
1. INTRODUZIONE 


Perché un manuale sull'etica e sull'assistenza ai dementi? 
Che cos'è l'etica e come può l'etica contribuire alle cure di chi soffre di demenza?
Finalità e limiti del manuale 
Questioni di natura morale nella cura del demente 
Questioni di natura morale nella cura del demente 
Com'è organizzato il manuale 

	Riquadro 1 

Parlare di etica equivale a parlare di norme e di valori. 

L'etica può aiutare a discernere le norme e i valori, può dare indicazioni su come trovare un equilibrio tra loro; non può dare soluzioni definitive. 

Parlare di etica è parlare di tante cose: di rispettare la dignità, di mantenere le promesse, di offrire sicurezza e responsabilità, di conflitto di doveri 

L'etica riguarda le emozioni, e può aiutare a risolverle in maniera razionale. 


Perché un manuale sull'etica e sull'assistenza ai dementi? 

Chi assiste un demente si trova a gestire un fardello pesantissimo, e si trova oberato di problemi e di difficoltà. I problemi possono essere di svariata natura: problemi pratici, emotivi, medico-sociali, finanziari, legali ma anche problemi di natura etica. Spesso, chi assiste in maniera continuativa un demente non sa a chi rivolgersi per un consiglio. Ecco il perché di questo manuale, che intende offrire un consiglio prezioso sulla problematica del comportamento etico da assumere nei confronti di un paziente demente da parte di chi lo assiste, anche in considerazione del fatto che assistere in maniera continuativa un malato di questo tipo è oltretutto spesso oneroso.
Anche se è vero che questo manuale si rivolge ai familiari dei malati dementi e/o a chi se ne prende cura in modo spicciolo e quotidiano, pur tuttavia anche colui il quale assista i dementi in qualità di professionista può trovarvi degli spunti utili. Ed è importante che gli operatori sanitari coinvolti nell'assistenza ai dementi siano consapevoli delle preoccupazioni e dei problemi che i familiari dei dementi incontrano, al fine di poter loro offrire un aiuto ed una preparazione validi. 



Che cos'è l'etica e come può l'etica contribuire alle cure di chi soffre di demenza?
Valori e norme.
Quando si parla di etica, si parla di quello che si dovrebbe o non dovrebbe fare, ci si riferisce a come comportarsi e a quello che è giusto e importante nei rapporti interpersonali. Alcuni valori etici, senza con questo voler proporre una scala gerarchica, sarebbero: il rispetto della persona, il rispetto dell'autonomia individuale, il non fare del male ed il fare del bene, e la giustizia. Alcune regole di natura etica che ne derivano sarebbero, inoltre, il rispetto dell'intimità, il rispetto della verità e della sincerità, e la integrità fisica e mentale.

Equilibrio
L'etica da sola non può risolvere i dubbi e dipanare i problemi. Quello che però al minimo l'etica può fare è di individuare dei valori morali che sono in gioco in alcune situazioni e problematiche specifiche e suggerire alcune possibili soluzioni ai problemi che si sono presentati. Quasi sempre lo si può fare cercando un equilibrio tra i vari valori e regole che si possono applicare al caso particolare e alle circostanze particolari. Tuttavia, la risoluzione finale del problema dipende non solo da un modo di ragionare deontologico e da un certo equilibrio tra i vari valori e regole etici, ma anche da fattori personali, dalle emozioni coinvolte e da quello che da un punto di vista pratico è possibile fare o è invece impossibile. 



Finalità e limiti del manuale 

Nessuna soluzione 

Il manuale non intende fornire soluzioni ai problemi etici che si verificano nel corso di un'assistenza a persone dementi. La società contemporanea ovunque ha perso il senso comune del significato morale del dolore e della sofferenza, come ha perso il concetto dell'obbligo morale di aiutarsi l'un l'altro a sopportare le afflizioni e gli oneri della vita individuale. Né la nostra società incoraggia o appoggia quelle virtù personali e tratti del carattere che permettono alle persone di andare avanti anche in condizioni avverse. Non solo, vari familiari possono percepire in grado vario l'impegno nei confronti del familiare malato, come pure ogni familiare può interpretare in modo diverso il suo obbligo morale di assistere il demente. Ci sono tantissimi modi di assistere un familiare, un amico o un vicino che si trova in stato di demenza. Alcune persone trovano naturale assumere il ruolo di prendersi cura di questo tipo di malato, e lo fanno automaticamente. Possono arrivare a fare degli enormi sacrifici, e possono anche mettere completamente da parte i loro interessi. Altri si interrogano invece sul perché toccherebbe a loro assistere una persona che neanche li riconosce più, e potranno decidere di conseguenza di non volersene occupare. Ogni reazione, anche quelle più strane, nei confronti del dramma della demenza va rispettata per quella che è. C'è un filo che lega tutti, indipendentemente dalla reazione alla malattia, ed è dovuto al fatto che la situazione è irta di conflitti, di emozioni, di crisi e di sensazioni di colpa, di biasimo e di depressione.

Problemi e consigli per tutti. 

Prendendo in considerazione tutte le varie reazioni possibili al problema, è facile capire che dare delle direttive e risposte chiare e definitive a tutti gli interrogativi non è né realistico né possibile. Quello che è realisticamente raggiungibile -ed è lo scopo del presente manuale- è fornire qualche consiglio ai familiari (e con familiari s'intende anche amici e vicini) e fare presente che chi assiste un demente ha necessariamente dei problemi etici simili in comune. Il fatto di sapere che tutti gli altri hanno gli stessi problemi per quanto riguarda le cure quotidiane, e il fatto di sapere che anche gli altri hanno delle incertezze sul da farsi nell'assistenza a un demente, può essere di grande aiuto nel far capire che non si è soli nella lotta quotidiana dell'assistenza, e potrebbe anche aiutare a trovare delle soluzioni personali.

Bisogna concentrarsi su aspetti quotidiani dell'assistenza.
Il presente manuale mette a fuoco delle problematiche deontologiche riscontrate nell'assistenza ai dementi a livello quotidiano (la micro-assistenza). E' opinione largamente diffusa che riguardo la demenza esistono a livello sociale delle questioni bioetiche di grande importanza. La società ha delle grandi responsabilità nei confronti di gruppi vulnerabili della popolazione quali sono i dementi. Quando si tratta di problematiche etiche a un tale livello macro-sociale, ci confrontiamo necessariamente con questioni grosse come la giustizia, la equa distribuzione e la razionalizzazione delle scarse risorse disponibili all'interno del sistema sanitario, ed altre importanti questioni di natura socio-sanitaria ed economica di grande portata per le nostre società. Per quanto tuttavia importanti, queste questioni non verranno trattate in questo manuale. 



Questioni di natura morale nella cura del demente 

Una vasta gamma di problematiche. 

Vi è una vasta gamma di problematiche di natura etica nell'assistere chi soffre di demenza. Molti problemi di natura etica si riscontrano nelle cure quotidiane dei malati; si tratta di problemi che riguardano l'onestà e la sicurezza. Altre problematiche di natura etica si affrontano al momento di prendere delle decisioni mediche, ad esempio la decisione di iniziare, continuare o sospendere un trattamento. 

I familiari che assistono un demente si interrogano se sia giusto o no informare il malato stesso sulla natura della sua malattia, si chiedono se mantenere promesse fatte al malato, come affrontare una sì grave malattia, e su come mantenere intatta la dignità del malato e la propria; hanno dubbi su questioni riguardanti la sicurezza e la responsabilità, e sui loro obblighi nei confronti del malato coniuge o genitore, dal momento che assisterli può rappresentare un conflitto di doveri verso se stessi e verso gli altri. 

Le parole "morale" ed "etica". 

Non sempre i familiari adoperano le parole "morale" o "etica" per descrivere le loro paure e problemi (anche se in questo manuale le due parole si devono intendere come sinonimi). 

Uno degli scopi del manuale è dimostrare come quando gli interrogativi vengono posti in termini "pratici", oppure "tecnici" oppure "emotivi", in realtà spesso si tratta di considerazioni di valori, di etica e di moralità. Quando si è consapevoli di questo fatto, già un primo passo è stato compiuto nell'affrontare i problemi e i dubbi della vita quotidiana.

Assistenza paternalistica e rispetto dell'autonomia. 

Un problema che spesso s'incontra nell'assistenza ad un demente -di problemi e di questioni ce ne sono invero tantissimi- è quello della assistenza paternalistica. 

Come descrivere un'assistenza paternalistica? Orbene, la si può descrivere nel modo seguente: fare del bene ad una persona -o far sì che una persona non si faccia del male- contro il volere della persona stessa oppure senza sapere o considerare i desideri e le preferenze di quella persona. Le azione paternalistiche possono essere moralmente giustificate almeno in parte secondo che l'altra persona abbia delle capacità sufficienti per fare delle scelte autonome e la possibilità di prendere delle decisioni oppure no. 

Si crede normalmente che chi non possiede ancora queste capacità (ad esempio i bambini) oppure chi non possiede più queste capacità (cioè ad esempio chi è gravemente demente) possa giustificatamente essere sottoposto a degli interventi paternalistici visto che ciò sarebbe interamente negli interessi del bambino o del demente. Però, come facciamo a sapere se le nostre azioni sono davvero nell'interesse del demente, dal momento che il demente stesso non può confermarlo e non può comunicarcelo? E' chiaro che questa esposizione alquanto generale della nozione di 'paternalismo' e di 'fare del bene' non porta necessariamente all'elaborazione di direttive specifiche capaci di dare delle risposte chiare a degli interrogativi quotidiani e pratici che sorgono quando si è responsabili della cura di un demente. Questo manuale vuole solo dare qualche consiglio su alcune problematiche specifiche etiche che possano essere di aiuto a quanti si trovino a doversi prendere cura di questi malati. 



L'etica e le emozioni 

L'etica è un fatto razionale 

Quando si parla di etica si parla soprattutto di razionalità. Quando si parla di etica e di problemi morali nel contesto delle cure ad un demente, necessariamente si verifica uno scambio di opinioni, si ragiona su problemi pratici e su come prendere delle decisioni razionali. Tutto dipende dalle ragioni che si danno per giustificare delle azioni particolari intraprese oppure delle scelte che sono state fatte. Tuttavia, una gran parte di quelle che sono le cure a un demente è di tipo emozionale. Anche se è vero che a volte si riesce a conciliare la razionalità e la emotività, ciò tuttavia non sempre avviene. D'altro canto, bisognerebbe capire che le emozioni non sempre sono una buona guida da seguire, e perciò discutere e affrontare con una certa razionalità tutte le emozioni che si provano può esserci di valido aiuto, oppure può perlomeno portare a correggere il tiro e rendere più facile la vita, e in ogni caso rendere la vita meno onerosa.

"Essere in colpa" e "sentirsi in colpa". 

A volte ci si può trovare di fronte a un divario tra la ragione e le emozioni, come avviene ad esempio nel cercare di capire quando "si è colpevoli" e quando "ci si sente in colpa". E' possibilissimo per chi assiste un demente sentirsi in colpa per le sue emozioni, i suoi atteggiamenti e le sue azioni nei confronti del demente, anche se questo non equivale affatto ad essere colpevoli. In altre parole, la colpa che si prova soggettivamente non è affatto la stessa cosa che essere obiettivamente colpevoli. 

Il senso di colpa può essere legato a tanti fattori, a tante scelte fatte, decisioni prese, tutte cose che hanno avuto un impatto sulla vita del demente, come la scelta di ricoverare la persona demente in una casa di cura, oppure la scelta da parte di chi assiste di dedicare tempo anche a se stesso. Bisogna capire che una qualsiasi scelta conduce a una perdita con la conseguente sensazione di colpa. Tutto ciò, però, non significa "essere" in colpa. Essere colpevoli implicherebbe che la scelta fatta e la decisone presa fossero irrazionali, non giustificabili oppure in qualche modo moralmente reprensinbile. 

Una sensazione di colpa potrebbe anche essere legata alla storia familiare e ai rapporti familiari. Non si possono spazzare via queste sensazioni di colpa e tutta la emotività legata alla famiglia con la sola ragione, anche se, purtuttavia, ragionando si può cercare di individuare i motivi e le circostanze che hanno determinato quelle emozioni.

Riconciliare le realtà personali, le credenze e le aspettative sociali 

Spesso sono le donne che assistono i dementi a provare sensazioni di colpa e di vergogna, in quanto spesso le donne si trovano ad avvertire di non essere all'altezza delle aspettative ideali della società circa l'assistenza ad un malato. Le donne possono interiorizzare queste aspettative della società, e le aspettative stesse formano poi una barriera tra quello che realisticamente ci si può aspettare da chi assiste un demente (e quello che realisticamente tale assistente sa di poter dare) e quello che invece sarebbe troppo aspettarsi. 

Cercare di prendersi cura anche di se stesso, significa per l'assistente porre un limite all'assistenza al demente, e fa sì che ci sia un minimo di controllo sulla situazione (vedi il paragrafo "curare gli altri, curare se stessi"). 

Non sei solo. 

E' molto importante per chi assiste un demente capire che tutti i problemi e le difficoltà che si incontrano in questa grande impresa che è l'assistenza a un demente sono problemi che incontrano anche tutti gli altri che si trovano a dover gestire questo tipo di malati; anch'essi infatti provano o hanno provato questi oneri ed hanno dovuto superare le crisi insite in un tale compito. 



Com'è organizzato il manuale 

La demenza è un processo che varia molto da paziente a paziente. Tutto il processo demenziale può progredire in maniera rapida, oppure può invece andare avanti lentamente, oppure ancora essere accompagnato da periodi più o meno lunghi di stabilità; infine il processo può sfociare nell'ultima fase della demenza, oppure condurre il demente ad una morte precoce. Quello che tutti i pazienti e tutti coloro che li assistono hanno in comune è che il processo di demenza porta a dei grossi cambiamenti sia per il paziente sia per chi l'assiste. Molti di questi cambiamenti avranno un risvolto di natura morale.

Nel presente manuale, si cerca di toccare alcune delle problematiche più significative nel rapporto tra demente e assistente che è sempre in evoluzione. 

Dopo il secondo capitolo che vuole dare alcune indicazioni e fatti riguardanti la demenza e la malattia di Alzheimer, il terzo capitolo discute alcune problematiche collegate ad una diagnosi precoce di malattia, con il conseguente problema che ne scaturisce, e cioè se dire al paziente la verità oppure no. Poi il capitolo 4 focalizza l'attenzione sul rapporto tra paziente e assistente, rapporto che subisce grandi cambiamenti. Nel quinto capitolo si tocca tutta la problematica che ruota attorno a questioni come autonomia, capacità decisionale, giudizio di idoneità alla guida dell'autovettura. Il Capitolo 6 è centrato sulla tensione tra la sicurezza ed il rischio, e il capitolo 7 tratta gli obblighi familiari e gli impegni che vanno presi quando si assiste un demente. La decisione di ricoverare o non un paziente demente in una casa di cura viene discussa nell'ottavo capitolo; e se far partecipare o non il demente ad un programma di ricerca forma l'oggetto del nono capitolo. Nel decimo capitolo si discutono problemi e decisioni riguardanti la morte e il processo della morte; ed infine, il capitolo undici discute il problema degli esami genetici. 
2. LA DEMENZA 


La perdita di capacità intellettiva; cambiamenti emotivi e di personalità. 
La malattia di Alzheimer (MA) 
Stadi della malattia di Alzheimer 
La malattia di Alzheimer come un processo sociale e psicologico. 
La Diagnosi 

	Riquadro 2 

La demenza porta ad una perdita della capacità conoscitiva e ad alterazioni emotive e della personalità.

Alcuni tipi di demenza sono curabili; attualmente la MA (malattia di Alzheimer) non lo è.

Il processo della MA non è solo un processo biologico bensì anche un processo sociale e psicologico.


La perdita di capacità intellettiva; cambiamenti emotivi e di personalità. 

La demenza è una malattia le cui caratteristiche si riassumono in una perdita della capacità intellettiva, e in cambiamenti della emotività e della personalità del paziente. Le varie demenze possono essere di natura fissa o statica nel tempo, come ad esempio nel caso della menomazione intellettiva verificatasi nel cervello di un giovane che ha subìto un unico episodio di trauma cranico; oppure possono essere progressive, come accade nel caso delle demenze degenerative (esempio tipico ne è la malattia di Alzheimer). Alcune demenze sono curabili, come le demenze da disfunzione ormonale, altre sono irreversibili ed incurabili -almeno sul piano strettamente medico-, come nel caso della malattia di Alzheimer. 

Vi sono più di cinquanta malattie che possono provocare demenza. Si è stimato che il 10% delle demenze sono trattabili. Per poter fare una diagnosi precisa, bisogna che chi soffre di difficoltà intellettive e di compromissione della memoria si sottoponga ad analisi mediche molto accurate. Quasi tutte le demenze sono di origine degenerativa, come la malattia di Alzheimer e la demenza multi-infartuale. 

