o fotografie.
                         
	
                    Terapia di rimotivazione. Lo scopo della
                    rimotivazione è quello di rivitalizzare gli interessi per gli stimoli esterni,
                    stimolare i pazienti a relazionarsi con gli altri e ad affrontare e discutere
                    argomenti contingenti. 
	
                    Musicoterapia e danza terapia. Si tratta di
                    tecniche sorte con il presupposto di far conservare alla persona affetta da
                    demenza parte della capacità di vivere con gli altri. Questi interventi
                    prevedono il coinvolgimento nell’ascolto di brani di musica di varie epoche e
                    tipologie, accompagnato talvolta dal battito ritmico delle mani o dalla danza.
                    Spesso, nel corso delle sedute, si ottiene una certa attenzione dai
                    partecipanti, che normalmente invece non riescono a concentrarsi su un’attività;
                    inoltre l’effetto tranquillante e rasserenante dura nel tempo, anche se
                    probabilmente poco dopo aver abbandonato l’aula di terapia i partecipanti
                    dimenticano tutto. 
	
                    Pet therapy. È fondata sulla presenza di
                    animali addestrati; da una parte la persona affetta da demenza mostra di
                    gradirne la compagnia, dall’altra l’interesse per l’animale è motivo di
                    attivazione.  


Tra gli interventi riabilitativi si
            colloca anche l’aromaterapia, il cui principio risiede nel
            sottoporre al paziente una serie di aromi ben conosciuti, con effetto rilassante e
            calmante. Infine si deve ricordare la terapia del massaggio,
            utilizzata in particolare nelle fasi terminali della malattia;
            anche se non è chiaro quale risultato sia raggiungibile, il paziente esprime in modo non
            verbale un senso di rilassamento e di piacere. 
In generale le attività che stimolano
            l’interesse del paziente hanno un effetto riattivatorio, con risultati che, anche se di
            breve durata, sono ugualmente in grado di migliorare l’utilizzo del tempo e hanno un
            effetto rilassante; si pensi, ad esempio, alle attività in cucina: sebbene siano spesso
            fonte di confusione, se il caregiver assume un atteggiamento
            rassicurante possono far nascere nel paziente una piacevole soddisfazione, soprattutto
            se innescano il ricordo di tempi lontani. 
Nel loro insieme le tecniche
            riabilitative rappresentano un intervento valido nel corso delle demenze, sia per la
            loro effettiva capacità terapeutica sia perché in molte circostanze rappresentano
            l’unico intervento attuabile e quindi la dimostrazione, in particolare nei riguardi
            della famiglia, che la cura del paziente non è diretta solo a interventi palliativi (le
            condizioni generali, la qualità della vita, le malattie intercorrenti), ma che restano
            ancora spazi per rallentare l’evoluzione della patologia neurodegenerativa. 

Le terapie farmacologiche 



Attualmente non esiste un trattamento
            in grado di guarire la malattia di Alzheimer, cioè di restituire al paziente la memoria
            e le altre funzioni cognitive. Nel malato di Alzheimer, in aree specifiche del cervello,
            si riscontrano bassi livelli di un neurotrasmettitore, chiamato acetilcolina, ed elevati
            livelli di un altro mediatore chimico, il glutammato. 
A oggi i farmaci maggiormente in uso
            per il trattamento sintomatico della malattia di Alzheimer sono molecole che aumentano i
            livelli di acetilcolina. Accanto a questi, esiste un’altra classe farmacologica in grado
            di proteggere le cellule nervose dall’eccesso di glutammato, che sembrerebbe essere
            dannoso per le cellule stesse. 
        
I primi farmaci sono denominati
            «anticolinesterasici», perché agiscono bloccando un enzima, chiamato colinesterasi, che
            demolisce l’acetilcolina, permettendone un accumulo che controbilancia la perdita
            indotta dalla malattia; sono in grado di rallentare l’evoluzione della malattia di 9-12
            mesi. In Italia sono disponibili tre composti: donepezil, rivastigmina e galantamina. Si
            deve ricordare però che la mancanza di acetilcolina non è la principale lesione
            identificata nella malattia: è stato dimostrato che il danno è indotto prevalentemente
            dalla deposizione di una sostanza denominata «beta-amiloide», la quale sviluppa
            un’azione tossica sulle cellule cerebrali dell’uomo. Purtroppo, ancora oggi non
            disponiamo di molecole in grado di colpire in modo diretto la beta-amiloide e quindi è
            importante ottimizzare l’uso dei farmaci anticolinesterasici. Nel capitolo 5 sono
            presentate e discusse le nostre speranze rispetto alla possibilità di scoprire un
            «proiettile magico», in grado di bloccare la degenerazione che colpisce le cellule
            cerebrali nel corso della demenza. 
I farmaci anticolinesterasici si sono
            dimostrati efficaci non soltanto sulla sfera cognitiva (ad esempio la memoria), ma anche
            nel rallentare la perdita dell’autonomia e nel migliorare il controllo di alcuni
            disturbi comportamentali, soprattutto l’apatia e i sintomi psicotici; è stato inoltre
            dimostrato che riducono lo stress e il carico assistenziale dei caregivers
            e ritardano l’istituzionalizzazione in casa di riposo. L’efficacia dei tre
            farmaci è sostanzialmente sovrapponibile; l’entità della risposta è però individuale,
            come pure la comparsa di effetti collaterali. Nel complesso, i dati suggeriscono che il
            40-50% circa dei pazienti mostra un beneficio significativo, e fra questi il 15-20%
            mostra un miglioramento più vistoso. Il beneficio consiste nel rallentamento della
            progressione dei deficit cognitivi e funzionali, con un guadagno di circa un anno
            rispetto alla naturale evoluzione della malattia. 
Gli effetti collaterali più frequenti
            sono di natura gastrointestinale (come nausea o vomito); è necessario anche
            monitorizzare l’attività del cuore (attraverso l’esecuzione di
            elettrocardiogrammi) nei soggetti con malattie cardiache. L’uso
            di questi farmaci, quindi, non è totalmente privo di rischi e, pertanto, è necessario
            che un medico specialista (geriatra, neurologo o psichiatra) segua il paziente durante
            il periodo di terapia. È auspicabile evitare che timori ingiustificati inducano la
            sospensione dei trattamenti, quando hanno dimostrato una certa efficacia sui sintomi
            della demenza. Sono disponibili alcune formulazioni in grado di facilitare l’assunzione
            di questi farmaci (perché si sciolgono facilmente in bocca e non richiedono quindi la
            deglutizione) o di garantirne un assorbimento più bilanciato (come le formulazioni
            transdermiche, che permettono di aumentare i dosaggi del farmaco, con ridotti effetti
            collaterali). 
Per i pazienti con malattia di
            Alzheimer in fase moderata-severa è disponibile la memantina, un farmaco in grado di
            migliorare i sintomi sia cognitivi sia comportamentali e di rallentare il declino
            funzionale alleviando lo stress dei familiari. La memantina agisce bloccando l’effetto
            dannoso del glutammato, è dotata di un meccanismo d’azione diverso da quello degli
            anticolinesterasici e si ritiene quindi possibile un’associazione tra loro, con
            l’obiettivo di ottenere un effetto sinergico. 
Il trattamento farmacologico
            rappresenta oggi un punto fermo, frutto di lunghe ricerche condotte in questi anni, dal
            quale partire verso orizzonti più significativi che potranno aprirsi. Purtroppo non
            tutti i pazienti rispondono positivamente al trattamento, ma un tentativo nei soggetti
            in fase lieve-moderata va sempre messo in atto, se non vi sono controindicazioni
            importanti. 
Sia gli inibitori
            dell’acetilcolinesterasi sia la memantina vengono distribuiti gratuitamente da parte del
            Servizio sanitario nazionale, previa valutazione del paziente presso una delle Unità di
            valutazione Alzheimer (Uva), presenti su tutto il territorio nazionale. 
L’uso dei farmaci per la malattia di
            Alzheimer pone una serie di domande complesse la cui risposta talvolta è basata su dati
            empirici frutto dell’esperienza. Alcune delle domande che più frequentemente vengono
            poste dai familiari sono le seguenti.
        
* Quando
                iniziare il trattamento? Il più
            precocemente possibile, al momento in cui viene fatta una diagnosi accurata (nelle fasi
            iniziali della malattia). 
* Con quale
                farmaco iniziare? Non esiste una
            regola. Il medico sceglie il farmaco con cui iniziare la cura (un inibitore
            dell’acetilcolinesterasi o la memantina) in base alle caratteristiche del paziente, al
            profilo dei sintomi e al livello di gravità della malattia, al rischio di effetti
            collaterali, alla comorbidità, alla disponibilità di supporti per la somministrazione
            del farmaco. 
* Quali dosi
                raggiungere? Per ogni farmaco esiste un intervallo di dosi considerate
            efficaci. Si deve cercare di raggiungere con gradualità la dose più elevata fra quelle
            consigliate, perché questa si accompagna agli effetti terapeutici maggiori. Poiché però
            le dosi più elevate sono anche quelle in cui più frequentemente si manifestano gli
            effetti collaterali, è necessario agire sotto lo stretto controllo del medico
            specialista, che definirà la dose con il migliore rapporto fra efficacia e
            tollerabilità. 
* Cosa fare se
                non c’è risposta alla terapia? In linea di massima un giudizio di
            efficacia richiede trattamenti di almeno 3-6 mesi. Se trascorso tale termine il medico
            giudica che la terapia non sia stata efficace provvederà a cambiare molecola, per
            valutare la possibilità di una risposta positiva a un farmaco diverso. 
* Si possono
                prendere più farmaci insieme? Gli inibitori dell’acetilcolinesterasi
            (donepezil, rivastigmina e galantamina) non si possono associare fra di loro. È invece
            possibile l’associazione fra uno di questi farmaci e la memantina. 
* Come
                regolarsi in presenza di effetti collaterali? Si tratta per lo più di
            effetti reversibili alla sospensione del trattamento, a volte transitori (la nausea
            iniziale, ad esempio). In caso di comparsa di effetti collaterali va sempre consultato
            il medico di famiglia o lo specialista. In via cautelare la cura potrà essere sospesa e
            lo specialista giudicherà se è il caso di cambiare farmaco. 
* Quali
                miglioramenti attendersi dalla cura? Il beneficio delle cure consiste nel
            rallentamento della progressione dei deficit cognitivi e
            funzionali e nella riduzione dei disturbi del comportamento. Questo si manifesta in modo
            diverso da paziente a paziente. È perciò necessario che il medico discuta con i
            familiari i sintomi su cui focalizzare l’attenzione sul piano sia cognitivo sia
            funzionale e comportamentale. Potranno essere, ad esempio, la capacità di ricordare i
            nomi dei familiari, o prestare attenzione ai discorsi, oppure ancora partecipare più
            attivamente ad attività sociali, riprendere un’attività abituale (domestica o un hobby),
            oppure essere meno ripetitivo, più autonomo nella cura di sé ecc. Questi aspetti della
            vita di tutti i giorni devono costituire, accanto ai risultati dei test formali, gli
            elementi su cui fondare il giudizio di efficacia dei trattamenti. 
* Quando
                sospendere la cura? La risposta a quest’ultimo interrogativo è spesso
            empirica: il medico prova a sospendere il farmaco, pronto però a riprenderlo se il
            paziente mostra un evidente peggioramento delle condizioni. Il caregiver
            sarà ovviamente informato preventivamente di questa decisione, anche perché
            spesso è un osservatore preciso e continuo nel tempo delle condizioni dell’ammalato e
            quindi una fonte molto credibile. 
Accanto ai medicamenti anti-Alzheimer
            sopraindicati, la letteratura ha riferito negli anni passati studi spesso contraddittori
            o non replicati su vari tipi di farmaci (vitamina E, ginkgo biloba, antiossidanti), la
            cui reale importanza clinica è molto dubbia. 
Per le altre forme di demenza i dati
            sull’efficacia dei trattamenti farmacologici specifici sono scarsi e non vi sono che
            indicazioni limitate a pochi studi. Sebbene questi non abbiano permesso di portare alla
            registrazione dei trattamenti va ricordato che gli inibitori dell’acetilcolinesterasi
            (la rivastigmina in particolare) si sono dimostrati efficaci nel trattamento della
            demenza a corpi di Lewy e nella demenza che complica alcuni casi di malattia di
            Parkinson. Esistono anche dati preliminari su piccole casistiche di un’efficacia
            possibile della memantina nelle demenze frontotemporali. Nelle demenze vascolari, oltre
            al controllo dei fattori di rischio noti (ipertensione, dislipidemia, diabete), vengono
            usualmente utilizzati gli antiaggreganti.
        