Le malattie che provocano la demenza provocano anche un'interruzione della percezione da parte dell'individuo della sua storia poiché viene meno la memoria. Non solo viene intaccata la capacità dell'individuo di elaborare le informazioni, ma vengono anche dispersi i dati biografici. La perdita della memoria è anche accompagnata da cambiamenti del senso di identità, della personalità e dell'umore della persona demente, il che comporta anche disturbi emotivi e di comportamento; ne derivano atteggiamenti di sospetto e di gelosia (il paziente avverte un senso di tradimento da parte di chi l'assiste, con conseguenti accuse di infedeltà, di furto, ecc.), di irritabilità e di aggressività. 



La malattia di Alzheimer (MA) 

Circa il 50-60% delle demenze sono da attribuire alla malattia di Alzheimer (MA). Le caratteristiche più salienti della MA sono la sua insorgenza insidiosa, la progressione inesorabile e la sua natura degenerativa. In genere, i sintomi iniziali progrediscono lentamente, di modo che solitamente il paziente viene sottoposto a valutazione medica solo dopo due o tre anni di lento declino intellettuale. 

A tutt'oggi, non si conoscono analisi specifiche capaci di indicare la presenza di MA; in seguito si discuterà la questione della diagnosi di MA. 

Quasi sempre, il sintomo iniziale di MA è la smemoratezza, e quasi sempre si tratta della incapacità di ricordare eventi del passato recente piuttosto che del lontano passato. Risulta estremamente difficile distinguere questo sintomo iniziale dalla perdita di memoria da un processo fisiologico di invecchiamento, dal momento che molto spesso all'invecchiamento si accompagna un leggero benigno indebolimento della memoria. Negli ultimi stadi della malattia invece, i disturbi intellettivi peggiorano, e spesso sono accompagnati da problemi emotivi e anche da disturbi fisici e da handicap fisici. 



Stadi della malattia di Alzheimer 

In genere, è possibile distinguere fra tre fasi cliniche della malattia di Alzheimer: la fase precoce, la fase intermedia e la fase tardiva.

· - Nella prima fase, peraltro molto lieve, della malattia di Alzheimer, i disturbi intellettivi sono più che altro di natura soggettiva. E' l'individuo stesso, o il consorte oppure la consorte, a notare una tendenza a dimenticare dove sono stati posti alcuni oggetti. E' l'individuo stesso a notare che ha delle difficoltà sempre maggiori a ricordarsi il nome delle persone o dei luoghi. In genere, la sintomatologia non è tale da interferire con il lavoro o con i fatti quotidiani della vita, anche se i sintomi sono accompagnati da un senso accresciuto di angoscia. 

· - A questa condizione segue un'altra in cui i disturbi lievi-moderati diventano clinicamente evidenti (fase intermedia). I disturbi intellettivi sono particolarmente osservabili particolarmente riguardo la memoria di avvenimenti recenti. Sono molto meno evidenti i disturbi di memoria che si riferiscono ad avvenimenti più remoti, anche se questi ultimi sono pure essi in parte interessati. Spesso viene meno la capacità di concentrazione. Il vocabolario del soggetto rimane più o meno intatto anche se egli può avvertire qualche difficoltà a ricordarsi le parole appropriate. 

· - La fase medio-grave fino alla fase tardiva gravissima della MA comincia quando il paziente non può più essere lasciato solo, in quanto se venisse lasciato a se stesso morirebbe. All'inizio di questo stadio i malati hanno bisogno di aiuto nel compiere gli atti elementari della vita quotidiana, come vestirsi e fare la spesa. A questo stadio, il paziente non è più in grado di selezionarsi i vestiti, anche se è ancora capace di indossarli, cioè di vestirsi da solo. Può ancora andare a fare la spesa al negozio all'angolo della strada e ritornare a casa, ma non ricorda quello che ha comprato. Man mano che questa fase progredisce, il paziente perde ogni capacità di svolgere le attività della vita quotidiana. Pian piano perde la capacità di vestirsi e non è neppure più in grado di mangiare o andare al bagno da solo. Ha delle perdite di memoria talmente gravi che non si ricorda più neanche il nome del coniuge da cui tra l'altro egli o ella dipende per la sua stessa sopravvivenza. Alla fine, nell'ultimo stadio, il paziente con MA finisce col dimenticare anche il proprio nome. 

Il graduale declino nelle funzioni intellettive è accompagnato da due processi di ordine psicologico che influiscono sulla capacità del soggetto a prendere delle decisioni responsabili. Il primo è una progressiva diminuzione della capacità di intuire e di comprendere, un fenomeno che si aggrava con l'avanzare della malattia. Il secondo è un processo di negazione o rifiuto della malattia, manifestato da parte dell'interessato, il quale quindi non riconoscerà l'importanza dei vari tentativi adottati per curarlo. La questione dell'intùito su come affrontare il suo progressivo venir meno, verrà trattata successivamente. 



La malattia di Alzheimer come un processo sociale e psicologico. 

Anche se il processo di demenza viene descritto spesso in termini squisitamente medici e neurologici (facendo riferimento, ad esempio, a "patologie cerebrali"), risulta evidente, anche se qualche volta lo si dimentica, che questo processo è accompagnato e influenzato da numerosi fattori sociali e psicologici. La demenza e la malattia di Alzheimer vengono spesso descritte come dei processi patologici caratterizzati da un decorso che inevitabilmente porterà il malato ad uno stato di degradante invalidità, seguita poi, se il soggetto dovesse vivere così a lungo da arrivarci, da uno sfacelo psicofisico che gli toglierà ogni vestigia di umanità. Dato che la demenza è conosciuta diffusamente come una patologia inguaribile, si tende ad adottare un atteggiamento piuttosto disfattista nei confronti dei malati, nella rigida convinzione che il decorso della malattia non potrà mai essere influenzato positivamente in maniera significativa. 

Al contrario, è stato solo recentemente constatato come sia possibile ottenere dei risultati assai positivi e significativi, attraverso una maggiore attenzione al soddisfacimento dei bisogni emotivi, sociali e psicologici dei dementi. Nel capitolo seguente, intitolato "L'esperienza della demenza", verrà approfondito questo argomento.




La Diagnosi 

Non è cosa facile formulare una diagnosi di demenza oppure di malattia di Alzheimer. Si può distinguere tra 1) diagnosi di demenza, 2) diagnosi di malattia di Alzheimer, e 3) diagnosi di turbe comportamentali associate a demenza e/o malattia di Alzheimer. 

Non esiste a tutt'oggi un'unica analisi del sangue o radiografica o altro esame medico specifico per formulare una diagnosi inequivocabile di malattia di Alzheimer. Il medico deve necessariamente procedere per esclusione, facendo una diagnosi differenziale che tenga conto di altre patologie curabili come ad esempio: tumore cerebrale, ictus, infezione, idrocefalo, intossicazione da farmaci, disturbi metabolici od endocrini. Ad esempio, è possibile che venga posta una diagnosi errata di depressione, un disturbo peraltro assai diffuso e ben curabile nella popolazione anziana, mentre il soggetto è affetto da demenza, e viceversa scambiare per demenza uno stato depressivo (si tratta in quest'ultimo caso di una "pseudodemenza", come viene chiamata anche in gergo medico). 

La questione della diagnosi sarà trattata più avanti nel capitolo seguente. E' importante che il personale medico informi adeguatamente le persone che accudiscono il paziente demente relativamente agli obiettivi di qualsiasi procedura diagnostica consigliata, spiegando chiaramente i mezzi diagnostici utilizzati e gli eventuali relativi inconvenienti per il paziente, allo scopo di permettere agli interessati di prendere una decisione informata. 
3. DIAGNOSI PRECOCE E COMUNICAZIONE DELLA VERITÀ AL PAZIENTE 


Il valore della diagnosi 
- La diagnosi come problema - 
- I costi e i benefici della diagnosi- 
- Terapia e assistenza - 
- Dire la verità - 
- Diagnosi e verità - 
- Importanza di un atteggiamento di onestà - 
- Promesse: il problema di mantenerle... - 

	Riquadro 3 

Alla decisione legata alla diagnosi è associata una serie di valori.

Si tratta di una decisione da vagliare mediando tra i pro e i contro:

· pro: - una diagnosi consente di individuare casi di demenza curabili 
- una diagnosi può rivelare che la causa di un comportamento disturbato potrebbe essere imputabile a una patologia 
- una diagnosi consente di discutere del futuro 
- una diagnosi permette di decidere le modalità di assistenza più adeguate 
- una diagnosi consente di avere accesso a sussidi di carattere economico.

· contro: In molti casi, l'onere di un iter diagnostico non è tuttavia accompagnato da: 
- possibilità di una cura 
- valutazione del rischio di una diagnosi errata 
- consapevolezza del rischio di avanzare previsioni influenzate dalla diagnosi stessa.

La decisione relativa al trattamento (stiamo parlando della demenza, ma vale anche per altre patologie) presuppone anch'essa una valutazione dei rischi, oneri e benefici.

Raccontare la verità al paziente comunicandogli la diagnosi rappresenta una scelta che possiede una valenza etica fondamentale, legata essenzialmente alla necessità di essere onesti. 

L'onestà è alla base di qualsiasi rapporto, pertanto non si può stabilirne il significato dall'esterno: esso dipende dalla continuità del rapporto e dalla fiducia tra il paziente e chi gli presta le cure. 

E bene essere cauti con le promesse, e riconoscere che è impossibile prevedere gli sviluppi futuri, che del resto non sono mai completamente controllabili. 


Il valore della diagnosi 

"B. dà segni di demenza. La moglie ha consultato un neurologo, il quale le ha consigliato di far ricoverare il marito per una settimana al fine di avere una diagnosi corretta. La moglie sa che il marito, una volta in ospedale, precipita in uno stato di totale confusione e si domanda se una diagnosi più accurata non comporti più problemi che reali soluzioni. Dal momento che la demenza del marito è un dato di fatto, ha qualche importanza conoscere l'esatta natura della patologia?" 



· - La diagnosi come problema - 

Per poter diagnosticare clinicamente il morbo di Alzheimer, il medico deve potersi basare sui sintomi che caratterizzano l'inizio della malattia: perdita della memoria, cambiamento nella capacità di giudizio e ragionamento, stati di emotività ingiustificata, o qualunque altro segnale o sintomo neurologico. A parte ciò, l'iter diagnostico prevede diversi esami di natura fisica e psicologica. La diagnosi di probabile Alzheimer può essere confermata (e risulta esatta nell'85-95% dei casi) solo a posteriori, dopo che è stata raffrontata con l'esame anatomopatologico post mortem del tessuto nervoso. Solo la biopsia cerebrale è infatti in grado di confermare con sicurezza tale diagnosi. 

Come nel caso dell'esempio citato sopra, sarebbe legittimo domandarsi quale sia l'utilità e il valore della diagnosi. Ne vale la pena? E compensa gli oneri cui va incontro il paziente? A dire il vero, il cercare di diagnosticare un possibile morbo di Alzheimer non è cosa indifferente o senza risvolti problematici, né risulta di immediata evidenza che la diagnosi di una patologia incurabile come l'Alzheimer sia di beneficio al paziente. 



· - I costi e i benefici della diagnosi- 

Quali dunque i pro e i contro? 

· A favore della diagnosi, vi sono le seguenti considerazioni: 

- essa permette di differenziare tra forme di malattia o di demenza curabili e non curabili; in entrambi i casi, una diagnosi consente di elaborare un programma sia in merito alla terapia che all'assistenza del paziente. 

- una diagnosi rende possibile l'identificazione della causa di sintomi e disturbi; ne consegue che nel caso della malattia di Alzheimer la valutazione "morale" del comportamento del paziente viene modificata ("le sue azioni sono allora la conseguenza della malattia e non di cattiveria"); una diagnosi viene dunque a costituire motivo di sollievo in quanto un comportamento disturbato viene spiegato come un processo patologico che sfugge al controllo della persona colpita. 

- una diagnosi ha ripercussioni sulla prognosi; nel caso della malattia di Alzheimer, è possibile avanzare ipotesi sull'eventuale (o eventuali) iter della malattia; il che consente di prevedere certi eventi e prendere dunque decisioni per tempo (provvedimenti di carattere legale, finanziario e terapeutico). 

- pur non esistendo ancora una cura per l'Alzheimer, è comunque possibile ricorrere all'intervento medico e psicosociale onde alleviare le sofferenze del paziente e contribuire al suo benessere. 

- la diagnosi, inoltre, può costituire un elemento chiave per l'ottenimento di certi sussidi economici. 

· Contro la diagnosi si possono addurre invece le seguenti motivazioni: 

- Attualmente non esiste una cura per la malattia di Alzheimer. La tesi sarebbe allora che la mancanza di una terapia adeguata rende superfluo lo sforzo di pronunciare una diagnosi. 

- Vi è il rischio di una diagnosi errata. Non è infatti da escludersi che a un paziente venga diagnosticato l'Alzheimer erroneamente. 

- L'iter diagnostico costituisce per il paziente un certo peso, che non va trascurato. 

- Esiste infine il rischio di avanzare previsioni condizionate dalla diagnosi stessa. La diagnosi di questa malattia finisce per strutturare la percezione di chi sta intorno al paziente al punto che ogni cosa viene vista come una conferma della diagnosi: il pericolo diventa particolarmente concreto quando una persona viene "ridotta" alla patologia diagnosticata.

In ciascun caso, i pro e i contro alla formulazione di una diagnosi possono avere effetti diversi. Come già sostenuto, chi assiste un malato si aspetta che medici e personale sanitario in genere forniscano le informazioni del caso in merito agli obiettivi e alle implicazioni delle procedure diagnostiche. 

Qualunque decisione venga presa, occorre ricordarsi che la persona colpita è sempre qualcosa che va al di là della malattia diagnosticata, e non si può mai escludere che non sia affetta da Alzheimer e che altre siano le cause responsabili di certi sintomi e disturbi. 



· - Terapia e assistenza - 

Per quanto una cura efficace dei disturbi intellettivi e cognitivi legati alla malattia di Alzheimer sia ancora a livello di sperimentazione, la gestione dei cosiddetti disturbi comportamentali può rendere più sopportabile il peso del deterioramento intellettuale tanto al paziente che a quanti se ne fanno carico. 

A ciò si aggiunga che in un paziente colpito da demenza possono insorgere altri problemi medici tali da rendere necessaria una serie di interventi.

"Il medico propone di somministrare alla paziente E. un farmaco, il "X", in grado di stabilizzare la malattia solo temporaneamente; talvolta si possono registrare dei leggeri, temporanei miglioramenti, pur senza arrestarne poi la progressione. Il marito si domanda se sia giusto protrarre ulteriormente nel tempo l'inevitabile procedere della malattia mediante la somministrazione del farmaco. D'altra parte, come rifiutare qualcosa che potrebbe avere effetti positivi sui sintomi, pur trattandosi di effetti solo minimi e temporanei?"

"Il marito della signora P. è ricoverato da tre mesi. Quando qualcuno lo tocca o si siede sul letto egli prova dolore. Negli ultimi tempi accusa disturbi allo stomaco. I medici intendono iniziare una serie di test diagnostici per accertare se la causa dei dolori sia il canale digerente gastroenterico. La moglie del paziente è perplessa in merito all'opportunità di eseguire questi esami dolorosi e fastidiosi, ed è amareggiata per le difficili condizioni di vita del marito."

Se interventi di carattere medico, psicologico o di altra natura, con lo scopo di diagnosticare o trattare i sintomi e le patologie e disturbi correlati in un paziente demente, trovino oppure no una giustificazione etica, dipende sempre dalla corretta valutazione dei rischi, oneri ed eventuali benefici che quegli interventi comportano. Se gli oneri e/o i rischi legati alla diagnosi e alla terapia superano i benefici, non è di norma giustificabile intraprendere o continuare un trattamento (cfr. anche la sezione "Problematiche legate alla morte e al morire").

A questo proposito è importante che chi assiste il paziente riceva dal personale medico le informazioni necessarie per poter prendere una decisione ponderata e informata, e quindi discuterne, ove possibile, con il soggetto demente. 

Le informazioni del caso riguardano solitamente questioni come gli obiettivi, i rischi e gli oneri dell'intervento terapeutico per il paziente (invasività, intensità del dolore fisico, ansie e paure ecc.), nonché le possibilità di riuscita o fallimento. 



Dire la verità 

Dire la verità in relazione alla malattia di Alzheimer può essere importante sotto molti punti di vista. 

Prima di entrare nel merito delle cure quotidiane di questo tipo di pazienti, vale la pena sottolineare come ammettere che tutti (perfino l'ex presidente degli Stati Uniti) possono venir colpiti dal morbo di Alzheimer riduce la stigmatizzazione associata alla malattia. Non bisogna vergognarsene. La franchezza nei confronti dell'Alzheimer ha la funzione di spezzare il silenzio e l'isolamento dei pazienti e di chi li assiste, e può ridimensionare i tabù legati alla condizione di demenza e all'assistenza di questo tipo di malati. 

Occorre tuttavia riconoscere che allo stato delle cose franchezza e onestà possono in molti casi comportare l'isolamento tanto per il paziente quanto per chi se ne prende cura. Si finisce infatti per perdere molti amici e conoscenti, incapaci di confrontarsi con una realtà di sofferenza e malattia mentale. 