La quasi totalità dei pazienti
            manifesta nel corso della malattia disturbi comportamentali o sintomi non cognitivi.
            Dopo aver provato con gli interventi cosiddetti «non farmacologici» (già descritti), può
            essere necessario in alcuni casi il ricorso a farmaci antidepressivi, ansiolitici,
            neurolettici, antiepilettici e ipnoinducenti. Va ricordato che la prescrizione degli
            psicofarmaci richiede una stretta osservazione da parte del medico, perché sono
            frequenti effetti collaterali, soprattutto alle dosi più elevate e per i trattamenti più
            prolungati. È perciò molto importante che i familiari, con il consiglio del medico e
            degli altri operatori, mettano in atto strategie utili a rendere più serena la vita del
            paziente, con la conseguente possibile riduzione di dosi e durata dei trattamenti. 
Un aspetto del tutto particolare nella
            storia naturale di una persona affetta da demenza riguarda la prescrizione di farmaci
            per le malattie intercorrenti, soprattutto nelle fasi avanzate. Mentre nel paziente
            colpito da una demenza in fase lieve e moderata si mettono in atto gli stessi
            trattamenti che si adottano per la persona anziana sana, nelle fasi avanzate si apre
            l’interrogativo sul significato della terapia e sui suoi eventuali rischi. Infatti la
            cura ha rilievo clinico solo se i vantaggi sono superiori ai rischi. Questo approccio,
            che sembrerebbe logico, si scontra però con due difficoltà: la prima riguarda
            l’atteggiamento dei familiari che spesso pretendono un atteggiamento interventista a
            prescindere dalle condizioni oggettive di salute; il secondo ostacolo è dato dalla
            mancanza di strumenti per valutare in modo oggettivo (o quanto meno credibile) l’attesa
            di vita dell’ammalato e il risultato ottenibile con un eventuale trattamento (il caso
            più frequente è rappresentato dalla terapia antibiotica in presenza di una polmonite).
            Il medico si trova quindi in una condizione difficile, che lo induce il più delle volte
            a un trattamento, rispettando così la volontà dei parenti e la speranza sempre presente
            che la cura possa avere efficacia anche in condizioni critiche. D’altra parte non si può
            nascondere il rischio opposto, cioè un abbandono nichilistico, dettato dal pessimismo
            rispetto alla condizione della persona anziana ammalata (è stato
            coniato a questo proposito il termine «ageismo», per definire un preconcetto negativo
            nei riguardi degli interventi clinici o socioassistenziali volti a migliorare la
            condizione vitale degli anziani). 
In queste circostanze il medico si
            trova in una posizione delicata, perché deve fare sintesi di molte esigenze talvolta in
            contrapposizione: la reale efficacia (e l’eventuale rischio) dei trattamenti, i desideri
            della persona ammalata e della famiglia, l’organizzazione dei servizi (diverso è gestire
            un paziente al domicilio, in casa di riposo o in ospedale). È importante però che ogni
            decisione sia presa indipendentemente da pregiudizi ideologici o da timori
            burocratico-formali: il bene del paziente deve essere analizzato in tutte le sue
            dimensioni e sulla base di queste procedere alla scelta del trattamento più opportuno.
            Fondamentale risulta poi il dialogo con i familiari, perché ogni decisione venga
            condivisa, indipendentemente dal ruolo formale che questi hanno o meno come decisori. La
            mancata condivisione è causa di ansie e di contrasti che danneggiano il rapporto di
            cura; invece il medico deve avere la capacità di convincere chi vive attorno al paziente
            dell’opportunità di una decisione in senso interventistico o astensionistico, come da
            lui ritenuto più giusto. Se ciò non avviene si creano inutili tensioni che provocano
            danni all’ammalato difficilmente prevedibili, perché questi finisce per trovarsi al
            centro di conflitti più o meno mascherati che impediscono una linea di condotta serena
            ed equilibrata. 
La presenza di direttive espresse dal
            paziente prima che la malattia faccia il suo decorso – argomento ampiamente dibattuto
            non solo nel nostro Paese – probabilmente non risolverebbe il problema. Dobbiamo
            ricordare che la discussione su questo tema è aperta, soprattutto perché è difficile
            immaginare una costanza di volontà da parte del paziente tra il momento della stesura
            delle direttive in condizioni di buona salute (o dopo la comunicazione della diagnosi) e
            quello della loro applicazione. In assenza quindi di un quadro di riferimento, al medico
            resta la responsabilità primaria sui trattamenti anche in condizioni
            estreme (cioè nelle fasi molto avanzate della malattia, quando i
            pazienti sono allettati e hanno perso ogni capacità di relazione con l’ambiente),
            ubbidendo alla regola indiscutibile di evitare sofferenze inutili alla persona ammalata,
            sia attraverso l’uso di strumentazione invasiva non necessaria sia attraverso atti
            terapeutici privi di utilità. Questa regola, peraltro, indirizza gli atti di cura in
            ogni circostanza, anche quando la coscienza indicasse comportamenti diversi da quelli
            scelti dal paziente: il medico è al servizio dell’ammalato, ma non è obbligato a seguire
            qualsiasi sua scelta, perché è suo dovere ispirarsi a un proprio modello di
            comportamento clinico, non rigido, ma in continuo adattamento «in scienza e coscienza»
            alle diverse condizioni. Molte volte, infatti, si è concretamente dimostrato che
            l’adozione di interventi mirati (e intensivi) ha ridato vita a persone in condizioni
            apparentemente terminali. Ciò accade quando il familiare assiste a un progressivo
            peggioramento delle condizioni cliniche, conseguenza, ad esempio, di eventi modificabili
            come la disidratazione, e chiede l’intervento del medico solo in fase molto avanzata. In
            questi casi l’atteggiamento terapeutico viene guidato soprattutto dalla definizione –
            quando è possibile disporre del dato – della condizione prima della crisi, perché questo
            diviene il traguardo da raggiungere attraverso le cure instaurate, in quanto obiettivo
            possibile e quindi clinicamente e umanamente auspicabile. 
Nel capitolo non vengono discussi gli
            aspetti economici delle varie terapie per le demenze, è però utile riaffermare che i
            piccoli guadagni ottenibili con la riabilitazione o con i farmaci sono un obiettivo che
            giustifica l’investimento di fondi pubblici. L’appartenenza a una nazione dà diritto
            alle cure, qualsiasi siano le condizioni di salute, senza sprechi, ma anche senza che
            un’ottusa sorveglianza si concentri proprio sulle persone meno fortunate e sulle loro
            famiglie.




4. 

I servizi per la diagnosi, la cura e l’assistenza 



Quale risposta a bisogni crescenti? 



Nel passato anche recente per dare risposte
            assistenziali alle malattie croniche si sono utilizzati modelli organizzativi rigidi,
            funzionalistici, con sistemi di governo dei servizi pianificati in modo schematico,
            all’interno dei quali la persona affetta da malattie croniche invalidanti come la
            demenza doveva muoversi. Si potrebbe dire che nessuno di questi sistemi ha avuto
            successo, ma ancor meno ha avuto il tempo e la possibilità di evolversi a fronte delle
            dinamiche demografiche ed epidemiologiche. In questa prospettiva, la demenza è stata
            definita «malattia della postmodernità» a causa della complessità degli eventi che
            l’accompagnano, ne sono all’origine e vengono attivati per poterla curare. Non si
            possono escludere da questa visione l’insieme di interventi che vengono messi in atto
            dalla società per rispondere ai bisogni degli ammalati; i servizi di cura e assistenza
            devono quindi essere caratterizzati da un alto livello d’integrazione tra loro e con il
            resto dei servizi alla persona di un determinato territorio, evitando semplificazioni e
            schematizzazioni funzionalistiche. 
L’organizzazione assistenziale per le demenze è
            difficile e – di conseguenza – sono pochi gli esempi di servizi adeguati a un bisogno
            crescente, sul piano sia quantitativo sia qualitativo. Infatti, come già ampiamente
            riportato in questo volume, l’aumento del numero delle persone anziane trascina con sé
            automaticamente anche l’aumento del numero di quelle affette da demenza. Inoltre, il progresso sociale e culturale ha accresciuto la coscienza nel
            cittadino del diritto ad avere risposte adeguate nel momento di difficoltà, anzi a
            vedere riconosciuti proprio gli aspetti più critici come quelli che maggiormente
            meritano interventi di alto livello. 
Le problematiche presentate dalla malattia
            richiedono una visione complessiva dei problemi, anche perché l’evoluzione è così
            rapida, con un continuo cambiamento dei quadri clinici, che il paziente (e chi lo
            assiste) deve disporre d’interventi a suo favore in continuo adeguamento, evitando
            sfasamenti, ritardi o addirittura l’assenza di risposte. In un arco temporale
            relativamente breve il paziente sperimenta il passaggio da una condizione caratterizzata
            da lievi deficit mnesici e difficoltà nello svolgimento delle attività più complesse, al
            progressivo sgretolarsi delle competenze cognitive, alla modificazione radicale della
            personalità (quasi invariabilmente accompagnata da modificazioni del comportamento), con
            un deterioramento via via più marcato dello stato funzionale, fino alla disabilità
            completa e alla comparsa di gravi complicanze neurologiche e somatiche. In questo
            percorso viene coinvolta in modo profondo e spesso drammatico la famiglia, che vive
            dapprima l’angoscia della diagnosi e della prospettiva di un’evoluzione inarrestabile
            della malattia, poi la difficoltà della gestione dei problemi comportamentali e
            cognitivi, nonché del carico derivante dalle necessità assistenziali sempre in aumento. 
Oggi viviamo un momento di crisi perché
            intuiamo che il modello tradizionale (quello che peraltro viene di seguito descritto) è
            in difficoltà, ma non disponiamo di modelli alternativi e maturi. Questa situazione, se
            da un lato è motivo di preoccupazione, dall’altro stimola e impegna ogni persona di
            buona volontà (operatore, cittadino, decisore) a trovare strade nuove e più adeguate.
            Molti sono animati da un profondo senso etico, il «senso di responsabilità verso il
            fratello», una regola umana che da sempre ha caratterizzato la crescita civile. 
Se, però, un atteggiamento di conservatorismo e
            immobilismo è praticamente e moralmente negativo, anche l’innovazione deve seguire regole precise, non può essere il prodotto di idee
            estemporanee e non verificate. Soprattutto è importante che si ponga sempre l’obiettivo
            di misurare i risultati; sebbene sia impresa difficile, non ha rilievo l’innovazione che
            non porti a risultati in termini di salute somatica, di qualità della vita psichica, di
            miglioramento delle relazioni interpersonali ecc. Nel nostro paese bisogna sempre
            procedere con grande prudenza, perché è troppo facile distruggere servizi magari
            parziali, ma che hanno un certo ruolo, mentre è difficilissimo costruire alternative
            operanti in modo efficace. 
Dopo la fase diagnostica, il paziente richiede
            trattamenti mirati per le diverse manifestazioni cliniche della malattia di Alzheimer e
            delle altre demenze. Sebbene non vi siano cure farmacologiche risolutive, un insieme
            integrato d’interventi condotti in modo continuativo può indurre un sostanziale
            miglioramento della qualità di vita del paziente e dei suoi familiari e, spesso,
            rallentare la progressione dei sintomi, come ampiamente descritto nei capitoli
            precedenti. È necessario il coinvolgimento di più figure professionali (medico di
            medicina generale, specialista, psicologo, assistente sociale, infermiere, terapista
            della riabilitazione ecc.) che, in tempi e luoghi diversi (domicilio, centri di diagnosi
            specializzati, centri diurni e day hospital, nuclei specifici in residenze protette,
            reparti di riabilitazione ecc.), collaborino per fornire trattamenti appropriati. Anche
            negli stadi più avanzati della demenza è possibile intervenire sfruttando le capacità
            residue del paziente e le risorse della famiglia, nonché limitando gli effetti di
            comorbidità, deficit sensoriali, ostacoli ambientali. 
I bisogni devono trovare risposta nella rete
            dei servizi sanitari e sociosanitari che comprendono un sistema integrato di centri per
            la diagnosi e la gestione della terapia, di servizi per l’assistenza domiciliare
            (incluse strutture semiresidenziali quali centri diurni) e per il sostegno ed educazione
            dei caregivers, servizi di riabilitazione (sia semiresidenziali sia
            residenziali) e servizi di cura a lungo termine. I compiti della «rete» sono riassunti
            nel box 4. L’aspetto centrale è la relazione fra i centri, per garantire, da un lato, la specificità dei servizi e, dall’altro, il collegamento
            fra i vari livelli, così da permettere al paziente il passaggio da uno all’altro in
            ragione delle specifiche necessità. 
Box 4. Le risposte ai
                        bisogni del paziente affetto da demenza e della sua
                        famiglia  



1. Provvedere a una tempestiva diagnosi
                etiologica 
2. Fornire un adeguato livello di cure
                specifiche: 
- trattamento farmacologico specifico dei
                deficit cognitivi 
- terapie non farmacologiche 
- trattamento delle patologie concorrenti 
- prevenzione delle complicanze e
                riabilitazione neuropsicologica e neuromotoria 
3. Ottimizzare lo stato funzionale: 
- evitare farmaci con effetti potenzialmente
                dannosi, se non strettamente necessari 
- valutare l’ambiente e suggerire modifiche 
- stimolare l’attività fisica e mentale 
- evitare situazioni che affaticano le
                funzioni intellettuali, utilizzare supporti mnesici quando possibile 
- stimolare una adeguata nutrizione 
4. Identificare e trattare le alterazioni
                comportamentali e i sintomi psichici 
5. Identificare e gestire i rischi e le
                complicanze: 
- guida dell’automobile 
- gestione delle finanze, dei farmaci, della
                casa 
- smarrimento 
- caduta 
- incontinenza 
- malnutrizione 
6. Fornire informazioni al paziente e alla
                famiglia: 
- natura della malattia 
- evoluzione e prognosi 
- possibilità di prevenzione e trattamento 
7. Fornire supporti socioassistenziali e
                consulenze al paziente e alla famiglia: 
- servizi territoriali e residenziali
                sociali e assistenziali, temporanei o definitivi 
- supporto economico 
- problemi legali ed etici 
- supporto psicologico per il superamento
                dei conflitti

Un punto cruciale di discussione è se la
            demenza sia una condizione che richieda una rete autonoma di servizi oppure le risposte
            possano essere ricercate nei percorsi ordinari. Numerose esperienze nazionali e
            internazionali hanno dimostrato che attraverso servizi dedicati e specializzati è
            possibile rispondere in modo più puntuale e appropriato alle complesse problematiche;
            nonostante ciò, la realtà italiana si presenta estremamente variegata, con alcune aree
            dove non è stato fatto quasi nulla, per colpevole assenza della politica e
            dell’amministrazione e per il prevalere di interessi che non sono quelli della
            popolazione, in particolare di quella parte afflitta da gravi problemi di salute. 
Per permettere un efficace lavoro di équipe è
            indispensabile una formazione adeguata. Deve essere compreso dagli addetti che questa
            modalità è l’unica in grado di rispondere alla diversificazione del bisogno delle
            persone anziane affette da demenza; non è una condizione accessoria, legata a peculiari
            sensibilità, ma l’unica per ottenere risultati in situazioni complesse. La realtà invece
            dimostra quanto sia difficile indurre professionalità diverse alla collaborazione
            attorno a un problema clinico-assistenziale, sia all’interno dello stesso servizio sia
            nei punti di contatto e di integrazione tra servizi diversi. 

I centri per la diagnosi e la terapia 



La cura del paziente affetto da demenza
            richiede la definizione di un piano terapeutico che preveda l’utilizzo di farmaci
            specifici per le funzioni cognitive, il trattamento dei sintomi psichici e
            comportamentali, gli interventi non farmacologici e riabilitativi e il supporto ai
            familiari. Un simile approccio presuppone competenze diverse e specifiche soprattutto di
            tipo diagnostico. Infatti solo una diagnosi accurata permette di predisporre in modo adeguato e al momento opportuno gli interventi di
                cura. In quest’ottica, a partire dagli anni ’80
            sono sorte negli Stati Uniti le prime Memory clinic, con l’obiettivo di identificare
            precocemente i soggetti affetti da demenza e impostare piani di trattamento adeguati. 
Nel 2000 è iniziato in Italia un progetto
            nazionale di organizzazione della rete dei servizi per la diagnosi e il trattamento
            della malattia di Alzheimer, denominato «progetto Cronos», con l’obiettivo di
            standardizzare la prescrizione di inibitori dell’acetilcolinesterasi e di valutare
            l’effetto del trattamento. Circa 500 Uva sono state istituite in tutto il territorio
            nazionale con una distribuzione capillare, anche se disomogenea. La definizione dei
            criteri organizzativi delle Uva è stata lasciata alle Regioni senza un reale
            coordinamento; si è perciò giunti a una difformità sia nella distribuzione dei centri
            sia nella loro organizzazione (centri territoriali, ospedalieri, neurologici,
            psichiatrici e geriatrici, con o senza servizi di supporto ecc.). Nella maggior parte
            dei casi le Uva non si limitano a essere centri «prescrittori» dei farmaci, ma svolgono
            un vero e proprio ruolo di presa in carico del paziente. Le strutture collegate a
            servizi di ricovero e di diagnosi e quelle con competenze multiprofessionali riescono
            meglio a garantire il soddisfacimento dei complessi bisogni dei pazienti con malattia di
            Alzheimer. 

La persona affetta da demenza nelle residenze 



La decisione di ricoverare una persona affetta
            da demenza in una residenza è quasi invariabilmente dettata dalla presenza di elevati
            livelli di disabilità e di disturbi comportamentali. Infatti, mentre al domicilio il 40%
            dei pazienti è in una fase lieve, il 40% in una fase moderata e il restante 20% in una
            fase severa della malattia, tra gli istituzionalizzati l’80% è in una fase severa o
            molto severa di malattia. Si calcola che il 60-70% dei residenti in strutture di
            residenza permanente mostrino un declino cognitivo e che circa
            il 40% presenti una demenza di grado severo; inoltre il 50-60% degli istituzionalizzati
            presenta rilevanti disturbi comportamentali. 
Un avanzamento culturale e organizzativo
            nell’assistenza a lungo termine è stato ottenuto dalla seconda metà degli anni ’80
            quando, a partire dagli Stati Uniti, si sono diffuse in molti paesi le Unità speciali
            per dementi (Special care unit, Scu), modello assistenziale che ha alla base la ricerca
            di outcomes positivi nella gestione delle persone con demenza nelle
            fasi più avanzate di malattia. 
Questi nuclei fondano la loro specificità su
            tre elementi: 
	 il personale deve essere formato (per essere in grado
                    di affrontare la gestione di pazienti gravemente disturbati sul piano dei
                    contenuti operativi e della capacità psicologica) e in numero adeguato
                    (l’esperienza del Piano Alzheimer della Regione Lombardia indica un aumento del
                    35% dello standard del personale dei Nuclei Alzheimer ma, a questo riguardo, non
                    esiste omogeneità fra le varie esperienze); 
	 l’adattamento dell’ambiente alle necessità dei
                    pazienti, con un’attenzione particolare alla dimensione architettonica,
                    all’organizzazione degli spazi e all’uso degli ausili; 
	 la definizione di programmi e attività adatti alla
                    specifica condizione della persona con demenza, in grado a un tempo di avere
                    valore di stimolo e anche significato protesico. 