Da un punto di vista etico vi sono diversi motivi per comunicare o, perlomeno, per non nascondere la verità ai pazienti. Vale la pena operare una distinzione tra il dire la verità in merito alla diagnosi e dire la verità in relazione ad altre questioni. 



· - Diagnosi e verità - 

"Dopo aver saputo di essere affetto da Alzheimer, il paziente domanda alla moglie: "e tu che cosa farai?" La donna vuole aiutarlo. Per un po' lo incoraggia a seguire i programmi televisivi sulla demenza, sperando che possa riconoscervi elementi legati alla sua condizione. In seguito cerca di evitarlo. " inutile che veda quel che gli riserva il futuro, né ha senso mostrargli a quali deterioramenti andrà incontro. Non farebbe che alimentargliene le paure". Per la moglie elementi prioritari sono: l'incolumità del marito, la libertà dello stesso, e la possibilità che egli possa continuare a vivere la vita così come l'ha vissuta fino a quel giorno, oltre a un trattamento umano."

"Il paziente D., sapendo di soffrire del morbo di Alzheimer, si sente depresso e infelice. La moglie si chiede se sia stato giusto comunicargli la diagnosi". 

Rivelare la diagnosi di malattia di Alzheimer -che peraltro è solo probabile- è una tematica che solleva una serie di questioni morali. Si può infatti anche dissentire sull'opportunità di comunicare la diagnosi al paziente. Una prova a favore di quanti si oppongono a tale comunicazione è la lettera indirizzata da un medico americano a un'importante rivista medica:

"Quando risultò chiaro che mia moglie soffriva del morbo di Alzheimer decisi di dirle che stava perdendo la memoria e che andava pertanto considerata come una qualsiasi persona sofferente di disturbi cardiaci o artritici. Mi sono premurato che non vedesse programmi televisivi o articoli di giornale in cui le si prospettasse il futuro che l'attendeva. Mentre era ancora lucida accettò di fare testamento e di conferirmi la procura, così come io avevo fatto con lei. Non vi fu dunque alcuna ragione di farla soffrire prefigurandole il terribile futuro che le sarebbe toccato." 

Il parere di questo medico è che non vi erano motivazioni mediche per rivelare la diagnosi alla moglie. Se ella avesse avuto un cancro, allora il marito avrebbe dovuto dirglielo per ottenerne la collaborazione al fine di un trattamento, ma dal momento che non si può far nulla per contrastare il progredire della malattia, egli ritenne inutile comunicarle la diagnosi.

Vi può essere un conflitto etico tra il rispetto dell'autonomia del paziente e l'operare bene, nel momento in cui la rivelazione della diagnosi di demenza non trattabile e con prognosi sfavorevole può seriamente minare il benessere e la qualità della vita del paziente. 

Le motivazioni più comuni a favore della comunicazione della diagnosi al paziente sono le seguenti: 

- onestà nei confronti della persona demente; 

- possibilità per il paziente di organizzarsi per tempo e fare programmi per il futuro; 

- possibilità di risolvere questioni familiari; 

- possibilità di sentire un secondo parere. 

Tra le motivazioni a sfavore del comunicare al paziente una diagnosi da Alzheimer vi sono: 

- la mancanza di certezza relativa alla diagnosi clinica stessa; 

- l'eventuale danno causato al paziente.

L'esperienza insegna che dire la verità con questo tipo di diagnosi non rappresenta un problema insormontabile. Molto dipende dal tipo di rapporto tra paziente e chi l'assiste, e tra questi e il medico. Un rapporto basato sulla fiducia reciproca richiede tempo ma costituisce un elemento essenziale ai fini di avere la possibilità di confidarsi e ricevere consigli in modo efficace. 



· - Importanza di un atteggiamento di onestà - 

"Spesso non ho parlato sia per evitare situazioni conflittuali sia perché lei si agitava, probabilmente perché non accettava i cambiamenti causati dalla malattia".

Essere onesti significa esserlo con gli altri così come con se stessi. 

I rapporti tra le persone si basano su onestà e sincerità. La morale presuppone che le persone siano oneste e sincere l'una con l'altra, cosa particolarmente vera nel caso delle relazioni più strette. Onestà e verità debbono costituire la regola e non l'eccezione se vogliamo stabilire buoni rapporti con gli altri. Onestà e verità hanno una portata che va al di là dei risultati immediati (positivi o negativi che siano), e sono in stretta correlazione con il rispetto e con la dignità. Molti ritengono che venire ingannati (seppur a fin di bene) significa non essere pienamente rispettati, e quando la persona responsabile dell'inganno è qualcuno per cui si hanno validi motivi per fidarsi, si può pensare che sia stato spezzato un patto (sancito dalla promessa implicita di attenervisi). 

Per quanto tali considerazioni non escludano del tutto l'eventualità di essere costretti a venire meno a tale patto, esse indicano tuttavia come la massima cautela sia fondamentale. In ogni caso, attenuare la verità, e perfino mentire, consente di raggiungere notevoli risultati nella cura delle persone dementi. Esiste però un prezzo da pagare, per cui non si tratta soltanto di un'ennesima strategia a cui ricorrere tranquillamente (pur con le migliori intenzioni) quando si trattano pazienti dementi. 

Qualunque forma di inganno andrebbe vista come l'alternativa meno indicata tanto nel trattare con pazienti dementi che con qualunque altro tipo di malati. 

Per quanto simili considerazioni portino a propendere per una scelta di onestà e verità verso il paziente affetto da demenza, va riconosciuto che nella situazione reale di farsi carico di questo tipo di patologia non risulta sempre chiaro il significato della parola "verità". 

Per il soggetto demente "verità" può avere un significato completamente diverso rispetto ad altri o a chi li assiste. La persona demente può essere convinta di trovarsi in un luogo diverso da quello in cui è realmente, o potrebbe non riconoscere la persona che ha di fronte né ricordare la sua stessa propria identità. L'onestà costituisce parte integrante dell'essere in una relazione, per cui non è possibile decidere il significato dell'onestà da un punto di vista esterno poiché esso dipende dalla continuità del rapporto e dalla fiducia esistente tra chi dispensa le cure e il paziente malato. 



· - Promesse: il problema di mantenerle... - 

Per ridurre la paura o ridare speranza a chi viene progressivamente segnato dalla demenza, talvolta si fanno promesse che spesso, se non mantenute, possono generare enormi sensi di colpa. 

"Le avevo promesso che mi sarei sempre preso cura di lei. Allora però non sapevo che cosa avrebbe comportato".

"In punto di morte il marito della paziente L. chiese alla figlia di promettergli di prendersi cura della madre e di non ricoverarla mai in una casa di cura per anziani. Oggi la figlia ha enormi difficoltà nel gestire la demenza della madre. Che cosa può fare? Ha fatto una promessa al padre ma d'altra parte non riesce più a far fronte alla situazione".

Anche se la persona demente forse non ricorda una certa promessa, ciò non toglie che tale promessa non possegga ancora una sua forza morale. Anzi, il fatto di sentirsi vincolati a una promessa e di sentirsi in colpa nell'eventualità di non tenervi fede sono segni che le promesse continuano ad avere un loro peso anche dopo che chi soffre di demenza è ormai grave o è già morto. 

Le promesse vengono sempre fatte nella prospettiva di particolari circostanze future. Alcune sono difficili se non impossibili da immaginare. Può anche verificarsi che si presenti una situazione non proprio identica ma comunque simile e insieme diversa rispetto a quella prospettata. In questo caso risulta difficile cogliere gli obblighi che ne derivano rispetto alla promessa fatta. Per esempio, a quali doveri si va incontro avendo promesso "di prendersi sempre cura" di una data persona? 

Molto dipende dalla possibilità di mantenere un contatto con il soggetto demente. Tutte le considerazioni di cui sopra implicano che chi fa assistenza sia molto cauto. Con una persona demente risulta infatti più facile tener fede alle promesse fatte a breve termine che non a quelle a lungo termine.

4. CAMBIAMENTI NEI RAPPORTI 
L'alienazione 
- La rottura della comunicazione - 
- Le minacce a carico del proprio io - 
- Aspetti della comunicazione - 
- Consapevolezza della malattia - 
Quando il rapporto con la persona demente cambia. 
- Cambiamenti - 
- I mali non finiscono solo col nuocere - 
- Cambiamenti nel peso delle responsabilità - 
Affrontare la perdita del proprio caro 
- La perdita e il lutto -o 
- L'accettazione della nuova realtà - 
- Il rifiuto come meccanismo psicologico - 
L'intimità, la sessualità e la vita di relazione 
Trarre significato e dare un senso all'assistenza di un paziente con demenza. 

	Riquadro 4 

Comunicare con le persone sofferenti di demenza è difficile, ma è estremamente importante salvaguardare la loro percezione di sé.

Nei soggetti dementi, alcune forme di comunicazione possono provocare la perdita della propria autostima, ad esempio quando ci si rivolge ad essi con menzogne, prepotenze, insulti, oppure accuse.

Assistere una persona demente significa entrare in un nuovo rapporto con lei, e talvolta ciò comporta la necessità di sviluppare nuove risposte emotive e di dividere in modo diverso le responsabilità una volta prese di comune accordo. 

Il nuovo rapporto che si instaura con la persona affetta da demenza comporterà quasi sempre un sentimento di perdita.

La demenza modificherà quasi certamente il rapporto sessuale nell'ambito della coppia, mettendo quindi in discussione la reciprocità degli obblighi coniugali.

La persona che assiste il soggetto demente dovrà fare molti sacrifici. Tali sacrifici possono essere considerati come giustificati da un rapporto di lunga durata, oppure come l'espressione di una solidarietà reciproca. 


"La signora D. si leva una mattina sul letto e si rivolge al marito (che giace accanto a lei) dicendo: "Ma tu chi sei?" Il marito è stupito, e piuttosto offeso. Le risponde con tono seccato: "E tu chi saresti, allora?"

L'alienazione
· - La rottura della comunicazione - 

Non è possibile sapere quali sentimenti provano i dementi, cosa significa per loro la propria condizione, né come affrontano la malattia ed il relativo deterioramento psicofisico. A causa dell'interruzione delle normali vie di comunicazione, risulta molto difficile capire cosa stia provando il soggetto demente. 

Tuttavia, per un senso di rispetto verso il soggetto demente, e per salvaguardare la sua dignità umana, occorre usare grande sensibilità nei suoi confronti, e cercare, nonostante le difficoltà, di "mettersi nei suoi panni".

"Tutto quello che vedi e che senti può essere importante" (dice un'assistente che lavora presso un istituto di cura per dementi).

E impossibile immaginare con precisione cosa significa essere dementi; occorre basare le nostre ipotesi su indicazioni indirette. Le persone che assistono i dementi, come anche i dementi stessi, potrebbero attribuire un significato diverso alla stessa identica azione. Ad esempio: la persona che assiste crede di aiutare il demente a compiere una normale attività quotidiana (per esempio, lavarsi), mentre il soggetto demente percepisce questo aiuto come un'invasione della sua privacy. 

Quindi, le comunicazioni verbali e non verbali del demente non vanno accettate unicamente per quelle che sono, ma devono essere poste nel contesto della storia personale del soggetto e della sua attuale situazione. In particolare, è essenziale cercare di scoprire il significato che il soggetto demente attribuisce a determinate azioni. 

La comunicazione non è più un discorso razionale, bensì emotivo.

Le persone più adatte a comprendere le comunicazioni, le espressioni e le risposte emotive del soggetto demente sono coloro che hanno vissuto maggiormente insieme con lui. Queste persone possono avere un ruolo importante per colmare il vuoto di comunicazione che si instaura tra il soggetto demente e gli operatori professionali e sanitari che lo assistono (vedi il capitolo "Giudizio vicario"). 



· - Le minacce a carico del proprio io - 

Si deve riconoscere che la demenza non significa necessariamente la totale interruzione delle comunicazioni che intercorrono tra il soggetto demente e coloro che se ne prendono cura. L'autostima e la percezione del proprio io dipendono in larga misura sia dalla presenza di persone amorevoli, che dalla qualità dei processi e delle interazioni all'interno dei quali ci si trova ad agire. Questo discorso vale non solo per i rapporti in generale, ma anche e soprattutto per i rapporti con i dementi. 



· - Aspetti della comunicazione - 

Nei rapporti con i dementi, alcune forme di comunicazione possono portare alla perdita dell'autostima e della percezione di sé del demente. Ne descriviamo di seguito alcuni aspetti: 

1. 1. Sentirsi traditi.Accade quando viene adottata la menzogna o l'inganno per ottenere la collaborazione o l'ubbidienza del demente. 

2. 2. Sentirsi impotenti.. Il demente può avvertire questa sensazione quando gli viene fatto tutto, incluse le cose che egli o ella potrebbe benissimo fare da sé, anche se magari lentamente o con qualche sforzo. Il demente finisce allora col perdere fiducia in se stesso e nelle proprie capacità. 

3. 3. Sentirsi trattati come bambini. Questa è la forma più estrema e persistente del processo involutivo di infantilizzazione, di ritorno all'infanzia, e si accompagna con l'assunzione da parte del demente di un atteggiamento -manifesto o meno- non più di un adulto bensì tale da conferirgli età mentale e capacità di un bambino. 

4. 4. Sentirsi intimiditi. Questa sensazione viene avvertita dai pazienti che soffrono di demenza quando verso di loro vengono messe in atto intimidazione, minacce e addirittura violenza fisica per costringerli ad agire in un determinato modo oppure a sottoporsi a certe procedure (per esempio, un esame medico). 

5. 5. Sentirsi etichettati. Succede quando, per esempio, si attribuisce ogni cosa, ogni comportamento del paziente, all'Alzheimer. Il demente sviluppa allora l'aspettativa di un proprio graduale declino psicofisico, e ne avverte gli effetti prima del tempo. 

6. 6. Sentirsi stigmatizzati. Coincide in una certa misura con il sentirsi etichettati, ma comporta anche un senso di esclusione. Il demente si sente estraneo, emarginato, appestato. Si manifesta quando, per esempio, i vicini di casa si distanziano dal soggetto oppure le visite dei familiari diventano sempre più rare. 

7. 7. Sentirsi tagliati fuori. Talvolta sembra che i processi mentali dei dementi siano molto rallentati rispetto a quelli delle persone non affette da questa patologia in misura molto maggiore di quanto non sia in realtà. Spesso infatti coloro che assistono i dementi mantengono il loro ritmo normale di vita, impedendo però in questa maniera di stabilire con questi pazienti contatti proficui. 

8. 8. Sentirsi annullati. Per sentirsi vivi, presenti e partecipi, e per sentirsi compresi e accettati dagli altri, gli uomini hanno bisogno del proprio vissuto, e soprattutto dei propri sentimenti e delle proprie emozioni. In un certo senso, è la convalida della soggettività umana. E il demente si sente annullato proprio quando la sua soggettività viene sottovalutata o addirittura ignorata. 

9. 9. Sentirsi esiliati. Il demente diventa una presenza scomoda per gli altri. Viene quindi escluso dal loro mondo, sia fisicamente che psicologicamente, e di conseguenza soffre per la mancanza di contatti umani. 

10. 10. Sentirsi trasformati in oggetto. Il demente non viene più trattato come essere umano, ovvero da persona autonoma. Al contrario lo si tratta come un oggetto, una massa inerte, da misurare, spostare, muovere, vuotare, riempire, scaricare, ecc. 





· - Consapevolezza della malattia - 

A volte le persone sofferenti di demenza hanno una chiara consapevolezza della loro condizione. In alcuni casi, soprattutto nelle fasi precoci della malattia, il soggetto riconosce il proprio progressivo declino intellettivo e comportamentale. Si rende conto di provocare delle reazioni nuove e diverse negli altri. Per quanto più facilmente dimostrabile negli stadi preliminari o intermedi della malattia, tale consapevolezza può però perdurare fino alle fasi più avanzate e gravi. 

Al contrario, alcuni soggetti dementi non hanno alcuna consapevolezza del proprio stato patologico, e diventano ostili quando glielo si fa notare; in altri casi ancora i soggetti si comportano con maggiore ragionevolezza e si dimostrano collaborativi con i familiari e con chi si prende cura di loro. 

Naturalmente non esistono soltanto casi estremi, esistono bensì anche situazioni intermedie. Alcuni pazienti si rendono cioè conto che qualcosa non va, ma si rifiutano di ammetterlo, lo negano e lo nascondono. E questo tipo di comportamento è comune a molte altre malattie umane. 



Quando il rapporto con la persona demente cambia. 



· - Cambiamenti - 

I cambiamenti che avvengono nella persona affetta da Alzheimer hanno delle ripercussioni anche sulle persone che la circondano, prima di tutto i parenti, gli amici e i vicini di casa. Il rapporto tra il demente e chi l'assiste si modifica e quindi qualcosa si altera anche in quest'ultimo. 

I cambiamenti più difficili da affrontare sono quelli che comportano l'assunzione di un nuovo ruolo. Il demente a volte scambia il figlio per il marito, oppure il marito per un perfetto sconosciuto, oppure la madre per la moglie. 

"Non possiamo più parlare dei problemi come facevamo una volta. E questo mi manca terribilmente". 