L’obiettivo dei nuclei speciali per le demenze
            è la riduzione della frequenza e dell’intensità dei disturbi comportamentali, ottenuta
            senza (o con limitato) uso di farmaci psicotropi e di contenzioni fisiche, la riduzione
            della perdita funzionale, la prevenzione delle complicanze (cadute, malnutrizione,
            sindrome da immobilità, delirium), il miglioramento della qualità della vita del
            paziente, dei familiari e del personale di assistenza. 
L’ambiente di vita dei nuclei dedicati ai
            pazienti con demenza deve essere in grado di esercitare una funzione «terapeutica» nei
            riguardi di comportamenti che sono soprattutto risposte abnormi a stimoli esterni. La
            riduzione dei farmaci e delle contenzioni fisiche costituisce
            una sorta di condizione aprioristica per il buon funzionamento delle unità per dementi,
            ma sono anche la conseguenza delle procedure adottate e delle modificazioni strutturali. 
Il primo obiettivo di un ambiente come le
            residenze è assicurare che gli utenti non subiscano alcun danno. I soggetti affetti da
            demenza sono particolarmente vulnerabili in conseguenza dei deficit cognitivi e
            funzionali, ed è perciò essenziale assicurare loro sicurezza fisica e psicologica.
            Dovranno essere utilizzati accorgimenti (nell’uso dei materiali e degli arredi), ausili
            e supporti tecnologici finalizzati a garantire la sicurezza, quali l’impiego di
            materiali ignifughi, la disponibilità di adeguate uscite di emergenza, l’utilizzo di
            ausili per l’equilibrio e la deambulazione (nei corridoi e nei bagni, per esempio),
            l’eliminazione degli ostacoli, la progettazione degli spazi in modo da facilitare la
            sorveglianza dei residenti da parte dello staff. 
L’ambiente deve essere strutturato in modo da
            compensare le limitazioni funzionali presenti (ad esempio con i corrimano per facilitare
            la deambulazione, programmi di controllo sfinteriale per l’incontinenza ecc.) e
            stimolare le abilità residue. Gli interventi ambientali devono perciò essere
            personalizzati e conseguenti a una valutazione attenta e strutturata dello stato
            funzionale. Il paziente deve essere aiutato, attraverso la progettazione degli spazi,
            gli arredi, l’organizzazione e i programmi delle attività, a «sapere chi è» e a «sapere
            dov’è». Nelle strutture residenziali gli ambienti impersonali e uniformi facilitano il
            disorientamento e la comparsa di ansia e agitazione. I dementi accolti in residenze
            assistenziali o in strutture ospedaliere sperimentano una serie di modificazioni in se
            stessi e nel mondo che li circonda e, perdendo i legami con la realtà, accentuano il
            disorientamento e la confusione; perciò è importante mantenere il più a lungo possibile
            legami con la famiglia e con il proprio passato, attraverso l’uso di oggetti personali
            (quadri, fotografie, soprammobili, piccoli mobili ecc.). 
I soggetti affetti da demenza possono avere
            difficoltà a sostenere elevati livelli di stimoli senza sperimentare ansia e stress; d’altra parte molti setting istituzionali presentano un alto
            grado di deprivazione sensoriale e sociale, che non è terapeutico. L’ambiente fisico
            deve fornire stimoli non ossessivi (come schemi colorati, oggetti da toccare), che non
            sovraccaricano i pazienti; inoltre nei programmi va prevista la somministrazione
            controllata di stimoli verbali e non verbali, che possibilmente suscitino interesse
            (lettura di parti di giornale o di riviste con fotografie colorate, ascolto di musica
            classica ecc.). Generalmente il cinema e la televisione sono mal tollerati:
            l’affollamento deve essere evitato, in particolare quando non è finalizzato a
            particolari attività, quali celebrazioni liturgiche o esercizi di gruppo. Le famiglie e
            le strutture residenziali devono fornire opportunità di relazioni sociali, specialmente
            nelle fasi iniziali della demenza, per ridurre la deprivazione sensoriale, mantenere le
            funzioni residue e migliorare la qualità della vita. Vi sono comunque ampie differenze
            individuali, per ciò che riguarda sia il numero di persone sia la dimensione degli spazi
            tollerati senza generare confusione. 
Lo sforzo dedicato al miglioramento
            dell’ambiente di vita delle persone affette da demenza, sebbene non incida probabilmente
            sulla durata della malattia, certamente migliora la qualità della vita dei pazienti e
            delle famiglie e rappresenta a tutt’oggi uno dei pochi risultati realmente terapeutici
            ottenibili nella demenza. 
Uno degli elementi portanti nella
            realizzazione di questi nuclei speciali è stata la formazione di uno staff
            specificamente preparato all’approccio e alla cura, al fine di aiutare gli operatori
            (medici, infermieri e tutto il personale assistenziale) a riconoscere i disturbi
            comportamentali e a ricercarne le possibili cause, a mantenere il più a lungo
            l’autonomia dei pazienti tramite una stimolazione continua delle attività della vita
            quotidiana (come vestirsi e mangiare autonomamente), a uniformare le procedure mediche e
            assistenziali tramite un assessment geriatrico multidimensionale che permetta una
            visione complessiva e univoca del paziente da parte degli operatori.
        
Infine, altro elemento fondamentale nella
            realizzazione dei nuclei e nella strutturazione dell’assistenza, è stato il
            coinvolgimento attivo dei familiari, sia come fonte d’informazioni relative alla storia
            clinica dei pazienti, alle abitudini di vita e alle possibilità di comunicare nel
            miglior modo possibile, sia come parte attiva delle attività di gruppo e come supporto
            nelle attività assistenziali quotidiane. 
La gestione dei sintomi comportamentali è il
            problema principale nell’assistenza dei pazienti affetti da demenza; a tale riguardo vi
            è un vasto consenso in letteratura sul fatto che le residenze tradizionali non sono in
            grado di rispondere in modo adeguato ai bisogni delle persone con demenza grave. Si deve
            invece sottolineare il sostanziale beneficio che traggono i pazienti affetti da malattia
            di Alzheimer quando grazie a interventi sull’ambiente e sulle relazioni si riducono in
            misura significativa le alterazioni comportamentali, l’uso di psicofarmaci e le
            contenzioni fisiche; anche se non si osservano modificazioni significative dello stato
            funzionale e dei deficit cognitivi, la vita del paziente procede nell’insieme in modo
            più sereno. 

L’ospedale e la persona con deficit cognitivo 



Fino a qualche anno fa le persone affette da
            demenza non arrivavano agli ospedali, perché la coscienza diffusa li relegava fuori del
            circuito sanitario. Oggi, fortunatamente non è più così: ogni cittadino ha diritto di
            essere curato in modo adeguato, qualunque sia la condizione di salute, psicologica e
            sociale. La sensibilità civile ha vinto una battaglia importante in questo ambito:
            nessuno può essere escluso dai trattamenti medici o chirurgici, indipendentemente dal
            costo e dall’impegno che richiedono. Purtroppo però a questa affermazione di principio
            non sempre hanno fatto seguito provvedimenti concreti per rendere efficiente la cura di
            una persona affetta da demenza quando va in ospedale per una problematica somatica.
            Infatti il risultato delle cure di molte patologie acute
            (polmonite, infarto del miocardio, frattura di femore ecc.) è peggiore nel paziente
            demente, indipendentemente dalla gravità specifica della patologia di base. Peraltro,
            una parte sostanziale dei costi sociali delle demenze è determinata dalla cura delle
            patologie somatiche, che devono essere viste come una vera «complicanza» della malattia
            di fondo e non solo come una concomitanza casuale; ciò pone in risalto l’importanza
            dell’ospedale per acuti nella rete dei servizi alle persone affette da demenza. Infatti,
            dal 20 al 30% dei pazienti con età superiore a 65 anni ricoverati in reparti medici
            presenta un quadro di demenza clinicamente manifesta e nel 60% dei casi è possibile
            rilevare un declino cognitivo; il fenomeno quindi riveste dimensioni enormi, anche per i
            riflessi sul funzionamento dell’ospedale. 
Il ricovero di un paziente demente è motivato
            dalla presenza di complicanze somatiche o da condizioni legate alla malattia di base,
            quali il delirium, la presenza di disturbi comportamentali o la malnutrizione. I
            pazienti a maggior rischio di ospedalizzazione sono quelli con maggiore severità del
            deficit cognitivo, con malnutrizione e con una minore autosufficienza nelle attività
            della vita quotidiana, ma anche con minore disponibilità di servizi domiciliari e di
            supporto familiare. La comorbidità somatica nel paziente demente ricoverato in ospedale
            ha un impatto determinante sulla mortalità a breve e lungo termine. La demenza
            rappresenta per il paziente ospedalizzato un predittore indipendente di aumentata durata
            della degenza, di maggiore perdita funzionale, di maggior rischio di complicanze
            (infezioni, cadute, danni iatrogeni), di mortalità e di più elevata frequenza di
            istituzionalizzazione. Il ricovero in ospedale per un paziente con demenza rappresenta
            quindi un evento cruciale per la sopravvivenza e per la funzione, che richiede un
            approccio specialistico, in grado di fornire, in base alla prognosi, il livello più
            adeguato di cure che può essere talvolta altamente intensivo, talaltra limitato agli
            interventi palliativi, con una grande attenzione alle problematiche sociali.
        
Dal punto di vista dei familiari è importante
            sottolineare, seppure in modo schematico, quali sono gli aspetti più critici di una
            degenza ospedaliera, in particolare quelli che vedono un ruolo particolare per
            l’accompagnatore. Si inizia con l’ingresso in pronto soccorso, luogo dove la persona con
            deficit cognitivo si disorienta in modo terribile, perché è bombardata da stimoli che
            non riesce a comprendere (suoni, rumori, voci, luci ecc.). In questa situazione il
            familiare può chiedere per il proprio caro una particolare attenzione, che permetta di
            superare la lista d’attesa, prescindendo dalla gravità della patologia somatica (da
            molte parti è proposto una sorta di «codice rosso demenze»). Una volta ricoverato, il
            paziente dovrà sempre essere accompagnato dal familiare, in grado di mediare con gli
            operatori, di rispondere alle domande, di rappresentare un punto fermo per il malato
            completamente disorientato nel nuovo ambiente. Il familiare deve considerare come un
            diritto indiscutibile la possibilità di essere sempre vicino al proprio caro. 
Qualcuno potrebbe far presenti le difficoltà
            strutturali che l’ospedale ha nell’ospitare e curare una persona affetta da demenza
            (ritmi imposti dall’organizzazione, mancanza di personale ecc.). Il familiare ha però il
            diritto di pretendere un trattamento adeguato, nonostante tutto. Ovviamente eserciterà
            questa pressione in modo equilibrato, ben sapendo che la demenza rende la persona in
            ospedale «una patata bollente medica» (così è stata recentemente definita in una grande
            rivista medica) e quindi un soggetto che volentieri si rinuncia a curare. Ma avere cura
            delle persone più marginali, cercando di trasferire anche a loro i vantaggi delle nuove
            tecnologie, non è forse uno dei compiti dell’ospedale moderno? 
Un aspetto del tutto particolare è
            rappresentato dal momento di prendere decisioni riguardanti interventi o terapie. Se il
            paziente ha completamente perduto le funzioni cognitive, l’autorizzazione per gli atti
            straordinari di cura potrà essere data dal familiare, anche se per la legislazione
            vigente è priva di valore giuridico. Sono passaggi
            particolarmente delicati, nei quali il familiare dovrà sentire il medico come un
            alleato, una persona tecnicamente esperta e ricca di esperienza, in grado di aiutarlo a
            prendere decisioni difficili. 
Dopo l’ospedale si colloca l’area incerta dei
            servizi per le persone che vengono dimesse; è una tematica al centro di grandi
            discussioni, ma ancora non caratterizzata né dal punto di vista della tipologia del
            bisogno né da quello della risposta organizzata. Chi è la persona affetta da demenza che
            si rivolge a questi servizi? Non vi è chiarezza tra esigenze riabilitative in senso
            stretto (anche se in questi pazienti sono sempre presenti problematiche legate alla
            fragilità e all’instabilità clinica), esigenze di convalescenza (usando un termine
            obsoleto, ma espressivo) rispetto a un equilibrio non raggiunto durante il periodo di
            degenza ospedaliera, esigenze di supporto prevalentemente assistenziali quando la
            persona è sola e non autonoma nelle attività della vita quotidiana (ma non a un livello
            così compromesso da richiedere l’istituzionalizzazione). Oggi vi è una forte pressione
            sociale perché questo anello mancante del sistema venga organizzato, attuando in modo
            armonico collegamenti sia a monte con l’ospedale sia a valle con i diversi servizi
            territoriali (medico di medicina generale, assistenza domiciliare integrata ecc.). 
La logica complessiva dei servizi
            sopraindicati è quella di offrire supporti il più possibile articolati, in modo che la
            persona ammalata e la sua famiglia possano trovare la nicchia più adatta ai propri
            bisogni, senza doversi scontrare con la rigidità del sistema casa da soli-ospedale-casa
            di riposo; nonostante l’impegno concreto di molti e l’evidente opportunità teorica gli
            esempi concreti sono però ancora molto rari. 

L’assistenza a casa e nei centri diurni
        



La gestione del paziente a casa comporta per i
            familiari un rilevante carico fisico e psicologico; per questa ragione sono stati
                sviluppati diversi modelli d’intervento domiciliare, al
            quale si sono affiancati servizi semiresidenziali per fornire un supporto ai
                caregivers e nello stesso tempo provvedere interventi di
            stabilizzazione o riabilitazione rivolti al paziente. 
Una prima esigenza è quella di fornire al
            familiare momenti di riposo sostituendolo nelle attività di sorveglianza, per evitare
            che l’organizzazione dell’assistenza si «rompa» in seguito alla crisi di chi fornisce un
            servizio senza soste; poi l’assistenza domiciliare deve essere organizzata in modo da
            accompagnare le attività più impegnative, quali l’alimentazione e l’igiene; infine vi è
            l’esigenza di offrire supporto rispetto alle problematiche cliniche, in particolare
            quando la comparsa di una malattia richiede interventi qualificati, anche al fine di
            evitare – ove possibile – il ricovero ospedaliero della persona ammalata, che, come già
            abbiamo illustrato, è sempre un evento stressante. 
Un aspetto peculiare dell’organizzazione
            dell’assistenza a casa della persona affetta da demenza riguarda le cosiddette «badanti»
            (termine peraltro sgradevole, irrispettoso e ingiusto). La condizione che si è creata in
            molte decine di migliaia di famiglie è un’immagine dell’impredicibilità degli eventi
            nella società postmoderna. Chi avrebbe previsto il fenomeno solo 10 anni fa? Ora però
            sono indispensabili all’equilibrio di molte famiglie: vanno quindi rispettate e aiutate
            a compiere al meglio la loro funzione. 
I centri diurni. I centri
            diurni rappresentano un’importante risorsa della rete dei servizi e sono ampiamente
            diffusi, anche se non nella quantità necessaria per rispondere al bisogno. Una recente
            indagine del Censis ha stimato che solo una piccola porzione dei pazienti con demenza
            che vivono al domicilio frequenta i Centri diurni integrati (Cdi), dato comunque in
            aumento rispetto a un’analoga rilevazione del 1999. Sono strutture di tipo aperto che
            forniscono prestazioni di assistenza e di sostegno alla famiglia e attività di
            stimolazione adeguate alle abilità conservate del paziente. Ciò che differenzia questi
            servizi dall’ospedalizzazione a ciclo diurno (day hospital) è la collocazione nell’area
                sociale (nella maggior parte dei casi è prevista la
            partecipazione alla spesa da parte dell’utente) e la valenza prevalentemente
            assistenziale piuttosto che strettamente «riabilitativa». 
I Cdi possono essere dedicati specificamente
            ai pazienti dementi, oppure di tipo misto: in questo caso non selezionano la tipologia
            del malato, svolgendo un’azione generica di assistenza a tutte le persone con problemi
            di gestione assistenziale diurna. Nei centri specializzati nella cura delle demenze,
            oltre alle attività di base della vita quotidiana, vengono garantite alcune attività
            riabilitative sia cognitive sia motorie, oltre all’osservazione clinica e alla
            somministrazione dei farmaci. Il centro diurno offre varie prestazioni: ristorazione,
            ritrovo, segretariato sociale, consulenza, attività ricreative e culturali, attività
            sanitarie prevalentemente di tipo riabilitativo. 
In genere, i pazienti dementi che afferiscono
            al centro diurno sono quelli più «difficili» per i familiari: con maggiore
            compromissione funzionale, più elevata frequenza di disturbi comportamentali e di
            comorbidità somatica. A tal fine i Cdi devono disporre di una specifica connotazione
            sociosanitaria in un ambiente adeguato, di una buona collocazione urbanistica
            all’interno di significative relazioni con il contesto sociale, di una dotazione
            adeguata di personale qualificato e di programmi personalizzati di attività, di
            flessibilità nella gestione e negli orari di apertura, prevedendo la possibilità di
            copertura di un’ampia fascia oraria (fino a 10/12 ore) e per almeno sei giorni alla
            settimana, della disponibilità di un servizio di trasporto attrezzato. Se dotato di
            queste caratteristiche, il centro diurno rappresenta un importante supporto per le
            famiglie e arricchisce le opportunità e la flessibilità della rete. 

Esiste una rete ideale? 



La demenza rappresenta una delle sfide più
            significative alla scienza, alla medicina, all’organizzazione dei servizi, con
                rilevanti risvolti di tipo etico, legale ed economico.
            L’esplosione epidemiologica del fenomeno ha trovato impreparata la società nel suo
            complesso, dai medici (non adeguatamente formati dalle università, ancorate a modelli di
            malattia superati), agli operatori, agli amministratori e organizzatori dei servizi (per
            molto tempo la demenza è stata considerata un problema esclusivamente sociale o
            assistenziale). Negli ultimi 10-15 anni si è assistito a uno sforzo crescente di
            adeguamento delle risposte, che ha visto gli operatori e i familiari tra i protagonisti
            del cambiamento. Le persone più vicine ai pazienti sono quelle che maggiormente si sono
            rese conto dell’enormità dei problemi e dell’inadeguatezza delle risposte tradizionali.
            La politica e l’organizzazione sanitaria e assistenziale stanno faticosamente cercando
            di affrontare queste problematiche, pur tra mille difficoltà economiche e culturali. In
            Italia abbiamo assistito negli ultimi 15 anni al fiorire di numerose esperienze (molte
            spontanee, altre fortemente organizzate) significative sul piano dei risultati; ciò che
            manca è la capacità di fare sintesi, di valutare in modo sistematico i rapporti di
            costo-efficacia. A chi deve essere affidato questo ruolo? Il nostro sistema di welfare è
            incentrato sulle Regioni; però l’esperienza insegna che su tematiche così complesse un
            progetto nazionale, in grado di indicare percorsi, assieme a fornire i relativi
            finanziamenti, avrebbe grande significato, perché così si costruisce un albero comune,
            al quale poi possono essere innestati altri interventi dettati dalle esigenze locali. Ci
            auguriamo che l’attesa di un piano nazionale, come già è stato approntato in altri
            Paesi, non sia troppo lunga, perché il bisogno non può attendere.




5. 

È possibile prevenire e curare la malattia di Alzheimer? 