"Non ci parliamo più da pari a pari. Vorrei poterla accettare nella sua attuale condizione, ma considerando come si comporta e come si esprime adesso, in un certo senso ho la sensazione di trattarla in maniera diversa, e me ne dispiace profondamente". 

"E stato molto difficile accettare il processo di demenza che si manifestava in mia madre. Avevo sentito parlare della demenza e dei pazienti dementi, ma sempre nelle barzellette. Ora mia madre sta diventando demente e non è affatto una barzelletta. Ti arrabbi, perché tua madre si sta trasformando in un'altra persona".





· - I mali non finiscono solo col nuocere - 

Ma non tutti i cambiamenti finiscono sempre per nuocere. Il cambiamento altera l'equilibrio all'interno di una coppia, oppure tra un genitore ed un figlio, ma le conseguenze possono anche diventare positive quando sfociano in un aumento del calore umano oppure in un affetto più intenso. La persona affetta da demenza qualche volta sviluppa nuove capacità, con potenziamento dell'udito, dell'olfatto e del tatto. 

In ogni caso, i cambiamenti richiedono l'adattamento ad una nuova realtà, da parte sia del paziente che delle persone che rientrano nella sua sfera vitale. Man mano che avanza il processo di demenza, gradualmente viene a mancare la personalità originale del paziente. 

Nel mentre che la malattia si va aggravando, l'ago della bilancia familiare si sposta: nelle prime fasi, il protagonista è la persona com'era prima dell'insorgenza della malattia; con l'andare del tempo, diviene sempre più significativa la "nuova persona", anche se alcune tracce della sua precedente personalità possono sopravvivere fino alle fasi più avanzate della malattia. 



· - Cambiamenti nel peso delle responsabilità - 

Il cambiamento più gravoso, soprattutto all'interno della coppia, è quello che riguarda la divisione delle responsabilità. Nelle fasi preliminari della malattia, al partner demente vengono progressivamente ma discretamente sottratte alcune abituali responsabilità; ma con l'andare del tempo e con il deterioramento ulteriore delle sue condizioni, la speranza di potergliene ancora affidare scompare del tutto.

"E come un bambino ... Devo rimboccargli le coperte, dargli il bacio della buonanotte e spegnergli la luce ... Devo fare tutto per lui, tranne imboccarlo. Devo addirittura pensare per lui ..." 

Ma anche quando è il figlio adulto ad accudire il padre o la madre demente, avviene uno spostamento nel peso delle responsabilità. Questo nuovo rapporto può essere problematico sia per il figlio che per il genitore malato. La cura dell'igiene, per esempio, può essere fonte di vergogna e imbarazzo per entrambe le parti.

Affrontare la perdita del proprio caro 

"Mio marito l'ho già perso, bisogna proprio riconoscerlo. Eravamo uniti anche da una profonda amicizia: discutevamo insieme di tutto. Ora mi manca come compagno di vita." 



· - La perdita e il lutto - 

Quando, a malattia già conclamata e riconosciuta, si cerca di ricostruire gli stati iniziali del processo di demenza, le varie alterazioni nel comportamento del malato vengono interpretate, da chi si prende cura di lui (o di lei) come un aspetto peculiare del suo carattere, oppure come una conseguenza del processo di invecchiamento, oppure ancora come un problema connesso con qualche innocente malanno. Cioè i familiari sono restii a riconoscere la presenza di un processo demenziale. Tuttavia, man mano che la condizione si aggrava, essi ammettono che il loro caro è affetto da un processo di demenza e riconoscono pure i problemi che esso provoca (vedi paragrafo sulla diagnosi). Infine, sopraggiunge una reazione di "lutto", nella quale il coniuge o il familiare che accudisce il malato si trova ad affrontare la "perdita" della persona che hanno sempre conosciuto. Anche il paziente demente prova una sensazione di perdita, ma questa percezione si affievolisce con il progredire della malattia. 



· - L'accettazione della nuova realtà - 

In sintesi, il processo di perdita di una persona cara che pian piano sviluppa demenza scatena risposte quali il lutto, la rabbia e il disorientamento, soprattutto in chi a quella persona sta prestando le sue cure. Accettare la nuova realtà che si viene a creare richiede molto tempo, molti sforzi e molto impegno da parte dei familiari che curano il demente. Tuttavia, con l'aiuto di una rete di sostegno composta sia da operatori professionisti e informali, sia dagli appartenenti alle associazioni di Alzheimer, coloro i quali prestano cure ai dementi alla fine riescono ad affrontare e ad accettare la perdita del proprio caro provocato dalla demenza. 



· - Il rifiuto come meccanismo psicologico - 

Un meccanismo psicologico -il rifiuto, per l'appunto- può accompagnare molte patologie, soprattutto nelle fasi preliminari. Negare la malattia, sia da parte del malato stesso che da parte delle persone che lo circondano, a volte permette di affrontare meglio i cambiamenti che accompagnano il processo di demenza. Il rifiuto opera come uno scudo protettivo, dando forza allo stato emotivo indebolito del paziente all'interno di una situazione sempre più stressante. Quando il demente rifiuta la malattia e i problemi ad essa connessi, insorgono inevitabilmente alcune difficoltà per chi lo assiste. Quest'ultimo deve sapere che nella maggior parte dei casi, tale rifiuto da parte del soggetto avviene a livello inconscio e, come detto precedentemente, assume una funzione di difesa. 

Chi cerca con eccessiva insistenza di porre il malato di fronte alla realtà della sua malattia può involontariamente incorrere in un atto di profonda mancanza di rispetto nei confronti del malato stesso, e così ottenere un effetto controproducente, dato che questo tipo di comportamento distrugge quello scudo difensivo costituito appunto dal meccanismo di rifiuto. 

In alcuni casi questo meccanismo di rifiuto può manifestarsi per lungo tempo, mentre in altri il soggetto demente accetta rapidamente il "ruolo dell'ammalato". 

Il meccanismo di rifiuto può comparire anche in coloro che accudiscono questi pazienti e nei familiari dei dementi più anziani. Soprattutto nelle fasi preliminari del processo di demenza, si passa dal voler rifiutare o minimizzare i sintomi fino ad una loro graduale accettazione come conseguenza inevitabile della malattia.

"Spesso la gente viene accusata di mostrare scarsa comprensione. Ma non è tutta colpa loro. Ci sono molte cose che semplicemente la gente non può capire. Non capisce ad esempio come chi è coinvolto in questo problema cerca sempre di andare avanti nel modo più naturale e liscio possibile. Ti sforzi di gestire le situazioni in modo da far credere a tutti che il malato stia comportandosi in maniera del tutto normale. La gente non capisce com'è difficile quando le cose non vanno per il verso giusto. Fai di tutto per impedire che le cose vadano male. Quando ci troviamo con altre persone, cerco di far sì che io e mio marito ce ne andiamo via prima che la situazione diventi imbarazzante per tutti" (parla la moglie di un paziente demente). 



L'intimità, la sessualità e la vita di relazione 

Dati i grandi cambiamenti che hanno luogo nei rapporti tra i coniugi, la sessualità può costituire una questione piuttosto problematica per il partner non affetto dalla malattia.

"Il signor E. è affetto da demenza. Sua moglie ha la sensazione di aver perduto il loro rapporto di "marito e moglie". L'uomo che ora le sta accanto non è più lo stesso uomo che lei ha sposato 40 anni prima. Lei non desidera più avere rapporti sessuali con suo marito. Al contrario, il paziente E. insiste per avere rapporti sessuali frequenti. Esiste in questo caso il dovere da parte della moglie di adempiere ai suoi "obblighi coniugali"?

La sessualità fa parte integrante di un rapporto che si fonda sulla fiducia e sul rispetto reciproco. La demenza può escludere definitivamente la componente sessuale dal rapporto tra i coniugi. Alcune persone provano imbarazzo nel compiere l'atto sessuale con il partner malato, poiché lo sentono come una persona completamente diversa, come nell'esempio citato sopra. 

Soprattutto quando il partner demente è in età ancora giovanile, come nel caso della demenza presenile, la sfera della sessualità può risultare estremamente complessa. Il partner sano può domandarsi se è moralmente accettabile iniziare un rapporto sentimentale con un'altra persona quando il proprio coniuge legittimo è ancora in vita. Possono sorgere questioni delicate in materia di divorzio, di fiducia, di lealtà e di rapporti con i figli, se ce ne sono.

Anche se il divorzio costituisce un argomento tanto delicato quanto significativo nell'ambito della coppia in cui un partner è affetto da demenza, la valutazione morale da attribuire al divorzio in questi casi non differisce molto dalla valutazione morale che si dà al divorzio in qualsiasi altra situazione, per tutta una serie di motivi. Il discorso del divorzio verrà valutato sulla base di considerazioni religiose e ideologiche e a partire dalle convinzioni personali della persona interessata. 



Trarre significato e dare un senso all'assistenza di un paziente con demenza.
Coloro che assistono un demente traggono significato e danno un senso alle cure che essi forniscono al soggetto demente in una maniera che varia da persona a persona. Dato che queste cure richiedono molti sacrifici, per alcuni l'assistere il malato demente costituisce un obbligo morale in un ambito di reciprocità. Ciò spesso dà un significato profondo ai sacrifici fatti, e li rende tollerabili. La reciprocità, in altre parole, rappresenta un mezzo per ripagare quello che è stato ricevuto, ovvero è un vero gesto di gratitudine. La reciprocità può fortemente motivare un coniuge a diventare un assistente attento e costante, soprattutto per quelle persone che considerano i sacrifici personali compiuti nei confronti del partner demente come una manifestazione tangibile e significativa della gratitudine che provano a fronte di lunghi anni di vita in comune caratterizzata da amore e devozione. L'assistenza fornita al partner demente può altre volte essere vista altresì come un'espressione di solidarietà reciproca.

"Assistere mio marito fa parte della vita. Sono stata amata e sostenuta da mio marito durante la nostra vita coniugale. Così come io ho accettato che mio marito si occupasse di me quando ne ho avuto bisogno, ora io, a mia volta, mi occupo di lui" (moglie 68enne di partner demente).

Il riuscire o meno a dare significato alle cure che si prestano al malato di demenza dipenderà da molti fattori, tra cui, ad esempio, la qualità del rapporto che esisteva -tra il malato e chi se ne prende cura- prima dell'insorgenza della demenza, i valori religiosi o ideologici di chi assiste, il tipo e la qualità del sostegno fornito a quest'ultimo dall'ambiente e dagli operatori professionali, la fatica psicofisica che accompagna la cura del malato e i bisogni individuali di chi lo assiste. 
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	Riquadro 5 

E estremamente importante rispettare i desideri del malato e le sue decisioni in merito alla sua terapia e alla sua assistenza, che equivale al rispetto per l'autonomia della persona.

La diagnosi di demenza o di malattia di Alzheimer non implica che il paziente abbia perduto ogni capacità decisionale. 

Dato che con il progredire della demenza, le capacità conoscitive della persona verranno man mano a mancare, è molto importante cercare sempre di adattarsi alle capacità residue del soggetto in ogni fase della sua malattia, allo scopo di permettergli di conservare il più a lungo possibile la propria competenza decisionale.

Gli elementi utili al fine di valutare l'autonomia o la competenza di un soggetto demente comprendono:
   - le capacità di comprendere e comunicare; 
   - le capacità di ragionare e prendere decisioni; 
   - le capacità di esprimere dei valori 

Una buona pianificazione degli eventi futuri potrà rendere meno doloroso il progressivo deterioramento delle capacità cognitive e decisionali. Pianificare gli eventi futuri con sufficiente anticipo aiuterà anche a organizzare opportunamente la ridistribuzione delle responsabilità.

Pianificare per tempo non significa necessariamente riuscire a risolvere ogni problema. Naturalmente tutti i problemi dovranno essere affrontati e trattati alla luce delle condizioni attuali del paziente e della situazione contingente. 

Il "giudizio vicario" potrà talvolta rappresentare un mezzo efficace per prendere delle decisioni sul trattamento e sull'assistenza da fornire al paziente, sulla base del suo vissuto e dei suoi valori di vita. 

Il coniuge ed i parenti possono offrire indicazioni assai utili circa i valori cari al paziente e circa la sua vita passata. In quanto tali, possono anche avere un ruolo fondamentale nel processo di "giudizio vicario".


Rispettare l'autonomia del paziente
Rispettare l'autonomia delle persone significa, tra l'altro, che i dementi meritano il pieno rispetto dei propri desideri, delle scelte e della azioni. Altrimenti, si corre il rischio ingiustificato di trattare il malato con atteggiamento ingiustificatamente paternalistico. 

In generale, quando insorge un processo di demenza, il soggetto perde gradatamente le capacità necessarie per adottare delle decisioni responsabili nei confronti di se stessi e degli altri. Ovvero, perde ciò che viene definita la "capacità decisionale".

La diagnosi di demenza o di malattia di Alzheimer non implica automaticamente il fatto che il soggetto abbia perduto la sua capacità decisionale e che quindi non sia più in grado di partecipare al processo decisionale. Anzi, la capacità decisionale si collega con il processo della demenza, e soprattutto nelle prime fasi, il soggetto è spesso in grado di prendere delle decisioni responsabili, o perlomeno delle decisioni che almeno in principio dovrebbero essere rispettate.





· - Capacità decisionale - 

La questione della capacità decisionale del paziente assume rilievo in più di un contesto. Sebbene venga presa in considerazione essenzialmente in merito a decisioni di carattere medico, può tuttavia venire sollevata in altri contesti, per esempio per decisioni relative all'accettazione o al rifiuto di ricevere assistenza dal personale medico o da altri, oppure la decisione se venire curati a casa o farsi ricoverare, o ancora questioni legate alla possibilità di guidare l'auto, la libertà d'azione ecc. 

"Il paziente A. sta andando incontro ad un indebolimento sempre maggiore della memoria, ma si rende conto del deterioramento delle proprie facoltà mentali. Poco tempo fa è rimasto leggermente ustionato in seguito a un incendio causato dall'aver dimenticato sul gas una padella d'olio. Rifiuta di sottoporsi a un accertamento delle proprie condizioni di salute. La figlia è preoccupata e chiede al medico di base di visitare il padre. Al suo arrivo, il paziente riconosce il medico, comprende il motivo della visita e sembra essere consapevole della situazione ma si rifiuta di rispondere alle domande".

Per quel che riguarda la fondamentale questione della capacità di autonomia decisionale, vanno rilevate le seguenti considerazioni:

1. 1. L'autonomia decisionale non è un elemento misurabile oggettivamente. Si tratta di una questione che sorge sempre qualora occorra prendere una certa iniziativa od operare una determinata scelta. In altre parole, tale autonomia è in rapporto al tipo di azione che è necessario svolgere. 

2. 2. La capacità decisionale presuppone che la persona sia in grado di capire, valutare e ragionare sulla scelta o la decisione da prendere. 

3. 3. Le considerazioni di cui sopra suggeriscono che l'autonomia è relativa al tipo di decisione specifica. 

4. Si richiede un livello superiore di capacità decisionale quando la decisione comporta un ragionamento complesso e/o se gli interessi legati a tale decisione sono elevati. 

Dato che i soggetti dementi incontrano progressivamente sempre maggiori difficoltà nell'elaborazione e comprensione delle informazioni, è importante adattare il più possibile forma e contenuto delle informazioni alle capacità della persona in questione. Solo così questi potrà continuare il più a lungo possibile ad avvalersi della sua autonoma capacità decisionale, contribuendo attivamente ogniqualvolta sia necessario prendere una decisione. 



· - La valutazione della capacità decisionale del demente nella pratica - 

Generalmente, quando la portata di una decisione non è troppo elevata, la questione dell'autonomia decisionale non viene sollevata. Per esempio, vi è una notevole differenza tra il decidere cosa preparare da mangiare e se intraprendere o meno una certa terapia. Nel primo caso non sarà necessario valutare la capacità di decisione autonoma del soggetto demente; nel secondo, occorrerà valutare se tale persona si possa o meno considerare sufficientemente autonoma da poter accettare o rifiutare la terapia.

"Un soggetto demente ma fisicamente sano e ancora in grado di trarre piacere dalla vita si ammala di polmonite. Ha bisogno di antibiotici ma, dato il deterioramento mentale, risulta difficile valutare se riesca a comprendere la gravità della malattia e lo scopo della terapia. Rifiuta infatti di assumere gli antibiotici". 

In questo esempio la questione etica è se sia il caso di rispettare il rifiuto della terapia. Di norma, le persone autonome hanno il diritto morale e/o legale di rifiutare un trattamento medico. Ciò significa che in tali casi la valutazione dell'autonomia risulta essenziale. 

Tre sono gli elementi utili al fine di valutare l'autonomia di un soggetto demente: 

1. 1. le capacità di comprendere e comunicare; 

2. 2. le capacità di ragionare e prendere decisioni; 

3. 3. le capacità di esprimere un insieme di valori e di comprendere ciò che è buono. 

Nell'esempio citato risulta difficile valutare se il paziente abbia una sufficiente capacità di comprendere. Nel caso specifico, si potrebbe concludere che il suo grado di autonomia decisionale risulta insufficiente per poter rifiutare la terapia suggerita.