Alla domanda contenuta nel titolo di questo
        capitolo si può dare una risposta parzialmente positiva, perché è certo che tra non molto la
        comparsa della malattia di Alzheimer potrà essere posticipata e sarà ridotta la velocità di
        progressione dei sintomi, nell’attesa di una cura definitiva, che però non possiamo
        prevedere quando sarà scoperta. È necessario attendere con pazienza e determinazione. 
Sono trascorsi cent’anni dalla scoperta di Alois
        Alzheimer, che descrisse il caso della signora Augustine D. Un tempo non breve, che però ha
        visto, soprattutto negli ultimi decenni, uno sviluppo enorme di studi e ricerche. Si è
        passati dall’attenzione prevalente per le problematiche anatomopatologiche a una dispersione
        in tanti filoni di ricerca; l’impegno finanziario in tutto il mondo è notevolissimo, così
        come i risultati raggiunti in termini di pubblicazioni. 
In questi tempi di grande attenzione alle demenze è
        utile tentare una presentazione schematica delle strade percorse e che in prospettiva
        porteranno a risultati. 
È stato scritto che identificare le cause delle
        demenze e i passaggi biologici che portano alla comparsa dei sintomi è un’impresa difficile
        come «cercare un ago nel pagliaio». Questa affermazione mette in luce la complessità e la
        multiformità degli approcci sin qui tentati, ma sottolinea anche il fatto che non è ancora
        chiaro se la scoperta definitiva avverrà per caso e riguarderà un meccanismo inatteso (e non
        necessariamente diffuso nella malattia di Alzheimer) o un
        meccanismo comune (come ad esempio un’alterazione ascrivibile alla beta-amiloide). Lo
        scenario è dominato dalle difficoltà di una scienza che ha ritenuto ripetutamente d’essere
        arrivata a risultati definitivi, poi però dimostratisi fallaci o non adeguati, anche se
        ampiamente pubblicizzati sui media (quanta maggiore prudenza sarebbe necessaria prima di
        indurre false speranze, sia nella porzione psicologicamente più fragile della popolazione –
        che ha timore delle malattie – sia tra i familiari degli ammalati, che si attaccano
        spasmodicamente a qualsiasi notizia...). Al contrario, però, non si può pensare che
        l’impegno del ricercatore sia come quello di Sisifo, costretto a salire la china e poi a
        doverla ripercorrere in discesa: il pessimismo non giova alla causa della ricerca. Ma forse
        prima ancora sarebbe opportuno domandarsi se dietro queste strade che vengono continuamente
        percorse e ripercorse non vi sia un’errata metodologia della ricerca, troppo semplificata,
        mentre la realtà continua a riproporre la sua struttura complessa. 
I due grandi filoni dell’attuale ricerca
        sull’Alzheimer a livello neuronale coinvolgono da una parte l’identificazione di biomarker
        che permettano di compiere una diagnosi più o meno precoce (o addirittura prima che
        compaiano i sintomi clinici) della malattia, per poter intervenire tempestivamente in modo
        mirato su parametri neurochimici alterati e quindi bloccare lo sviluppo della demenza,
        dall’altra la conoscenza dei meccanismi che inducono la rigenerazione neuronale dopo un
        evento lesionale. Sono due linee solo apparentemente divergenti: da una parte la ricerca di
        sostanze che potrebbero rappresentare fattori di tossicità o essere a loro volta il prodotto
        di un evento tossico, dall’altra la ricerca di sostanze in grado di riparare i tessuti
        danneggiati attraverso i fattori di crescita. Non si pensa più, quindi, a un farmaco in
        grado, da solo, di modificare la storia naturale della malattia, ma a un insieme di
        meccanismi diversi che divengono sinergici rispetto alla possibilità di ottenere un effetto
        terapeutico. Anche a questo proposito nascono interrogativi metodologici: dovremo arrivare a
        proporre una serie di farmaci che, somministrati nella stessa
        persona, agiranno su siti diversi, però alla fine convergenti sulla riduzione del deficit
        cognitivo? 
La ricerca sulle demenze si colloca nello spazio
        ristretto tra le determinanti genetiche e quelle ambientali, spazio per definizione
        complesso perché è ancora oggi difficile valutare sia il peso di specifiche mutazioni sia il
        rilievo di eventi connessi con la storia dell’individuo. In presenza di polimorfismi
        complessi e diversi è oggi impossibile – se non in casi molto specifici, e rilevanti solo
        per meno del 5% dei pazienti – delineare un rapporto causa-effetto nella genesi della
        malattia. Ancora una volta si propone un modello di casualità non lineare, che deve essere
        accettato per evitare interpretazioni rigide, fuorvianti sia sul piano della ricerca sia su
        quello clinico. Però ciò complica enormemente le procedure di ricerca e aumenta anche i
        relativi costi; rende inoltre incomprensibili gli studi al grande pubblico, che
        apprezzerebbe maggiormente la definizione di un fattore – un solo fattore – al quale
        attribuire la responsabilità della malattia. 
La ricerca sui fattori di rischio 



Sebbene vi sia una forte pressione sociale
            perché sia possibile impostare uno stile di vita che permetta una prevenzione delle
            demenze, lo stato dell’arte non si presta a considerazioni conclusive, se non per gli
            studi che dimostrano in modo generico il ruolo del sistema cardiovascolare; la
            prevenzione delle malattie del cuore e dei vasi porterebbe a una riduzione del rischio
            della comparsa di demenze o un rallentamento della storia naturale della malattia. In
            particolare è stato osservato che seguire una dieta mediterranea e uno stile di vita
            attivo sul piano fisico riduce l’incidenza della malattia di Alzheimer con un meccanismo
            specifico, che non è assimilabile all’adozione generica di stili di vita salutari. È ben
            noto che alcune malattie, e in particolare il diabete, l’obesità, l’ipertensione
            arteriosa sono fortemente influenzati dallo stile di vita (dieta, attività fisica), e
            che a loro volta sono fattori di rischio di demenza (non solo
            di quella vascolare, ma anche specificamente della malattia di Alzheimer); ciò
            spiegherebbe almeno in parte l’effetto positivo della dieta e dell’attività fisica. Vi
            sono però anche altre possibili interpretazioni, quali un effetto diretto di alcuni
            componenti della dieta mediterranea sul metabolismo della beta-amiloide e della proteina
            Tau (sostanze che si ritiene giochino un ruolo di primaria importanza nella genesi della
            malattia). D’altra parte è stato anche osservato che nel corso della demenza di
            Alzheimer la presenza di eventi cerebrovascolari può modificare l’espressione dei
            sintomi stessi della demenza e quindi che una riduzione del rischio cerebrovascolare
            potrebbe direttamente rallentare l’espressione della sintomatologia dementigena. In
            questa prospettiva si propone una serie di comportamenti per ridurre la comparsa dei
            sintomi della demenza, che vanno dalla dieta, alla cessazione del fumo, al controllo
            dell’ipertensione e dell’obesità, all’attività fisica. A proposito di quest’ultima
            condizione, è possibile delineare una sorta di gradazione quantitativa tra ammontare
            dell’attività fisica ed efficacia sui sintomi; peraltro, è stato dimostrato che non è
            mai troppo tardi per iniziare il movimento e che anche in età avanzata si possono
            ottenere risultati significativi. Questi dati sembrerebbero convincenti rispetto al
            legame attività fisica-prevenzione o riduzione dei sintomi; però vi sono ancora molti
            punti incerti in questo scenario, se cioè vi sia una specificità dei singoli atti o se
            invece si possa genericamente definire un atteggiamento salubre alla base di un minor
            rischio di deficit cognitivo (si comprende l’importanza pratica di questa alternativa). 
Nella linea di ricercare comportamenti che
            permettono di prevenire o di rallentare la comparsa di demenza è stato dimostrato che
            attività che coinvolgono un diretto impegno delle funzioni cognitive (come giocare a
            carte o suonare uno strumento musicale) hanno un effetto protettivo, anche se
            confrontate con attività che coinvolgono solo la sfera fisica. Prima di ipotizzare i
            possibili meccanismi neurobiologici che sottostanno a questo effetto protettivo, è
            necessario comprendere se chi giunge a una diagnosi di demenza
            fosse intellettualmente meno attivo prima della comparsa dei sintomi della malattia e
            quindi meno disponibile per attività che coinvolgono appunto un impegno cerebrale. Il
            famoso Nun Study (uno studio longitudinale condotto su un gruppo omogeneo di suore
            americane) ha dimostrato, partendo appunto da una popolazione di suore seguite per
            moltissimi anni, che quelle che in età giovanile scrivevano nei loro diari pensieri più
            complessi e articolati erano esposte a un minor rischio di demenza in età avanzata. Il
            dato supporta l’esistenza di meccanismi neuronali comuni, che esprimono nelle età
            giovanili una minore capacità cognitiva e nella vecchiaia un maggior rischio di demenza;
            d’altra parte è anche possibile che livelli educativi elevati o maggiori capacità
            elaborative nelle età giovanili si esprimano con una sorta di «riserva neuronale» che
            rallenta la comparsa della malattia di Alzheimer. Non sono però stati ancora chiariti i
            meccanismi attraverso i quali si esplicano gli effetti significativi dello stile di vita
            sulla cognitività; ad esempio, è stato suggerito un effetto importante della vita di
            coppia, perché indurrebbe per un lungo periodo una maggiore attività mentale, indotta
            dal dialogo, dalle reciproche responsabilità, dalla condivisione degli stress della
            vita: è necessario scendere a compromessi, decidere dopo aver mediato con il parere e le
            scelte del partner. A questo proposito vi sono studi ancora non definitivi tendenti a
            definire quale sia il livello di stress che comporta il passaggio da un’influenza
            positiva a una negativa sull’attività neuronale, presumibilmente mediata dalla
            liberazione di sostanze neurormonali. Al contrario, però, non vi è una visione condivisa
            sul ruolo della solitudine rispetto alla salute mentale. Secondo una prospettiva
            tradizionale chi vive in solitudine avrebbe meno stimoli e quindi eserciterebbe un minor
            livello di attività cerebrale, il che dovrebbe portare a un maggior rischio di riduzione
            delle funzioni cognitive. Secondo un’altra interpretazione, invece, chi riesce a vivere
            da solo – soprattutto in età avanzata – è maggiormente dotato sul piano psicologico
            rispetto a chi è di fatto quasi costretto a vivere assieme ad altri per condividere le
            difficoltà dell’esistenza; è quindi «normale» che sia più
            dotato sul piano delle capacità cognitive. Su questo stesso piano si collocano i
            numerosi e recenti studi sulle attività che servirebbero a mantenere allenato il
            cervello e quindi ad allontanare la comparsa della compromissione cognitiva. Dal gioco
            delle carte al sudoku, alle varie macchinette messe in commercio a questo scopo: forse
            non rallentano la comparsa di una malattia, ma certamente rendono più piacevole la vita,
            accendono nuovi interessi, legano al proprio ambiente e agli altri. Quello che è certo è
            invece che quando una persona, che ha sempre giocato a carte o frequentato gli amici,
            smette senza un chiaro motivo, poco dopo compariranno i sintomi del decadimento: è un
            importante campanello d’allarme. 
Come si può capire dagli esempi sopra
            riportati, la possibilità di prevenire le demenze è supportata da dati significativi,
            che però si inseriscono in una logica di continuità, con effetti che sono appunto
            espressi in un continuum. Non vi è quindi un’indicazione definitiva
            e quantitativa che possa essere suggerita come una regola da seguire con precisione: non
            esistono fattori di rischio né genetici né di stile di vita che possono essere ritenuti
            target diretti di un intervento. A questo proposito, si deve anche affermare che
            l’esecuzione di test genetici indipendentemente da approfondimenti clinici e strumentali
            non ha alcuna utilità rispetto a una previsione di rischio. In generale nella medicina
            moderna è entrato profondamente in crisi il modello semplicistico che lega un gene a una
            malattia, rivedendo quindi una tendenza del recente passato (e figlia dell’entusiasmo
            infantile per la mappatura del genoma). La prospettiva di un «oroscopo genetico» è poi
            ancor più lontana nel caso della malattia di Alzheimer, alla cui comparsa concorre
            probabilmente un insieme di geni tra loro interagenti, la cui espressione viene a loro
            volta modulata dagli eventi della vita. 
Infine, è utile ricordare che attorno alla
            tematica della prevenzione riveste importanza anche la diagnosi precoce, nella
            prospettiva di adottare interventi terapeutici nelle prime fasi della malattia e quindi
            prolungare la condizione di paucisintomaticità, compatibile
            con una vita quasi normale. Su questa linea sono stati condotti studi che portano a
            definire sulla base di dati biologici e di imaging la presenza
            della malattia anche in assenza di segni clinici (qualcuno ha usato l’espressione
            «demenza senza demenza»). La problematica è di estremo interesse per le possibili
            ricadute cliniche; pone però l’esigenza di delineare una prognosi (cioè la velocità di
            progressione della malattia) e di identificare farmaci che possano agire in questa fase
            senza indurre effetti negativi; si pongono anche interrogativi etici sulla gestione
            delle informazioni da parte del medico, che diviene depositario di pesanti
            responsabilità verso l’ammalato e chi vive attorno a lui. È ben noto infatti che la
            conoscenza della diagnosi permette una programmazione della vita dal punto di vista
            affettivo, organizzativo ed economico, ma anche che vi sono rischi sul piano della
            tenuta psicologica della persona, che da apparentemente sana si trasforma
            improvvisamente in un soggetto ammalato, che deve essere aiutato a gestire incertezze,
            timori, angosce, crisi depressive. Ma anche i familiari, in particolare la persona più
            vicina, quella destinata ad assumere il ruolo di caregiver, devono
            essere aiutati in questo periodo di «limbo», nel quale i timori per il futuro diventano
            fantasmi spesso difficili da gestire, e l’ansia per sorvegliare il primo apparire di
            sintomi più o meno reali diviene devastante. 