Nei casi in cui il soggetto venga giudicato incapace di intendere e di volere, sta ad altri assumersi il compito di decidere in sua vece. Le norme di legge relative alle decisioni da prendersi a nome di pazienti non autonomi variano a seconda dei diversi paesi europei. 



Pianificare e predisporre per il futuro 
"La madre del signor F. è demente e per un certo numero di anni viene assistita dal figlio, il quale predispone una serie di istruzioni in cui afferma chiaramente che, nel caso venisse egli stesso colpito da demenza al punto di non riconoscere la propria identità e di dover essere internato e al punto da non risultare più autosufficiente , non intende assumere alcuna terapia che gli allunghi la vita, sempre che si tratti di demenza irreversibile. In seguito l'uomo si ammala gravemente di morbo di Alzheimer e contrae un'infezione all'apparato urinario. Per il resto è contento, gli piace godersi il sole e guarda anche la televisione. Tuttavia non sa più chi è, soffre di incontinenza, e per mangiare deve essere imboccato". 



· - Le decisioni per il futuro - 

Allo stadio di demenza terminale, i pazienti perdono la capacità di prendere decisioni e partecipare alle discussioni relative all'assistenza e alle terapie. Non solo per il paziente stesso, ma anche per chi se ne prende carico risulta utile e rassicurante se il paziente, allo stadio iniziale della malattia, quando ancora dimostra di possedere autonomia, ha espresso le proprie idee in merito a possibili iniziative da prendersi per il futuro. Per molti ciò viene considerato una sorta di prolungamento dell'autonomia decisionale personale.

La pianificazione del futuro ha richiamato l'attenzione sia della pratica medica che della letteratura bioetica stessa in quanto consente di facilitare alcune decisioni future allorché il soggetto demente non sarà più in grado di esprimere opinioni e desideri. Pianificare in anticipo consente altresì di condividere certe responsabilità e di migliorare la qualità dei rapporti familiari, oltre a promuovere il rispetto per gli interessi (legittimi) del paziente ancora in grado di dimostrare la propria autonomia: 



· - I diversi approcci alla pianificazione del futuro - 

Vi sono modi diversi di esprimere desideri e preferenze relativi a situazioni future. Essi possono essere espressi verbalmente o per iscritto, in modo formale o informale. Il soggetto demente potrebbe parlare informalmente dei propri interessi, desideri e preferenze in relazione al futuro con quanti lo assistono e con gli altri familiari. Tutto ciò può naturalmente essere messo per iscritto e prendere la forma di un testamento o di una serie di istruzioni anticipate. Il soggetto demente può anche nominare, più o meno formalmente, una persona per decisioni future da prendersi a nome suo. 

La prassi e le norme giuridiche in materia di pianificazione nei casi di pazienti dementi variano a seconda dei diversi paesi europei. 

Può essere utile informare il paziente a uno stadio precoce della malattia e/o nei periodi di lucidità, della possibilità di esercitare un qualche controllo sulle decisioni finali in merito a questioni su cui saranno chiamati a prendere posizione i familiari e quanti si fanno carico del demente. Dichiarazioni di questo tipo, per quanto generalmente legate all'assistenza e alle terapie da somministrare in futuro (ricovero in casa di cura, trattamento medico in caso di non autonomia, prescrizione di non riportare in vita in caso di coma) non debbono necessariamente limitarsi a questi settori e possono coprire una vasta gamma di questioni inerenti alla vita futura del paziente demente, come per esempio questioni finanziarie o patrimoniali, pareri sul futuro di altri familiari etc. Nel caso in cui siano in questione desideri legati a future decisioni mediche, è consigliabile discuterne con un medico di fiducia. 



· - Ma non è l'unica soluzione... - 

Sebbene dichiarazioni come queste, verbali o scritte, siano utili per eventuali decisioni future, esse possono tuttavia dar luogo a problemi di carattere etico. Ecco un esempio in cui può sorgere un conflitto di natura etica quando siano state predisposte certe disposizioni scritte:

"Una persona ha espresso il rifiuto di qualunque intervento medico atto a prolungarne potenzialmente la vita nel caso di demenza. A un certo punto, durante la fase iniziale della malattia, il paziente contrae una polmonite. La qualità della vita rimane discreta e la polmonite risulta curabile con gli antibiotici".

E sempre necessario interpretare le dichiarazioni fornite precedentemente alla luce dei valori del paziente, applicandole poi alla situazione attuale (che spesso è leggermente mutata). A tale proposito risulta utile non focalizzarsi esclusivamente sul testo letterale del documento ma discuterlo con il soggetto demente esplicitando in tale documento scritto i valori, i ragionamenti e le motivazioni alla base di tale dichiarazione. 



· - Informazioni sui valori - 

La pianificazione del futuro risulta utile nel momento in cui bisogna prendere decisioni. E ciò al di là degli effetti legali di tali strumenti (in quasi tutti i paesi europei qualunque tipo di direttiva legata ad eventi futuri non è vincolante per il medico). Di solito, chi assiste una persona demente sa già quali opinioni e valori sono considerati importanti dal paziente. In ogni caso, discutere degli eventuali provvedimenti relativi al futuro consente di rendere noti sistematicamente i valori considerati importanti dal paziente in relazione a situazioni e decisioni future. Si tratta di dati vitali i quali fanno sì che certe decisioni vengano prese "nello spirito" del paziente, e ciò si riflette nel cosiddetto principio del giudizio vicario, considerato un principio guida importante quando si prendono decisioni a nome di pazienti che non possiedono più tale facoltà. 



Giudizio vicario 
· - Elemento guida fondamentale: la vita del soggetto in questione - 

Prima di divenire demente, il paziente ha vissuto una vita di un certo tipo e con determinati contenuti. 

Ha certi gusti e preferenze, un suo modo di essere, opinioni e convincimenti morali propri. 

Può essere più o meno religioso o essere più o meno politicamente impegnato. 

Ognuno ha un suo carattere, con tratti positivi e negativi. 

People may have commitments to particular causes. 

Ciascuno si sente poi impegnato verso determinate cause, e tutti hanno più o meno elaborato certi progetti per la propria vita, espliciti o meno che siano.

Questi aspetti sono importanti per ognuno di noi, tanto più se si diviene dementi. Sebbene ciò comporti mutamenti radicali della propria vita a causa del processo patologico, i mutamenti che accompagnano la demenza costituiscono parte della vita di una persona. 



· - Scegliere "mettendosi nei panni" del soggetto demente - 

Il valore della vita di una persona demente si riflette in ciò che è denominato il principio del giudizio vicario, principio che implica che qualunque decisione presa da altri debba riflettere le opinioni di colui o colei che in passato era in grado di prendere tale decisione. Le decisioni dovrebbero dunque venire prese "mettendosi nei panni" della persona demente.

Tener conto dei suoi presunti desideri potrebbe condurre alla conclusione che il paziente avrebbe forse rifiutato una forma particolare di trattamento (o qualunque altro intervento). Ciò potrebbe verificarsi anche nei casi in cui tale trattamento venisse considerato indicato dal punto di vista medico e particolarmente idoneo al paziente, e perfino quando il presunto rifiuto dovesse comportare la morte dello stesso. Si tratta di un principio in base al quale non solo il medico ma anche chi beneficia della procura ha il diritto-dovere di prendere la decisione relativa alla terapia che meglio risponde agli interessi del paziente. 

Il principio e la prova del giudizio vicario sono gli strumenti migliori per rispettare l'autonomia decisionale dei pazienti privi ormai di autonomia. 



Coinvolgimento di persone vicine al malato nelle scelte relative all'assistenza.
"La famiglia è il contesto in cui una persona comincia a sviluppare le proprie capacità di scegliere autonomamente, e i valori che accompagnano tali scelte trovano la propria origine e si intrecciano con i valori della famiglia. Un genitore può comprendere i valori del figlio perché ha contribuito a formarli in lui; lo stesso dicasi per il figlio, che tali valori ha appreso dal genitore, o per una coppia in cui i due partners hanno probabilmente elaborato e affinato la loro visione del mondo insieme".

Quando sono affetti da demenza i pazienti potrebbero aver bisogno di ricevere dal personale sanitario cure mediche o di altra natura. Oggi, le scelte relative all'erogazione di assistenza professionale (come ad esempio quando il paziente è ricoverato) vengono fatte sia dal personale medico che da quanti assistono il malato, essenzialmente parenti, amici, vicini di casa ecc., i quali tutti si assumono le responsabilità. Il contributo di questi ultimi, vale a dire di chi non appartiene strettamente alla comunità medica, si basa non solo sulla convinzione (di solito esatta) di fare l'interesse del malato, ma è soprattutto legato all'idea che i parenti stretti (partners, figli, fratelli) conoscono meglio la vita passata, le convinzioni, i valori del soggetto demente. Al di là di ciò, è anche ragionevole presupporre che i familiari siano le persone che più hanno a cuore la salute del paziente. 

Un figlio adulto sarà spesso in grado di colmare il vuoto di comunicazione tra il genitore e il personale medico, di facilitare lo scambio di informazioni, di trasmettere spiegazioni comprensibili al malato, di discutere con lui al momento di decidere quale trattamento somministrare e di offrire sostegno psicologico in relazione ad eventuali problemi medici, a scelte terapeutiche e alle relative conseguenze. Dal momento poi che spesso i soggetti dementi non sono in grado di "far sentire la propria voce" con chiarezza, parenti e amici stretti debbono assumere (e sostanzialmente così fanno) un ruolo di "difensore" del paziente. Si tratta di un ruolo basato sulla conoscenza ed esperienza specifica che una data persona ha del malato. 

Un esempio è quello della figlia che si prende cura del genitore debole e anziano. Sarà lei a leggere dietro al comportamento confuso e le frasi spezzate, individuando o contribuendo a creare una parvenza dell'universo di valori del genitore. Si tratta di elementi che vengono colti condividendo col genitore azioni quotidiane, come il momento del bagno o dei pasti, e interpretando le sue reazioni. Proprio come un genitore è in grado di riconoscere il neonato osservandone i gesti, i suoni emessi, i movimenti degli occhi e le smorfie del viso, così un figlio è in grado di acquisire una conoscenza del proprio genitore occupandosene fisicamente a lungo. Attraverso un impegno di questo tipo, chi assiste il malato riesce a comprendere ciò che sta a cuore del genitore, che gli dà gioia e dolore, suscita in lui noia o interesse. Si tratterà naturalmente di una percezione essenzialmente intuitiva, non verbale, difficile da rendere chiaramente in termini concreti. 

6. LA SICUREZZA, IL RISCHIO DI FAR MALE A SE' O AGLI ALTRI, E L'ADOZIONE DI MISURE CHE LIMITANO LA LIBERTÀ DEI SOGGETTI DEMENTI. 
La sicurezza e il rischio di far male a sé o agli altri. 
- Il rischio di ferire se stessi o gli altri - 
- Un esempio: il diritto di guidare l'automobile - 
Restrizioni e controllo del comportamento 
Gli Psicofarmaci. 

	Riquadro 6 

Quando si è di fronte a soggetti che potrebbero mettere a repentaglio la propria incolumità e quella degli altri, diventa utile saper individuare: 
   - la probabilità che ciò accada 
   - il grado di danno che il soggetto in questione potrebbe causare a se stessi o agli altri.

Occorre valutare i rischi di ferire se stessi o altri tenendo presenti i costi morali per prevenire tali rischi.

Potrebbe rendersi necessario l'impiego di mezzi restrittivi; è fondamentale che tali mezzi siano adattati ad ogni singolo caso. 

L'impiego di mezzi restrittivi non garantisce automaticamente un maggiore livello di sicurezza. 

I mezzi restrittivi dovrebbero essere valutati attentamente. 

E importante distinguere tra l'uso di farmaci come mezzo terapeutico ed un loro utilizzo proteso a controllare il comportamento dei soggetti. Da un punto di vista etico occorrono maggiori argomentazioni per giustificare un utilizzo del secondo tipo. 


La sicurezza e il rischio di far male a sé o agli altri. 

· - Tensioni e incertezze - 

Per molte persone che assistono un malato demente i problemi connessi alla sicurezza e alla prevenzione di rischi sono fonte di gravi preoccupazioni. Come risultato del processo di demenza, il rischio di ferire se stessi e/o gli altri può apparire talmente importante che tali assistenti non sanno come devono comportarsi per fare fronte ad una situazione talmente seria.

"Mio marito esce spesso in bicicletta. Delle volte passano ore prima che faccia ritorno a casa. Fino ad ora è sempre riuscito a trovare la strada di casa. Questa è la cosa più importante per me: anche se si perde, riesce comunque a trovare la strada per tornare a casa. Forse in futuro non andrà sempre bene, ma lui si diverte a girare in bicicletta e non voglio togliergli questo divertimento. Quando lo osservo mentre maldestramente toglie la bicicletta dal garage non mi intrometto. il suo modo di fare. Quello che importa è che ci riesca. Io lo osservo solamente per vedere se ha bisogno del mio aiuto".

"Non potrei accettare, in nome della sicurezza, che lo si dovesse controllare in modo troppo invadente, tanto da fargli perdere sia la gioia che il piacere." "Il rischio fa parte della vita e ciò vale anche per la vita di un malato demente. E' importante trovare un buon equilibrio tra sicurezza, gioia e benessere senza imprigionare il malato. Ho cercato di minimizzare i rischi inutili, quelle piccole cose che potrebbero avere conseguenze sconvolgenti". 

"Mio marito si divertiva ad uscire con la sua bicicletta da corsa. Io pensavo: "Lascia che si diverta ad andare in bicicletta, se gli succedesse qualcosa sarebbe triste, ma almeno ha la gioia di fare qualcosa che gli piace davvero".

Possono sorgere delle tensioni tra un approccio ultraprotettivo ed uno troppo tollerante nei confronti di soggetti affetti da demenza. Essere ultraprotettivi verso un malato di demenza può risultare insultante ed essere interpretato come una mancanza di rispetto nei confronti della sua autonomia e della sua libertà d'azione; d'altra parte un comportamento troppo tollerante può avere come conseguenza il rischio inaccettabile che il malato possa ferire se stesso oppure altre persone. 



· - Il rischio di ferire se stessi o gli altri - 

Prendendo in considerazione il rischio di ferire se stessi o gli altri, è utile saper individuare: 

- la probabilità che ciò accada; 

- Il grado di danno che il soggetto in questione potrebbe causare a se stessi o agli altri.

Per quanto concerne la misura del danno che il soggetto potrebbe causare a se stessi o ad altri occorre prendere in considerazione tanto il livello di pericolosità quanto la persona che è a rischio di essere ferita. Di che tipo di male si tratta e chi corre il rischio di essere ferito? 

Forse si tratta del malato di demenza stesso? o di un'altra persona? oppure di entrambi? E un pericolo grave? Potrebbe causare danni seri, o addirittura la morte? Oppure è meno rischioso, come prendere un raffreddore? Anche la probabilità del rischio e il grado di quest'ultimo può variare. Da un punto di vista etico, è ad esempio da valutare in modo molto diverso un rischio del 90% che si tratti di un pericolo serio, rispetto ad un rischio del 10% che si tratti di un pericolo meno grave. 

Il problema dei rischi va considerato nel giusto contesto. I rischi che le persone sono abituate ad affrontare e che sono disposte a correre può variare molto. Anche il grado di rischiosità che le persone sono in grado di affrontare personalmente può variare. Al di là di ogni altra considerazione, bisogna saper soppesare il rischio di ferire se stessi o gli altri e il rapporto costo/beneficio morale derivante dalla prevenzione dello stesso rischio. Interventi atti a prevenire il rischio di ferire se stessi o gli altri possono avere esiti più o meno felici, più o meno onerosi per il malato di demenza, ed essere però più o meno offensivi nei suoi confronti. 



· - Un esempio: il diritto di guidare l'automobile - 

Il diritto di guidare l'automobile è qualcosa a cui molte persone tengono in maniera particolare. Poter guidare l'automobile dà a molti un senso di indipendenza oltre alla sensazione di avere il controllo della situazione. Tuttavia, il fatto di soffrire di demenza può avere effetti negativi sull'abilità di guida. Continuare a guidare comporta il rischio di mettere in pericolo altre vite, oltre a se stessi. 

Alcune ricerche hanno dimostrato che i pazienti affetti dalla malattia di Alzheimer che guidano l'automobile presentano un rischio leggermente maggiore di essere coinvolti in uno scontro rispetto ad automobilisti appartenenti genericamente a tutte le fasce di età, mentre presentano un rischio minore rispetto a conducenti giovani e sani (soprattutto di se sesso maschile). Tuttavia, considerando anche le distanze percorse, se queste sono lunghe i rischi corsi dai malati di demenza aumentano. E' anche risaputo che durante i primi due o tre anni dall'insorgenza della malattia di Alzheimer, la percentuale di rischio di essere coinvolti in uno scontro risulta essere contenuta entro i limiti in cui si trovano anche gli altri conducenti regolarmente forniti di patente. Dato che esiste una notevole varietà nel grado di invalidità provocata dalla malattia di Alzheimer e nel modo in cui essa progredisce nell'individuo, il criterio da adoperare per valutare se ritirare o meno la patente di guida ad un paziente di questo tipo dovrebbe essere l'esame di guida stesso e non la diagnosi della malattia.

"Ieri, il sig. e la sig.ra K stavano andando in macchina. Il Sig. K ha cominciato a guidare contromano. Guida da molto tempo, e la signora non riesce a capire perché è diventato un guidatore pericoloso. La Sig.ra K ha dato la vettura a suo genero. Adesso il Sig. K è molto arrabbiato con lei." 

Questo esempio dimostra che i timori che riguardano la sicurezza della guida sono i timori individuali di chi assiste i dementi e che i modi in cui essi affrontano il problema può variare in modo considerevole. Un altro modo per impedire a un demente di guidare è quello di togliere le candele dal motore. 

Molti soggetti affetti da demenza continuano a guidare la macchina anche nel caso di una loro grave compromissione conoscitiva. In alcuni casi sono i pazienti stessi a decidere di smettere di guidare. Nel caso di soggetti affetti da demenza grave, è quasi del tutto certo che sia pericoloso per loro guidare un'automobile. 



Restrizioni e controllo del comportamento 

· - Controllo dei disturbi comportamentali - 

Un problema che comporta notevoli implicazioni etiche è l'uso di restrizioni e di altre forme di controllo del comportamento come parte integrante dell'assistenza fornita ai malati di demenza. Irritabilità, chiusura in se stessi, depressione, ansia, paure, paranoie, sospetti, aggressività, deliri, allucinazioni, il vagare ed il passeggiare avanti e indietro sono tutti stati che possono interferire con la capacità e possibilità del malato demente di condurre una vita indipendente e mantenere rapporti con altre persone. E' la manifestazione di tali problemi infatti che fa precipitare la famiglia in uno stato di stress e fa sollevare la questione dell'istituzionalizzazione del malato. Questi comportamenti sono fonte di preoccupazioni e sollevano tutta una serie di questioni sull'etica circa il controllo del comportamento del malato.

· - Restrizioni - 

L'uso di mezzi restrittivi ha ricevuto molta attenzione. Diventa un grosso problema nel caso di persone gravemente malate di demenza, in particolar modo quando si trovino ricoverate in istituti. Quando il soggetto affetto da demenza è agitato, aggressivo o in uno stato confusionale, può diventare pericoloso verso se stesso oppure recare disturbo ad altri pazienti dementi e suscitare anche in loro una reazione aggressiva e/o pericolosa. 

Vengono adoperati diversi tipi di mezzi restrittivi o misure protettive. Sono stati progettati per proteggere il paziente dal ferire se stesso o altri. E' importante far notare che esistono delle teorie infondate circa l'opportunità dell'uso di mezzi restrittivi da parte del personale addetto all'assistenza verso anziani vulnerabili; una di queste, assai nota, riguarda la sicurezza. Alcune ricerche mettono in luce infatti come non esistano prove scientifiche che dimostrino che i mezzi restrittivi proteggono i pazienti dagli incidenti. Anzi in diversi studi risulta addirittura che talune volte sono i mezzi restrittivi stessi a causare lesioni anche gravi ai pazienti. 

· - La valutazione - 

Comunque, l'impiego di mezzi restrittivi nelle cure ai malati di demenza deve essere esaminato regolarmente e in base al singolo caso. Quando viene preso in considerazione l'uso di mezzi restrittivi, occorre dare delle risposte ad alcune domande che possono sorgere: 

1. 1. Come si è sviluppato il comportamento problematico del soggetto affetto da demenza? 

2. 2. Perché viene preso in considerazione l'impiego di mezzi restrittivi? 

3. 3. Le persone interessate sono sufficientemente coinvolte nella sfera decisionale? 

4. 4. Sono stati vagliati mezzi alternativi e meno restrittivi? 

5. 5. E' abbastanza seria la motivazione che supporta la decisione di usare mezzi restrittivi? 

6. 6. Il rapporto rischio/beneficio è positivo, in modo da giustificare l'impiego di tali mezzi? 

7. 7. Dal punto di vista legale i diritti del malato di demenza sono sufficientemente tutelati? 

8. 8. Il paziente e/o il suo rappresentante ha dato la sua autorizzazione basata su informazioni corrette? 

9. 9. Viene esaminata regolarmente la necessità e la motivazione del protrarsi dell'adozione di mezzi restrittivi? 

10. 10. Viene salvaguardata e garantita la necessaria assistenza al paziente? 





Gli Psicofarmaci.
"La figlia della sig.ra S. chiede al suo medico di prescrivere un sedativo per sua madre perché la paziente vaga per la casa tutta la notte e sua figlia non riesce a dormire. La figlia ha un lavoro part-time per mantenere sua madre, e non riesce a dare il meglio di sé sul lavoro. Chiede al medico di dire alla sig.ra S. che le pillole che egli prescrive sono delle vitamine, poiché la sig.ra S. è sempre stata contraria a prendere i sonniferi". 

I sonniferi vengono prescritti e usati per diversi scopi: 

- come cura medica, per esempio nel caso di depressione, oppure 

- come mezzo per controllare il comportamento deviante o socialmente disgregante (come illustrato nell'esempio sopracitato). 

In pratica non è sempre chiaro se gli psicofarmaci vengono utilizzati davvero per fini terapeutici oppure, come nella maggioranza dei casi sembra avvenire, come strumenti per controllare il comportamento dei pazienti. Sebbene sia riconosciuto il fatto che questi farmaci possono dare un contributo positivo al benessere del demente -come nel caso che il paziente soffra di insonnia- gli psicofarmaci possono anche avere degli effetti collaterali molto seri e talvolta provocare i cosiddetti effetti paradossi. Nel caso della demenza, tali effetti possono tradursi nel peggioramento dei disturbi intellettivi ed emotivi, con la conseguenza che il paziente si trova ad essere ancora più gravemente disorientato e disturbato. 

Durante la fase di discussione sulla opportunità dell'uso di psicofarmaci è sempre necessario vagliare i benefici, i rischi e gli oneri per il singolo paziente e, nei casi in cui siano coinvolti anche gli interessi di altre persone, soppesare i pro e i contro tenendo presenti anche questi interessi. 


7. OBBLIGHI ED IMPEGNI FAMILIARI 


Assistere gli altri e curare se stessi 
Conflittualità tra l'assistenza e gli altri obblighi 
Impegni familiari ed equilibrio. 
Il Carico Assistenziale 

	Riquadro 7 

L'assistenza dell'altro non può prescindere dall'attenzione verso se stessi, sono due facce della stessa medaglia. 

L'assistenza può entrare in conflitto con altri obblighi, bisogna soppesare gli obblighi. 

Quando l'assistenza viene vissuta come un modo per rimettere un debito, la situazione crea forti tensioni nel rapporto tra il paziente e chi lo assiste; l'assistenza va considerata un atto di gratitudine e non l'estinzione di un debito.

Il carico assistenziale si può ridurre condividendo l'assistenza con altri.


Assistere gli altri e curare se stessi 

L'assistenza ad una persona affetta da demenza richiede grossi investimenti e sacrifici. Non si tratta di un lavoro ad orari fissi, del tipo dalle ore 8 alle ore 14, bensì di un impegno continuo 24 ore su 24. Chi assiste una persona affetta da demenza spesso si dimentica dei propri bisogni. Occorre invece ricordarsi che l'assistenza all'altro e l'attenzione verso se stessi sono due facce della stessa medaglia. E' necessario aver cura di se stessi per poter responsabilmente assistere gli altri. Tale concetto è insito anche nell'istituto del ricovero di sollievo, intendendosi con questo termine il ricovero di tanto in tanto del paziente demente in ospedale o in una casa di cura per una o due settimane per dare la possibilità a chi si prende normalmente cura del paziente di avere del tempo libero e un po' di spazio anche per sé. 

Prendersi del tempo per sé e badare alle proprie esigenze non sono segni di egoismo o disinteresse ma, come si è detto, sono una condizione indispensabile per offrire una valida assistenza all'altro ed impedire il logorarsi delle proprie forze. 



Conflittualità tra l'assistenza e gli altri obblighi 

L'assistere una persona affetta da demenza richiede tempo ed energia e potrebbe non conciliarsi con altri impegni, vuoi di tipo familiare o professionale, vuoi di tipo personale, riguardanti il proprio benessere. 

Sono soprattutto le figlie e le nuore a doversi destreggiare tra gli obblighi relativi all'assistenza all'anziano e gli altri obblighi particolari che comunque esse hanno nei confronti dei propri figli, del marito, del datore di lavoro e di se stesse.

"A volte avevo l'impressione di trascurare la mia famiglia. Allora i nostri bambini crescevano e io spesso non c'ero perché ero da mia madre, ad accudirla."

"La signora E. si domanda se deve dare la priorità agli interessi di suo marito e dei suoi figli o a quelli di sua madre e se ricoverarla anziché assisterla a casa." 

Intervistatore : "Crede di poter intravedere un momento nel futuro in cui sarà sua responsabilità aiutare ad assistere qualcuno della sua famiglia ?" Derek: "Ho comunque una famiglia a cui badare. Sto per sposarmi ....e dunque avrò una famiglia mia. Ma nel futuro, sì, se dovesse essere necessario, bisognerà farlo. ...Io, però, non ho molto tempo a disposizione. Dipenderà da quello che succederà con gli altri in famiglia. Cioè, credo che toccherà a mia sorella, no ? Se dovesse essere necessario, né io né i miei fratelli potremo aiutarla ....sa ...ci si passerebbe il compito e alla fine toccherà a lei [segue risata]".

Molte donne che accudiscono un genitore anziano, al fine di evitarne il ricovero, raggiungono il limite dello sfinimento nel tentativo di conciliare le esigenze del genitore con quelle della propria famiglia. 



Impegni familiari ed equilibrio. 

"Al signor Jones è stata da poco diagnosticata la malattia di Alzheimer. Non è in grado di stare solo a casa, ma con il sostegno della signora Jones potrebbe tranquillamente vivere a casa con una buona autosufficienza. Non è incontinente, né violento o aggressivo, ma va seguito perché comincia a vagare in continuazione senza meta e non si riesce a tenerlo fermo. La signora Jones dice che non si può certo pretendere che adesso lei si metta ad accudirlo come si fa con un bambino, e vuole quindi ricoverarlo in un istituto di assistenza."

· Obblighi familiari 

Esistono e quali sono gli obblighi dei familiari verso il membro della famiglia che soffre di demenza e che quindi necessita di cure e assistenza? In molti casi, è immediato supporre che siano le donne (le figlie, le nuore, le sorelle) a doversi prendere cura della persona affetta da demenza. E una moglie si sente obbligata a fare dei grossi sacrifici per accudire il proprio marito in fase di demenza perché si sente legata a rispettare il voto matrimoniale con il quale si è impegnata a restargli accanto "nella buona e nella cattiva sorte, in salute o malattia". E' difficile capire cosa dobbiamo al nostro partner nei momenti di tensione e crisi e soprattutto quando le pressioni della vita sono tali da mettere seriamente a repentaglio la nostra felicità e la nostra realizzazione . 

· Obblighi filiali 

Da adulti, i figli "devono" davvero qualcosa ai propri genitori? O non si tratta piuttosto di una non-domanda visto che il concetto stesso di "debito" non rientra nei rapporti tra genitore e figlio? 

Piuttosto che creare dei "debiti" da "rimettere", i sacrifici che un genitore fa spontaneamente tendono a creare amore o qualcosa che rassomiglia o si avvicina molto alla "amicizia". I doveri del figlio adulto nei confronti dei genitori sono quelli di un amico, e nascono dall'amore che esiste tra loro; non si tratta di oggetti o azioni rese per sdebitarsi dei sacrifici fatti in precedenza dai genitori. Non è un rapporto di dare per avere bensì uno scambio reciproco. 

Ciò che i figli dovrebbero fare per i propri genitori dipende dalle loro esigenze, capacità e risorse e dalla intensità dell'amicizia esistente fra loro.

· Gratitudine 

Il concetto di gratitudine rappresenta una probabile base morale per gli obblighi filiali verso i genitori anziani. La gratitudine non implica una sorta di "ricompensa" totale o in natura (se mai ciò fosse possibile) per i sacrifici fatti, bensì una forma di riconoscimento dovuto. La gratitudine è una risposta da parte di chi riceve la generosità altrui, ed implica apprezzamento e benevolenza. 

Gli obblighi dettati dalla gratitudine verso i genitori anziani non hanno la priorità su tutti gli altri: possono tutt'al più entrare in conflitto con obblighi di pari o superiore entità, come ad esempio gli obblighi che si hanno nei confronti del proprio partner o dei propri figli (si veda il paragrafo sulla "Conflittualità tra l'assistenza e gli altri obblighi").

· Gli obblighi hanno un limite 

Gli obblighi dettati dalla gratitudine non sono assoluti. Bisogna riconoscere che così come non tutti i figli sono amabili, non tutti i genitori rivolgono al benessere dei propri figli la dovuta attenzione né lo considerano altamente prioritario; molti figli di conseguenza non considerano amabili i propri genitori, e dunque non provano alcun particolare senso di gratitudine o dovere nei loro confronti. Quello che conta principalmente in definitiva non è tanto il legame familiare quanto il rapporto stesso tra genitore e figlio. 

D'altro canto, anche se i figli nutrono forti sentimenti di gratitudine nei confronti dei genitori, ciò non deve indurli a impegnarsi irrealisticamente e quasi al limite dell'auto-distruzione per offrire loro la propria assistenza. Aiutare l'altro, magari a costo di sacrifici notevoli, anche quando si tratti di una persona molto vicina come il proprio genitore che, a causa della demenza, è diventato bisognoso di aiuto, dipendente, e vulnerabile, non può essere considerato sul piano morale un obbligo o un dovere, bensì una scelta. 



Il Carico Assistenziale 

"Assistere un paziente affetto da malattia di Alzheimer è come accudire un bambino di due anni, con la grossa differenza che il paziente non migliora mai, anzi peggiora. Chi lo assiste deve vestire il paziente, dargli da mangiare, lavarlo, e controllare continuamente le sue funzioni fisiologiche 24 ore su 24, anno dopo anno, forse per 20 anni. Deve anche costantemente vigilare sul paziente affinché non cada o non si faccia male o non ingoi qualcosa che non dovrebbe. Chi assiste deve sapersi controllare e non perdere la calma quando il paziente ripete gli stessi errori oppure fa i propri bisogni sul mobile preferito dalla persona che lo sta assistendo. E' difficile mantenere la calma. Il sonno di molti pazienti di questo tipo è frequentemente interrotto, e chi li assiste si ritrova dunque ad affrontare le 24 ore della giornata senza aver riposato adeguatamente. Bisogna anche mettere in conto le numerose andate in bagno durante la notte " (In questa testimonianza il figlio di una paziente descrive in cosa consiste l'assistenza che egli presta a sua madre).

Come si è già detto, l'assistenza ad una persona affetta da demenza è un impegno continuo, 24 ore su 24. Le energie di chi assiste vengono logorate dall'assistenza stessa, dagli investimenti emotivi e fisici richiesti, nonché dalle implicazioni sociali e morali insite in tale attività. A volte ci si sente soli, abbandonati, e socialmente isolati visto che è necessario prestare assistenza al malato "36 ore al giorno".

La gravosità del carico assistenziale può far sviluppare sensi di colpa, di frustrazione, di impotenza e di stanchezza e a volte può generare atteggiamenti di aggressività e di odio verso la persona malata. Nei momenti di maggiore difficoltà, chi assiste giunge persino a desiderare che il demente sia morto oppure comincia ad immaginare come porre fine alle sue sofferenze. 

Chiunque presti le cure a un parente o amico demente può provare queste sensazioni. A volte si accompagnano alla scarsa o insufficiente attenzione che chi assiste il paziente ha per sé mentre altre volte si associano alla sensazione di tradire la persona malata, soprattutto se l'assistenza è in parte svolta anche da altri, siano essi parenti ed amici o volontari o assistenti formali o professionisti. 

Come si è già detto, coloro che assistono pazienti con demenza devono rendersi conto che l'aver cura di se stessi è importante quanto l'assistere il malato, e che ciò comporta la necessità di non destinare tutto il proprio tempo e le proprie energie esclusivamente al paziente. Si può alleggerire il carico assistenziale condividendo tale impegno con altre persone (familiari, amici, volontari, assistenti esperti) e parlando con loro delle proprie preoccupazioni e problemi. Molti familiari -ed il loro coniuge malato- all'inizio hanno una certa titubanza a chiedere e accettare l'aiuto di altri nell'assistenza e dunque a condividerla con loro, e tendono a isolarsi convinti di riuscire a gestire la situazione in maniera autonoma, con l'amore e l'aiuto reciproco. Per molte persone, quindi, è necessario cambiare il proprio atteggiamento mentale perché siano poi disposti a farsi aiutare dagli altri. 

Anche se a volte il condividere le cure diventa difficile o addirittura impossibile per una mancanza reale di forme assistenziali o di risorse nella comunità, in molti posti il ricovero di sollievo (cui ricorrere qualche volta per dare un po' di respiro a chi assiste e che è già stato ufficialmente istituito in diversi Paesi anche europei) può rappresentare una soluzione al problema. Il ricovero di sollievo non solo aiuta chi assiste, ma potenzialmente serve anche ad evitare o ritardare l'istituzionalizzazione del demente. 