La ricerca su nuovi farmaci, vaccino e cellule staminali 



Molte sono le linee di tendenza che
            caratterizzano la ricerca sui nuovi farmaci. Non è possibile, alla luce delle conoscenze
            attuali, definire quali approcci siano più promettenti, anche perché negli ultimi anni
            sono sorte molte speranze che poi sono tramontate nel momento di applicare alla clinica
            i dati ottenuti dalla ricerca di base. Queste incertezze sono dovute prima di tutto alla
            definizione degli eventi che rivestono importanza nella genesi della malattia. Ad
            esempio, come precedentemente indicato, il focus principale
            degli studi dell’ultimo decennio è stata la beta-amiloide, sostanza alla quale è stata
            attribuita la responsabilità di fattore primario nella degenerazione; si sono quindi
            studiati i meccanismi per inibirne la sintesi e per aumentarne la distruzione attraverso
            farmaci specifici. Finora però non si sono ottenuti risultati quando si è passati dalla
            sperimentazione in vitro o sull’animale a quella nell’uomo. Non sappiamo ancora il
            perché di questi fallimenti, che potrebbero essere determinati sia da differenze
            importanti tra i modelli sperimentali e l’uomo sia da una sostanziale irrilevanza della
            beta-amiloide nei processi che inducono perdita delle funzioni cognitive, per cui anche
            un’azione biologicamente incisiva sarebbe di scarso rilievo clinico. 
Altri approcci recenti alla cura
            dell’Alzheimer prevedono lo studio di molecole ad azione neurotrofica e neuroprotettiva,
            ad azione nootropica, con attività sui recettori del glutammato, ad azione
            antiaggregante; sono molti e complessi filoni di ricerca, per nessuno dei quali è
            possibile prevedere una concreta possibilità di produrre una molecola clinicamente
            attiva; i fallimenti del passato impongono molta prudenza. 
La problematica della ricerca di nuovi farmaci
            è complicata dalla difficoltà di compiere ricerche cliniche. A differenza di altre
            malattie, l’impossibilità di ottenere un valido consenso nelle diverse fasi della
            demenza rende complessa la decisione circa la possibilità di svolgere sperimentazioni.
            Il paziente, infatti, soprattutto nelle fasi moderate e severe, ha perso la capacità di
            prendere decisioni anche sulla propria salute. In Italia in particolare non sono diffuse
            le direttive anticipate, che permetterebbero di superare la mancanza di un consenso
            all’atto della sperimentazione. Diversa è la situazione quando lo studio è condotto in
            persone che si trovano nelle fasi iniziali o moderate, in grado quindi di fornire un
            consenso valido. Il problema si complica se si fa riferimento alla sperimentazione
            farmacologica, quando si presenta l’imprescindibile necessità di confrontare nuove
            molecole con un placebo. La disponibilità di farmaci con la specifica indicazione per la
            cura dell’Alzheimer (anche se di limitata utilità clinica) impone l’obbligo di considerare la liceità etica di privare della terapia
            quella parte di pazienti eventualmente trattati con placebo. Tale questione non ha
            ancora trovato una soluzione condivisa, anche se sembra profilarsi lo sviluppo di
            protocolli che prevedono il confronto con farmaci attivi già noti. Oltre a questi
            aspetti etici, la sperimentazione di nuovi farmaci soffre anche per le difficoltà che
            derivano dalla definizione degli obiettivi di un determinato trattamento (cognitività,
            autonomia nelle attività quotidiane, disturbi comportamentali, carico per i
                caregivers, costi per l’utilizzo delle strutture ecc.).
            Ovviamente in mancanza di una risposta tutto o nulla, la ricerca dei «piccoli guadagni»
            deve passare in rassegna, con adeguati strumenti di rilevazione, gli obiettivi al centro
            della sperimentazione; ciò impone, tra l’altro, investimenti enormi per lo studio di
            ogni singolo paziente, perché deve durare almeno due o tre anni (per rilevare una
            modificazione della storia naturale), deve prevedere controlli ripetuti nel tempo, su
            una popolazione numerosa. Nonostante le difficoltà molte aziende farmaceutiche sono
            coinvolte in questi studi; infatti l’identificazione di una molecola più attiva di
            quelle attualmente in commercio potrebbe comportare enormi vantaggi per chi l’avesse
            brevettata. In questo ambito numerose correnti di pensiero sostengono l’esigenza che gli
            studi sui farmaci per le demenze siano finanziati dallo Stato, perché di interesse
            primario per la collettività. 
Particolare interesse ha avuto nell’ultimo
            decennio la possibilità di produrre un vaccino che agisce contro la beta-amiloide per
            ridurne la concentrazione nel cervello e quindi gli effetti negativi sulle funzioni
            cognitive. Dopo molti studi e sperimentazioni non si è ancora giunti alla formulazione
            di una sostanza dotata di questa attività; in particolare qualche anno fa i progetti
            hanno subito un forte rallentamento perché il vaccino somministrato a una popolazione di
            pazienti ha indotto la comparsa di una reazione infiammatoria acuta, di tipo
            encefalitico. Oggi gli studi proseguono utilizzando approcci diversi rispetto al
            passato, in particolare fondati sulla somministrazione di anticorpi monoclonali contro
            la beta-amiloide. È una strada seguita da numerose aziende
            farmaceutiche, il cui risultato finale non è però chiaro, anche se sembra quello che
            potrebbe dare risposte più concrete in tempi relativamente brevi (in questo campo però
            sarebbe superficiale impegnarsi nella definizione degli anni necessari per arrivare al
            traguardo). 
Box 5. Nuovi approcci
                        farmacologici sperimentali per il trattamento della malattia di
                        Alzheimer
                 



1. Inibitori della β-secretasi: bloccano il
                primo enzima di clivaggio dell’APP. Farmaci in sperimentazione: GSK188909;
                CTS-21166. 
2. Inibitori della γ-secretasi: bloccano il
                secondo enzima di clivaggio dell’APP e la successiva formazione di Aβ e dei suoi
                frammenti tossici. Farmaci in sperimentazione: MK-0249; LY-450139. 
3. Agenti selettivi di riduzione di Aβ-42
                (SALAs): riducono la produzione del frammento tossico Aβ-42 attraverso la
                modulazione di γ-secretasi. Farmaci in sperimentazione: Flurizan; E2012. 
4. Immunoterapia: stimola il sistema immune
                a riconoscere ed eliminare Aβ o introduce anticorpi preformati per prevenire la
                deposizione in placche di Aβ o aumentare l’eliminazione delle placche. Farmaci in
                sperimentazione: ACC 001; CAD 106; bapineuzumab; huM266; AAB 002; IvIG. 
5. Agenti antiaggreganti amiloide:
                prevengono l’aggregazione dei frammenti di Aβ. Farmaci in sperimentazione:
                Tramiprosate; PTB 2; AZD 103. 
6. Inibitori della glicogeno sintetasi
                kinasi 3 (GKS 3): agiscono sull’iperfosforilazione di Tau. Farmaci in
                sperimentazione: AR 218; TDZS thiadiazolidindione. 
7. Altri trattamenti ad azione diversa:
                Cerebrolysin (nootropo), Xaliproden (azione neurotrofica e neuroprotettiva),
                Neramexane (inibitore recettore NMDA), Rosiglitazone (ipoglicemizzante), Ketasyn
                (chetone), Dimebon (inibizione ChE e recettori NMDA), NGF (fattore neurotrofico),
                Scillo-inositolo AZD 103 (antiaggregante oligopeptidi), Rember (inibitore
                dell’aggregazione della Tau).

Il box 5 riassume le varie linee di ricerca
            attive per arrivare a identificare un trattamento della malattia di Alzheimer.
        
Infine devono essere ricordate le cellule
            staminali (una speranza per il futuro), argomento del quale tanto si parla, anche se con
            scarsi risultati. In questa sede non interessa il dibattito ideologico, se cioè sia
            eticamente lecito fare sperimentazioni su cellule staminali di origine embrionale,
            perché ogni percorso finora tentato non ha portato a risultati di importanza
            prospettica. Le difficoltà sono molte, sia rispetto alla preparazione delle cellule da
            somministrare, sia rispetto alla possibilità di garantire la sopravvivenza delle cellule
            stesse, quando trasferite in un ambiente patologico, cioè il cervello di una persona
            affetta da malattia di Alzheimer. 