Le associazioni nazionali e regionali "malattia di Alzheimer" offrono un supporto importante e prezioso agli assistenti. Queste organizzazioni raccolgono persone che svolgono tutte lo stesso importante ruolo di assistere una persona che soffre di demenza. Lo scambio di esperienze ed opinioni in un'atmosfera di rispetto e fiducia è confortante. Ci si rende conto di non essere gli unici esseri umani a confrontarsi con certi problemi, e si possono accogliere i consigli e le raccomandazioni di altri assistenti. 
8. VERSO IL RICOVERO DEFINITIVO 


Una decisione importante 
Sconfitta od opportunità? 
Prevedere il ricovero 

	Riquadro 8 

Il ricovero definitivo è spesso inevitabile ma viene di solito vissuto come una sconfitta.

Il ricovero definitivo può offrire nuove opportunità. 

Ancora una volta è importante che il paziente partecipi alla decisione. Una programmazione dell'evento, per quanto difficile, può aiutare.


Nel visitare una struttura sanitaria residenziale per anziani quando si è nel fiore degli anni, uno pensa: questa non è vita. Tutte persone che girano come pazzi, o sbavano, o sonnecchiano o rimangono a letto. L'ospite è certo di non voler diventare demente ed è ancora più sicuro di non voler vivere in una struttura simile. 

Gli anziani dementi potrebbero forse raccontarci se poi si è di diverso avviso quando si diventa vecchi e dementi, ma per la natura stessa della loro malattia essi non sono in grado di farlo.

Una decisione importante 

Una delle decisioni più importanti per chi assiste una persona in fase di demenza riguarda l'istituzionalizzazione del paziente in una casa di cura per anziani o in un'altra struttura sanitaria. In molti casi tale decisione viene considerata definitiva e viene vissuta come una sconfitta. Si tratta di una decisione che può generare forti sensi di colpa e vergogna in chi assiste. 

"La moglie del signor Z. è stata ricoverata due anni fa. E' stato un passo molto difficile perché spesso lei diceva di essere d'accordo e di volersi ricoverare e altrettanto spesso diceva di non esserlo." 

"E' stato come se fosse morta una parte di me. Sapevo che sarebbe giunto il momento e che sarebbe stato inevitabile, ma è stata lo stesso una giornata nera."

"La signora B. ha la malattia di Alzheimer e vive sola. Sta diventando sempre più difficile per lei badare a se stessa in maniera adeguata. Sua figlia sta vagliando se sia il caso di ricoverarla, o di aspettare che accada qualcosa di grave per poi decidersi a farlo." 

In molti casi, a lungo termine, l'istituzionalizzazione del paziente demente in una casa di cura può diventare inevitabile. Nella maggior parte dei casi la decisione di procedere al ricovero in una struttura di assistenza geriatrica od in un'altra struttura sanitaria costituisce il punto di arrivo di un processo che ha visto il carico assistenziale crescere talmente tanto da finire col logorare la persona che assiste il malato. Cioè a determinare il ricovero finale non sono le condizioni del paziente ma l'entità del carico assistenziale e la capacità di resistenza e di sopportazione di chi l'assiste. Il ricovero definitivo è dunque una decisione molto soggettiva che dipende da una serie di fattori legati al caso specifico. 



Sconfitta od opportunità?
Alcuni familiari vivono il ricovero definitivo come una sconfitta. Un atteggiamento più giusto e realistico che potrebbe prevenire o alleviare i sensi di colpa o di vergogna sarebbe quello di considerare il ricovero definitivo non tanto come un evento negativo quanto come un modo forse costruttivo di affrontare il problema assistenziale. Gli istituti di assistenza geriatrica hanno ancora un'immagine negativa agli occhi della popolazione in generale, ma questa visione va rettificata. 

In questo contesto bisogna porre una netta distinzione tra due concetti diversi: il primo è che gli istituti di assistenza sono dei posti orrendi in cui vivere, e il secondo è che alcune persone affette da patologie mediche orribili vivono negli istituti di assistenza. 

Se si parte da quest'ultimo concetto, va subito chiarito che un'esistenza fatta di compromissione funzionale e dipendenza non viene determinata dal luogo in cui si vive (la propria casa o l'istituto di assistenza) purché il tipo di assistenza fornita sia della stessa qualità ed intensità. Per un demente, continuare a vivere nella propria comunità potrebbe anche essere più vincolante ed offrire meno opportunità per un demente rispetto al vivere in una infrastruttura residenziale.

Le risorse dei familiari e in genere di coloro che assistono sono naturalmente e necessariamente limitate, ed è perciò realistico riconoscere questi limiti. Inoltre, in molti casi esiste una discrepanza tra ciò che si vorrebbe fare e ciò che si può fare. Se non si accetta tale discrepanza chi assiste il malato si stancherà fino allo stremo delle forze, e ciò non aiuterà né il malato né il suo assistente. 



Prevedere il ricovero
Per non sentirsi sopraffatti o sorpresi all'idea di ricoverare il malato in un istituto di assistenza geriatrica, chi assiste il malato deve essere consapevole della possibilità del ricovero definitivo senza che ciò diventi per lui un'ossessione. La consapevolezza che tale evenienza possa diventare necessaria in futuro faciliterà questo l'approccio e preparerà all'evento; può creare l'opportunità di parlarne col malato per conoscere la sua posizione e le sue opinioni riguardanti il ricovero definitivo e le procedure assistenziali future (si veda il paragrafo sulla "pianificazione del futuro"). Ancora una volta è importante essere onesti. 
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	Riquadro 9 

La ricerca scientifica è un'attività diversa rispetto all'assistenza e al trattamento, e come tale comporta delle considerazioni etiche a sé stanti. 

Nel programmare la propria partecipazione ad una ricerca bisognerebbe valutarne i vantaggi e gli eventuali svantaggi. 

Gli eventuali vantaggi derivanti dalla ricerca scientifica possono ricadere sul paziente stesso (ricerca terapeutica) o sui futuri pazienti (ricerca non terapeutica); quest'ultima tipologia richiede un atteggiamento di maggiore cautela. 

Sono necessari il consenso e l'assenso degli interessati mentre il dissenso e l'opposizione vanno rispettati.


" La signora M. non si sente pienamente tranquilla rispetto al farmaco che viene somministrato a sua madre (Xa). Ritiene di non saperne abbastanza e crede che sua madre venga usata come cavia." 

La ricerca scientifica
· La ricerca è un'attività diversa rispetto all'assistenza e al trattamento 

Come si è già detto, in molte strutture sanitarie ed in molti paesi vengono condotte ricerche scientifiche finalizzate al miglioramento della diagnosi, del trattamento e della prevenzione della malattia di Alzheimer. Sono ricerche che pongono una serie di considerazioni d'ordine etico anche perché le persone che soffrono di demenza sono vulnerabili ed in alcuni casi non sono in grado di fornire liberamente il loro consenso informato a partecipare ad una ricerca.

Un importante argomento di ricerca mira a stabilire se la malattia di Alzheimer sia una malattia a sé stante oppure un complesso di malattie. Si tratta di un problema di classificazione medica della malattia, problema che è anche ricco di potenziali ricadute nel campo terapeutico. E' importante, infatti, stabilire se bisogna ricercare il trattamento idoneo per un'unica entità patologica o se invece occorre scoprire diverse terapie per diverse e molteplici entità patologiche. 

Superati i problemi di tipo classificativo, uno degli obbiettivi di maggiore rilevanza per la ricerca clinica resta ovviamente quello di sviluppare esami diagnostici e terapie più efficaci. Sono attualmente in corso studi per mettere a punto un esame diagnostico specifico per la malattia di Alzheimer mediante l'analisi del liquido cerebrospinale e del sangue. Inoltre, sono in corso numerose e costose ricerche che si occupano della diagnostica cerebrale di tipo funzionale per immagini per consentire l'osservazione diretta delle attività cerebrali in vivo. 

La ricerca biologica di base, infine, ha portato alla organizzazione di studi clinici riguardanti alcune sostanze che potrebbero dimostrarsi efficacemente valide per i pazienti affetti dalla malattia di Alzheimer.

Certamente non è etico non promuovere ricerche su malattie per le quali si potrebbero trovare efficaci modalità di trattamento. D'altro canto non è nemmeno etico condurre una ricerca scientifica su gruppi di pazienti vulnerabili quando non vengano osservati particolari criteri per tutelarli da forme sperimentali di ricerca di uso improprio o addirittura di abuso. E' in questa dicotomia di base che si muove qualsiasi ricerca scientifica seria riguardante le persone che soffrono della malattia di Alzheimer e di altre forme demenziali. 

Attualmente non esiste alcun tipo di trattamento per la malattia di Alzheimer. E' dunque di rilevanza fondamentale condurre ricerche in grado di fornire maggiori informazioni sulla malattia per potere mettere a punto in futuro idonei presidi per la prevenzione, per la diagnosi e per la terapia. 

Da un punto di vista scientifico un approfondimento delle conoscenze relative alle patologie che portano alla demenza presuppone il coinvolgimento dei malati nella ricerca. In genere, la partecipazione di un soggetto ad uno studio di ricerca è subordinata alla concessione del consenso informato da parte di quel soggetto e alla presenza di un giusto rapporto tra rischi e benefici. A parte il consenso informato da parte del paziente soggetto della ricerca e del suo rappresentante, la regola vuole che, prima di poter essere condotta, una ricerca scientifica riguardante esseri umani riceva l'approvazione da parte di un cosiddetto comitato etico, il cui compito è quello di vagliare appunto l'idoneità morale della ricerca su esseri umani.

Si possono distinguere due categorie o tipologie di ricerca: quella terapeutica e quella non terapeutica. 



· La Ricerca Terapeutica 

Sebbene lo scopo della ricerca scientifica, diversamente dal trattamento e dalle cure mediche, non sia di procurare benefici al paziente/soggetto bensì di acquisire le conoscenze scientifiche, in numerosi casi essa risulta tuttavia positiva per i soggetti partecipanti. Questo tipo di ricerca viene definita "terapeutica" perché potrebbe comunque produrre dei vantaggi per il paziente. Un esempio di questo genere è dato da quegli studi miranti a determinare se delle particolari sostanze terapeutiche sono in grado di migliorare la memoria (o di ritardarne la perdita) nella demenza. Il criterio per determinare se è giustificato condurre una simile ricerca si basa sulla valutazione del cosiddetto "rapporto rischio-beneficio", valutando cioè se i rischi e gli svantaggi per il paziente legati alla ricerca risultino effettivamente di entità accettabile e ragionevole in rapporto alla agli eventuali benefici che gliene potranno derivare. 



· La Ricerca Non Terapeutica 

La ricerca non terapeutica non presuppone che ci siano prospettive di effetti benéfici per il singolo paziente che partecipa al progetto di ricerca, e tuttavia potrebbe fornire acquisizioni che si potranno dimostrare valide per quelle persone che nel futuro saranno colpite dalla malattia oggetto dello studio. 

Di regola, possono essere reclutate solo persone che hanno ancora capacità di intendere e volere, in grado cioè di accordare liberamente il proprio consenso informato, anche se purtuttavia esistono progetti di ricerca specifici per i quali si rende necessaria anche la partecipazione di pazienti privi di tale capacità di intendere e volere. 

Per esempio, quest'ultimo tipo di ricerca può valutare se le condizioni psicopatologiche nelle fasi avanzate di demenza siano le stesse delle fasi precoci o se esiste una potenziale degenerazione neuronale anche nelle forme più gravi, oppure potrebbe studiare il fenomeno dal pianto persistente in alcuni pazienti in fase avanzata di demenza. 

Quando una ricerca non terapeutica con pazienti dementi ormai non più in grado di intendere e volere può essere considerata giustificata? 

La ricerca non dovrebbe svolgersi con persone che non hanno più la capacità di concedere il proprio consenso a meno che: 

· 1. Lo scopo della ricerca non sia quello di contribuire, mediante un significativo miglioramento della conoscenza scientifica della malattia dell'individuo, a ottenere risultati tali da produrre benefìci per l'individuo interessato o per altre persone affette dalla stessa malattia; e 

· 2. La ricerca non comporti dei rischi e degli svantaggi solo minimi per l'individuo interessato, tali da poterla giustificare. 






· E' obbligatorio partecipare alla ricerca? 

E' obbligatorio partecipare ad una ricerca scientifica in qualità di soggetto da esaminare? (o è obbligatorio, in qualità di rappresentante di un paziente che non è capace di intendere e volere, fornire il consenso perché il paziente partecipi alla ricerca?). Tale obbligo non esiste né in senso morale né in senso legale e ciò si riflette nell'obbligo che hanno invece i ricercatori scientifici di acquisire il libero consenso informato da parte dei pazienti protagonisti della ricerca e/o (nel caso di incapacità) da parte del loro rappresentante legale. Inoltre, anche se un soggetto viene arruolato in un progetto di ricerca scientifica, quel soggetto e/o il suo rappresentante hanno il diritto di interrompere la partecipazione allo stesso. 

Sebbene, come si è visto, non esista alcun obbligo morale o legale a partecipare a delle ricerche scientifiche, nel caso tuttavia in cui si tratti di progetti che a lungo termine potranno essere di beneficio agli altri, molti pazienti sono (o sarebbero, nel caso di coloro ormai incapaci di intendere e volere) disposti a parteciparvi. Tale disponibilità può essere motivata dall'altruismo oppure dalla volontà di "fare qualcosa in cambio" delle cure e del trattamento ricevuti. 

Non si può presupporre, tuttavia, che tale senso di altruismo e sentimenti di gratitudine esistano in tutti, visto che l'altruismo non lo si può imporre (esso infatti è strettamente legato alla volontà dell'individuo), e visto che la gratitudine non sorge sempre spontanea in chi ha ricevuto del bene. 



Consenso, assenso, dissenso e rapporto rischio-beneficio 
· Il consenso a partecipare ad attività di ricerca 

Uno dei presupposti fondamentali per poter coinvolgere in progetti di ricerca persone che soffrono di demenza è l'acquisizione del consenso informato da parte del soggetto e/o di chi lo rappresenta. Questo implica la necessità di fornire sufficienti informazioni alle persone interessate in modo che esse possano decidere liberamente in merito. I pazienti che si trovano nei primi stadi della malattia di Alzheimer, con perdita di memoria, difficoltà a trovare le parole e disorientamento spaziale, sono spesso ancora in grado di fornire il proprio consenso a molti interventi in forma eticamente corretta e legalmente idonea. 

Se la persona in fase di demenza non è più capace di concedere il consenso informato, allora diviene necessario acquisire il consenso di chi rappresenta il paziente -in genere colui che l'assiste-. Questo implica la necessità di informare chi rappresenta il paziente in merito agli obbiettivi del progetto di ricerca, alle motivazioni per cui si è giunti a chiedergli il consenso informato a nome del malato, ai possibili benefici, rischi e svantaggi della ricerca, e alle altre implicazioni ad essa relative.

· L'assenso alla partecipazione alla ricerca 

Se un paziente non possiede le sufficienti capacità per fornire il consenso informato, e si rende dunque necessario il consenso di chi lo rappresenta, ciò non significa che il paziente non ha voce in capitolo. Anche se non è in grado di prendere una valida decisione in merito alla propria partecipazione ad una ricerca, il rispetto per l'essere umano vuole che si diano tutte le possibili spiegazioni del caso al paziente in una forma a questi comprensibile. Tale comportamento è previsto nel concetto morale di assenso. L'assenso, infatti, è un'accettazione fondata su una incompleta comprensione dei fatti. Non è da considerarsi una forma che si sostituisce al consenso ma è di certo fortemente auspicabile da un punto di visto morale. 

L'assenso del soggetto va acquisito in maniera chiara e in forma verbale o lo si può registrare in base all'atteggiamento di collaborazione da parte del paziente, anche se poi la sua collaborazione non sottintende necessariamente il suo assenso. Sebbene l'acquisizione dell'assenso sia una pratica auspicabile, la vera difficoltà che si incontra concerne invero l'ottenimento di un assenso affidabile; nel migliore dei casi infatti, nei pazienti che sono già in una fase di demenza tale da non permettere loro di poter fornire il proprio consenso, la determinazione della capacità di intendere e volere non è di per sé una certezza scientifica, e ciò è particolarmente vero quando l'apparente assenso da loro fornito tende a subire delle fluttuazioni giornaliere.

· Il dissenso e la resistenza 

Che dire allora delle obiezioni al consenso? L'opposizione da parte di un soggetto a partecipare ad una ricerca va rispettata, sia che si tratti del rifiuto da parte di un paziente ancora in condizione di intendere e volere, sia che si tratti del dissenso da parte di un paziente non più in grado di intendere e volere. Data la vulnerabilità e lo stato di dipendenza del paziente che soffre di demenza, il rispetto del suo dissenso o di altri segni di resistenza si impone, proprio perché, nell'interesse stesso del paziente, si rende necessario un atteggiamento protettivo nei suoi confronti. Ciò è particolarmente vero quando si tratti di una ricerca non terapeutica, che non preveda cioè dei benefici diretti per il paziente partecipante.