Verso un futuro possibile 



Il lettore che ha seguito l’esposizione delle
            varie condizioni che si accompagnano alle demenze e alla malattia di Alzheimer in
            particolare avrà compreso che vi è un grande impegno da parte della medicina, della
            ricerca clinico-biologica e della società in generale per identificare strumenti che
            permettano entro il prossimo decennio di ottenere risultati significativi per ridurre la
            frequenza della malattia, la velocità della sua progressione, gli effetti sulla qualità
            della vita della persona e quindi anche di chi vive attorno a lui. La speranza sarebbe
            quella di arrivare addirittura a bloccare completamente la comparsa della malattia nelle
            sue varie forme, eliminando così una delle condizioni che rendono particolarmente
            pesante la vecchiaia e forti i timori di chi a essa si avvicina. 
Non vogliamo promettere una vita che duri 120
            anni per tutti, come è stato indicato da qualche sognatore; certamente, però, la
            vittoria sulla demenza permetterebbe di concentrare l’impegno della medicina sulle
            malattie somatiche, ottenendo quindi risultati significativi per il benessere della
            persona anche in età avanzata. I diversi percorsi della scienza sopra descritti indicano
            la multiformità degli approcci finora seguiti; qualcuno potrebbe ritenere che tante strade difformi siano testimonianza di incertezza, altri
            invece che solo da ricerche diverse, seguendo logiche che sono alla base profondamente
            diverse, arriveranno risposte clinicamente rilevanti. Questo dibattito è istruttivo per
            chi ritiene che la scienza sia superiore alle altre attività collettive; è certamente
            una delle più nobili, ma risente anch’essa delle incertezze della vita e del pensiero
            degli uomini. 
Qualche tempo fa, alla fine di un corso per i
            familiari di ammalati di demenza, durante il quale si presentavano anche le prospettive
            della ricerca, la moglie di un paziente ha scritto:  
 Grazie per avermi fatto capire quanto interesse c’è in
                tutto il mondo per i malati come mio marito. Sono certa che le ricerche che avete
                presentato non saranno utili al mio caro, perché la sua malattia è troppo grave;
                però il pensare che altri potranno in futuro giovarsi degli studi e delle
                sperimentazioni sull’Alzheimer è motivo di grande consolazione, pur nel mio immenso
                dolore. 


Gli studi sulla funzione cognitiva dell’uomo e
            sulle sue alterazioni non sono espressioni di un interesse settoriale, ma riguardano in
            generale la difesa della capacità che la persona ritiene più preziosa, cioè quella di
            pensare, progettare, ricordare. Allo stesso tempo, permettono di chiarire che il
            processo d’invecchiamento non porta necessariamente a perdite e sconfitte, perché sono
            le malattie e non il tempo a sviluppare influenze negative sulla
                vita. 




Informazioni utili 



Associazioni
    
In Italia sono
                numerose le associazioni di familiari, anche se poche hanno una dimensione
                nazionale; molte, infatti, agiscono a livello locale come articolazione delle
                associazioni nazionali o come espressione di realtà specifiche particolarmente vive.
                Alcune di queste svolgono attività editoriale propria con pubblicazioni di riviste e
                libri, attività di consulenza, di formazione e divulgazione, in qualche caso di
                sostegno alle famiglie. Indichiamo di seguito solo le associazioni a maggiore
                diffusione, ricordando che nelle varie realtà regionali o provinciali è possibile
                talvolta trovare esperienze significative ed estremamente utili.
            
Associazione italiana
        malattia di Alzheimer (Aima) (www.alzheimer-aima.it) 
Federazione Alzheimer
            Italia (www.alzheimer.it) 
Fondazione Manuli,
                Milano (www.fondazione-manuli.org) 
Alzheimer uniti, Roma
                    (www.alzheimeruniti.it) 
Associazione Alzheimer
                        ricerche, Brescia (www.grg-bs.it) 
Associazione di
                ricerca e assistenza delle demenze (Arad), Bologna
                (www.aosp.bo.it/content/arad-associazione-ricerca-assistenza-delle-demenze)
            
Associazione ricerca
                                sulle demenze (Ard), Milano (www.ard.it) 
Centri specializzati per la diagnosi e la cura 
In Italia è attiva
                una rete molto articolata di centri specializzati per la diagnosi e la cura della
                malattia di Alzheimer e delle demenze, denominati Unità valutazione Alzheimer (Uva).
                Si tratta di oltre 500 centri che hanno un’articolazione e diffusione diversa da
                regione a regione. È perciò impossibile elencarli tutti nel dettaglio. Gli indirizzi
                sono reperibili sui seguenti siti Internet: 
http://www.alzheimer-aima.it/mappaservizi.htm
            
http://www.alzheimer.it/centri.html 
http://www.grg-bs.it
            
http://www.progettoalzheimer.org/uva.asp



Per saperne di più 



La malattia di Alzheimer e le demenze in
        generale hanno ricevuto una crescente attenzione da parte della letteratura scientifica e di
        quella divulgativa (rivolta soprattutto ai familiari delle persone ammalate), e anche nel
        campo dell’arte numerose sono le opere (sia letterarie sia cinematografiche) che se ne
        occupano (o su questa basano la loro narrativa). 
Rimanendo alle opere in lingua italiana è
        fondamentale per gli operatori (medici, psicologi, infermieri) che si occupano della
        malattia di Alzheimer il libro di M. Trabucchi (a cura di), Le demenze,
        Torino, Utet, 2005, che raccoglie i contributi dei massimi esperti italiani sull’argomento.
        Segnaliamo anche S. Boffelli e M. Trabucchi, La gestione del paziente
            demente, Roma, Critical Medicine Publishing, 2004, che contiene indicazioni
        utili agli operatori; il volume di L.P. De Vreese, La demenza nell’anziano: dalla
            diagnosi alla gestione, Torino, Utet, 2004, e il libro di P. Mecocci, A.
        Cherubini e U. Senin, Invecchiamento cerebrale, declino cognitivo, demenza: un
            continuum?, Roma, Critical Medicine Publishing, 2002. 
I problemi medico-legali sono affrontati in
        modo chiaro e semplice nel libro di A. Costanza, Il malato di morbo di Alzheimer:
            aspetti legali e burocratici, Torino, Seed, 2008, che è
        scaricabile all’indirizzo Internet www.remind-uva.net/privateapp/remind/pdf/libretto.pdf, ed è un utile strumento
        sia per gli operatori sia per i pazienti e i familiari. 
Un libro che affronta gli aspetti dei costi
        sociali della malattia di Alzheimer è quello di P. Spadin e C. Vaccaro, La vita
            riposta: i costi sociali ed economici
            della malattia di Alzheimer, Milano, Franco Angeli, 2007. 
Tra le pubblicazioni che si occupano nello
        specifico dei trattamenti non farmacologici e della riabilitazione segnaliamo il volume di
        L. Quaia, Alzheimer e riabilitazione cognitiva. Esercizi, attività e progetti per
            stimolare la memoria, Roma, Carocci, 2006, e di S.
        Bergamaschi, P. Iannizzi, S. Mondini e D. Mapelli, Demenza. 100 esercizi di
            stimolazione cognitiva, Milano, Raffaello Cortina, 2008,
        che contiene anche un Cd con esercizi. 
Rivolto in particolare a chi opera con i
        pazienti più gravi (ad esempio in istituti quali Rsa o case di riposo) è il volume di M.
            Boccardi, La riabilitazione nella demenza grave. Manuale pratico per operatori
            e caregiver, Gardolo, Erickson, 2007. Infine rivolto al personale è il volume
        curato da F. Asioli e M. Trabucchi, Assistenza in psicogeriatria. Manuale di
            «sopravvivenza» dell’operatore psicogeriatrico, Rimini, Maggioli, 2009. 
Un aspetto importante nella vicenda umana e
        clinica del malato con demenza è il ricovero ospedaliero, che spesso avviene per la
        concomitanza di malattie somatiche di vario genere. Questo evento costituisce un trauma per
        il paziente e per la famiglia, e crea difficoltà di gestione agli operatori spesso
        impreparati ad affrontare i particolari problemi di questi pazienti. Un libro di grande
        utilità che affronta questi argomenti è quello di M. Trabucchi, La persona affetta
            da demenza in ospedale, Roma, Carocci, 2007. 
Numerose sono le pubblicazioni rivolte
        espressamente ai familiari. Anche in queste possono comunque trovarsi indicazioni utili per
        gli operatori, soprattutto per la gestione dei problemi quotidiani. Senza avere la pretesa
        di essere esaustivi segnaliamo alcuni contributi che possono orientare il lettore alla
        ricerca di notizie e consigli pratici: Alzheimer Europe, Alzheimer Italia, Manuale
            per prendersi cura del malato di Alzheimer, Milano, Federazione Alzheimer
        Italia, 1999; Associazione familiari malati di Alzheimer Verona Onlus, Non è più
            lui, non è più lei. Malattia di Alzheimer. Una guida per le famiglie per un’assistenza
            ottimale al malato, Verona,
        Grafiche P2, 2007; L. Bartorelli, Manuale del caregiver. Programma di formazione
            per l’assistenza alle persone affette da demenza, Roma, Carocci, 2008; E.
        Bianchi et al., Il malato di Alzheimer. Una guida per chi se
            ne prende cura, Vicenza, Azienda sanitaria Ulss 6, 2009; G. Carbone,
            Invecchiamento cerebrale, demenze e malattia di Alzheimer. Una guida
            informativa per i familiari e gli operatori, Milano,
        Franco Angeli, 2007; C. Gabelli e D. Gollin, Stare vicino ad un malato di
            Alzheimer: dubbi, domande, possibili risposte, Padova, Il Poligrafo, 2006; C.
        Gandolfi e P.A. Bonati, In viaggio con Luigi. Come affrontare una
            metamorfosi, Reggio Emilia, Edizioni Diabasis, 2008; F. Izzicupo et
            al., Alzheimer, conoscere la malattia per saperla
            affrontare, Roma, Il Pensiero Scientifico, 2009; M.
        Perini, N. Beschin e A. Colnaghi, Prendersi cura della persona malata di
            demenza, Gallarate, Ars Medica Editore, 2005; P. Vigorelli,
            Alzheimer senza paura. Manuale di aiuto per i familiari: perché parlare, come
            parlare, Milano, Rizzoli, 2008; O. Zanetti e M. Trabucchi, Le
            demenze. Una guida per i familiari, Brescia, Irccs Centro S. Giovanni di Dio
        Fatebenefratelli, 2005. 
Infine due volumi interamente scaricabili
        da Internet: Invecchiamento e demenze. Per una corretta informazione, a
        cura della Regione Lombardia, pubblicato nel 2005
        (www.famiglia.regione.lombardia.it/shared/ccurl/832/300/dem_book.pdf), e Non so
            cosa avrei fatto oggi senza di te. Manuale per i familiari delle persone affette da
            demenza, a cura dalla Regione Emilia-Romagna e pubblicato nel 2003
        (www.emiliaromagnasociale.it/wcm/emiliaromagnasociale/home/anziani/demenze/Manuale_Demenze_II_Edizione.pdf).
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