· La valutazione dei rischi e dei benefici 

La valutazione dei rischi e dei benefici verterà sulle seguenti considerazioni. Quali saranno gli svantaggi o l'invasività di una determinata tecnica per il paziente? E quanto quella tecnica gli è familiare? Che possibilità c'è che si sviluppino complicanze, e di che natura saranno? Quale sarà l'impatto di tali complicanze e del loro trattamento sul paziente? E, infine, qual è il potenziale danno psicosociale che ne deriva? 

Inoltre vanno vagliati i termini in cui si configura l'eventuale vantaggio per il paziente. Si potrà, a breve o a lungo termine, avere un miglioramento del quadro clinico? il vantaggio si riferisce ad un rallentamento del deterioramento delle funzioni cognitive? ovvero comporterà il recupero di capacità perdute? 
10. LA MORTE E IL MORIRE 
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	Riquadro 10 

Nel corso di un'assistenza a lungo termine, la terapia non è la finalità ultima, e l'importanza dell'assistenza potrebbe superare quella della guarigione. 

Diversi principi possono guidarci nella decisione di interrompere la terapia: 

· il rispetto dei desideri della persona malata; 

· l'importanza dell'umanità nell'approssimarsi della morte (cure palliative); 

· la realizzazione che il piatto della bilancia pende più verso l'interruzione del trattamento che verso le giustificazioni a continuarlo. 

Le decisioni relative alla continuazione del trattamento implicano giudizi riguardanti la qualità della vita. 

L'eutanasia attiva è molto controversa. Essa va distinta dalla somministrazione di farmaci atti ad affrettare la morte o dalla sospensione del trattamento.


I limiti al prolungamento della vita con trattamento medico 

Le persone con morbo di Alzheimer soffrono di una malattia inguaribile che porta alla morte, anche se poi la causa di morte sono le polmoniti o altre complicanze che la malattia scatena. 

Anche se attualmente non esiste alcuna cura per la Malattia di Alzheimer, ciò non significa che in termini medici "non si può fare nulla" per coloro che soffrono di questa malattia (si veda anche il paragrafo sulla "Terapia"). Per le persone in fase di demenza tuttavia, il trattamento medico non è senza limiti e ci sono dei vincoli che riguardano il prolungamento della vita del paziente. 



· La medicalizzazione della morte e del morire 

Nella società moderna esiste la tendenza a medicalizzare la morte. Ciò significa che in molti casi la morte è preceduta da una decisione medica, ad esempio la decisione di sospendere (o non iniziare) il trattamento medico. Questo succede anche per le persone che soffrono di malattia di Alzheimer o che sono affette da altre forme di demenza. 



· Dalla terapia all'assistenza 

Ad un certo punto, nel corso della progressione del processo di demenza, chi assiste il paziente e/o i medici potranno domandarsi se i benefici del trattamento medico giustificano l'esistenza di quest'ultimo. Sebbene l'atteggiamento generale sia quello di fornire il trattamento massimo per i pazienti affetti da patologie mediche, quando si tratta di situazioni croniche a lungo termine (come l'assistenza ad una persona che soffre di demenza), l'enfasi viene posta più in termini di assistenza che di cure mediche. 

I professionisti che si occupano dell'assistenza domiciliare o residenziale al paziente con demenza, più dei loro colleghi che forniscono assistenza medica a persone affette da patologie acute e non croniche, sono consapevoli che è necessario che vi siano le dovute motivazioni a giustificare sia la decisione di iniziare o di continuare trattamenti pesanti e/o poco promettenti sia la decisione contraria. 



La decisione di non effettuare il trattamento 

Questo dilemma fa sorgere problemi morali intorno alla decisione di non effettuare il trattamento. A questo proposito è necessario ribadire che la decisione di sospendere o non iniziare un trattamento medico non equivale ad abbandonare il paziente, anzi l'obbligo morale di fornire un'assistenza ottimale a pazienti con malattia di Alzheimer in fase avanzata persiste anche dopo la decisione di non fornire più il trattamento medico. 

Ed è proprio il modo in cui quest'obbligo viene a configurarsi che subisce una trasformazione: l'assistenza non avrà più un taglio altamente tecnologico bensì una connotazione fortemente umana. Con tale orientamento il risultato ultimo che si desidera ottenere non è quello di mantenere in vita il paziente ad ogni costo, ma quello di assicurargli condizioni di vita confortevoli che, assieme alla serenità, diventano gli obbiettivi fondamentali di qualunque azione assistenziale. 



· Considerazioni Etiche 

"La signora Q, una ottantenne con storia di demenza multinfartuale da cinque anni, è stata ricoverata in una struttura per anziani dopo essere stata in ospedale per un ictus cerebrale. Al momento del ricovero la signora Q. a volte reagiva, ma non era in grado di comunicare in maniera intelligibile. Era incontinente e richiedeva massima assistenza nelle attività giornaliere anche se vi opponeva una certa resistenza. Sebbene quando è stata ricoverata nella struttura per anziani fosse capace di camminare, purtuttavia non è stata in grado di partecipare ad un programma di riabilitazione formale. Dopo due mesi è andata incontro a una polmonite e dopo un lungo periodo a letto non è stata più in grado di camminare. A distanza di sei mesi la signora Q ha avuto nuovamente una polmonite, associata ad uno scompenso cardiaco congestizio ed è stata trattata con antibiotici. Poiché non mangiava più, è stato proposto l'inserimento di una sonda naso-gastrica. Suo marito ha allora scritto, con l'aiuto di un'assistente sociale, una lettera in cui chiedeva che non venisse inserita la sonda naso-gastrica, sostenendo di sapere che sua moglie non avrebbe voluto essere alimentata in quel modo".

La scelta di sospendere (o non iniziare) il trattamento medico implica una valutazione etica di diversi aspetti, soppesando non solo questioni di ordine squisitamente medico-tecnici ma anche e soprattutto questioni di valori. La scelta di sospendere il trattamento è spesso ragionevole e giustificata, ma raramente si può dimostrare che è "giusta", dato che è illusorio che ci sia una certezza incondizionata di essere nel giusto quando si fa questo tipo di scelta. E allora, visto che non esiste alcun esame obiettivo che possa determinare se l'interruzione del trattamento sia "cosa giusta", quali potrebbero essere i principi guida morali in grado di poterci orientare per fare una scelta ragionevole e responsabile? 



· Principi guida morali 

1. 1. Innanzitutto bisogna prendere in considerazione i desideri della persona che soffre di demenza. Eticamente è corretto che la persona stessa decida se sottoporsi o meno al trattamento, e i pazienti ancora in grado di intendere e volere hanno il diritto di rifiutare di sottoporvisi. 

Se però il paziente in quel momento è incapace di esprimere in maniera chiaramente intelligibile i propri desideri in merito, allora acquistano rilevanza eventuali sue precedenti disposizioni scritte. In assenza anche di queste ultime, vige il principio della decisione tutoria presa in sua vece (si veda il paragrafo sul "giudizio vicario"). 

1. 2. L'obbligo di prevenire una morte lunga, dolorosa o avvilente è vincolante quanto quello di proteggere la salute e la vita. Soprattutto nelle fasi avanzate di malattia o in quelle terminali, non vi è una ragione che giustifichi interventi medici in grado di prolungare l'agonia finale. Da un punto di vista morale, si rendono necessarie le cure palliative, in grado cioè di assicurare che la fase finale della vita del malato sia corredata di maggiore umanità, fornendo un trattamento sintomatico per rimediare al dolore, un adeguato accudimento ed affrontando i problemi emozionali e le paure che accompagnano la morte. 

2. 3. L'eventuale deterioramento delle condizioni di un paziente con demenza in fase avanzata dovrebbe indurre a trasformare le usuali pratiche terapeutiche, e quindi a sospendere anziché a continuare il trattamento. 

Come si è detto, la demenza è una malattia cronica progressiva, irreversibile e gradualmente invalidante per il soggetto affetto, che infine raggiunge uno stadio in cui non è più in grado di comunicare con gli altri. In tale situazione l'idea stessa di attuare o continuare un trattamento suscita perplessità, in quanto i rischi e gli svantaggi potrebbero superare gli eventuali benefìci per il paziente. Ciò significa che col progressivo deterioramento delle condizioni del paziente, aumenta la necessità di giustificare in modo adeguato il ricorso al trattamento medico o ad altri interventi. 



· Qualità della vita 

Per quanto controverse, anche le valutazioni riguardanti la qualità di vita del paziente che soffre di demenza si impongono in questo contesto. E' importante sottolineare sin dall'inizio che le valutazioni in merito alla qualità di vita di una persona sono diverse (e vanno pertanto distinte) da considerazioni in merito al valore della vita di una persona. 

"Il signor L. soffre di demenza da 10 anni e orami non riconosce più se stesso e gli altri. Non parla, cammina solo se aiutato, e trascorre gran parte della giornata a letto o in poltrona. Fissa il televisore per brevi periodi di tempo senza mostrare alcuna emozione. Nulla sembra procurargli piacere. Ha una grave forma di polmonite e morirà se non riceverà gli antibiotici. La sua famiglia ritiene che la sua qualità di vita sia nulla e che bisognerebbe lasciarlo morire."

Qualsiasi considerazione in merito alla qualità della vita deve esaminare la validità del trattamento medico in rapporto alle condizioni del paziente e alle prospettive offerte dal trattamento. Non è né possibile né necessario definire una soglia minima di qualità di vita perché i giudizi a riguardo vanno sempre individualizzati e personalizzati in base alla particolare ed unica situazione dell'individuo malato. 

Le domande di pertinenza morale che i medici e coloro che assistono i dementi devono porsi nel decidere se sia giustificata l'attuazione o la continuazione del trattamento medico, sono le seguenti: 

· Che contributo positivo al benessere del paziente è ragionevolmente previsto? 

· Il paziente stesso è in grado di percepire gli effetti positivi dell'intervento terapeutico? 

· Che rischi e svantaggi comporta l'intervento? 

Come si è già detto, qualsiasi elemento addotto a giustificazione dell'intervento medico in base al principio della decisione tutoria (o decisione vicaria che dir si voglia), va valutato considerando quella che è stata la vita della persona interessata, i suoi programmi di vita e la sua scala di valori. 



L'eutanasia attiva e il suicidio assistito 
  L'eutanasia attiva 

In alcuni paesi si discute dell'eticità nel porre deliberatamente termine alla vita di pazienti con gravi forme di demenza. L'eutanasia attiva viene generalmente distinta dalla pratica di somministrare farmaci atti ad alleviare il dolore che, come effetto consequenziale, potrebbero affrettare la morte del malato, e va anche distinta da quella di non attuare o sospendere il trattamento come si è già detto. Nel primo caso, infatti, l'intenzione non è quella di uccidere il paziente ma di eliminare il dolore. L'eutanasia attiva implica l'intenzione di porre deliberatamente termine alla vita di un paziente demente, e in alcuni casi può essere stata richiesta dal paziente in una sua precedente disposizione scritta quando stava bene o quando si trovava nei primi stadi della malattia. Esiste una divergenza di opinioni se definire eticamente accettabile oppure no una condotta che tolleri l'eutanasia attiva nel caso che questa sia stata richiesta da una persona precedentemente in grado di intendere e volere, ed è ovviamente questione ancora più delicata e controversa quella della eutanasia attiva non richiesta o non autorizzata dal paziente. 



· Il suicidio assistito 

Altrettanto complessa e dibattuta è l'eticità del suicidio assistito nei casi di demenza. E' giustificato aiutare una persona che sia affetta da malattia di Alzheimer in fase precoce a suicidarsi? 

Con la prospettiva del deterioramento progressivo delle proprie funzioni cognitive, un malato in fase precoce potrebbe contemplare il suicidio come una soluzione al proprio problema e chiedere a una terza persona di assisterlo. In molti paesi l'assistenza al suicidio non è consentita per legge mentre in altri la questione viene ancora dibattuta. Da un punto di vista morale, ci si potrebbe domandare se una persona può validamente decidere di suicidarsi e se gli altri (ad esempio i medici, gli infermieri o gli amici) possono ritenere che sia loro dovere aiutare quella persona a suicidarsi. E' ovvio che, nell'affrontare queste difficili problematiche, anche le diverse posizioni religiose ed ideologiche hanno un peso determinante. 



· La depressione 

Da un punto di vista clinico viene spesso sottolineato che la depressione svolge un ruolo importante in un simile contesto. La depressione, che può essere trattata efficacemente nella maggior parte dei casi, può produrre sensi di impotenza e disperazione e pensieri ed azioni suicide. E' incontestabile che in tutti i casi in cui sorgano intenzioni suicide debba essere considerata e valutata la possibilità che la depressione sia trattabile e debba essere proposto l'eventuale l'idoneo trattamento. Non si può comunque escludere la possibilità che ci siano o che ci saranno dei casi in cui il desiderio di morte non deriva principalmente o esclusivamente dalla depressione. 
11. ESAMI GENETICI 


L'individuazione dei fattori di rischio genetici della malattia di Alzheimer ha permesso di mettere a punto degli esami genetici di tipo clinico che potrebbero essere di tre tipi: 
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Gli esami genetici sono diversi da quelli diagnostici e predittivi. 

Gli esami genetici possono essere rilevanti ai fini della pianificazione familiare, ma nel caso della malattia di Alzheimer hanno una rilevanza limitata dato che si tratta di una malattia ad esordio tardivo. 

La valutazione del rischio genetico potrà acquisire rilevanza quando nel futuro si troveranno farmaci ad effetto protettivo.


I progressi fatti nel campo della ricerca genetica potranno portare alla messa a punto di protocolli terapeutici riguardanti la malattia di Alzheimer, anche se -data la complessità della patologia in questione- è prevedibile che occorreranno non anni bensì decenni prima che ciò avvenga. 

E' riconosciuto che esiste un rischio familiare per la malattia di Alzheimer, anche se le stime relative all'entità del rischio non concordano tra loro. Molti studi recenti hanno analizzato il rischio connesso all'età e hanno trovato che nei parenti di primo grado di pazienti con Alzheimer il rischio è di circa il 50% entro l'età di 90 anni.





L'individuazione dei fattori di rischio genetici della malattia di Alzheimer ha permesso di mettere a punto degli esami genetici di tipo clinico che potrebbero essere di tre tipi: 

1. 1. Un esame diagnostico nel paziente sintomatico finalizzato alla diagnosi definitiva. 

2. A predictive ("presymptomatic") test in a relative to determine whether he or she carries the disease gene and hence will acquire symptoms. 

3. 3. Un esame genetico che contribuisca all'analisi/valutazione dei rischi. 

Sono già disponibili gli esami di tipo diagnostico e predittivo per la malattia di Alzheimer familiare ad esordio precoce. La malattia di Alzheimer ad esordio precoce è associata a mutazioni nel gene per la proteina precursore dell'amiloide (APP). I primi lavori che hanno descritto l'associazione dell'apolipoproteina E4 (apoE è una proteina, mentre APOE è il gene che ne determina la sintesi) al rischio di sviluppare la malattia di Alzheimer sono del 1993, e lavori successivi hanno confermato che il genotipo APOE è il fattore genetico più importante fino ad ora identificato che determina la predisposizione di un individuo a sviluppare la forma sporadica e familiare ad esordio tardivo della malattia. E' improbabile che la genotipizzazione dell'APOE sia davvero valida per prevedere il rischio che individui privi di sintomi possano essere colpiti dalla malattia di Alzheimer in futuro e non è quindi una pratica attualmente raccomandata.

Comunque, nel caso in cui venga posto il sospetto diagnostico di malattia di Alzheimer, è stato proposto di utilizzare la genotipizzazione dell'APOE come strumento diagnostico ausiliare. In altre parole, valore di marker sì, ma valore predittivo no. 



Perché cercare le informazioni genetiche? 

Tradizionalmente chi si rivolge ai servizi di genetica medica lo fa per motivi di pianificazione familiare. Infatti, in diverse situazioni e malattie gli esami genetici sono di ausilio nel decidere se avere figli o proseguire gravidanze a rischio, e le tecniche di citogenetica e di genetica molecolare sono utilizzate per la diagnosi di patologia fetale od infantile. Sembra tuttavia improbabile che tali tecniche possano acquisire rilevanza nel caso della malattia di Alzheimer. 

Individui portatori di geni per la forma ad esordio precoce potrebbero richiedere l'esecuzione di esami prenatali sul feto così come fanno ormai i pochi individui portatori del gene responsabile della malattia di Huntington, ma appare assai improbabile che giovani coppie vogliano fare scelte di pianificazione familiare in base ad una malattia che il feto potrà avere tra 50-70 anni. 

Sempre più frequenti, invece, sono gli individui che richiedono informazioni genetiche per motivi diversi dalla pianificazione familiare. Alcuni sono spinti da motivazioni mediche miranti a meglio orientare le scelte riguardanti il trattamento o la prevenzione. Ad esempio, se un soggetto è sicuro di presentare un rischio genetico di cardiopatia, allora potrebbe decidere di seguire uno stile di vita che lo protegga da tale evenienza od optare per un trattamento precoce e, in tal caso, gli esami genetici saranno non solo ritenuti positivi ma verranno raccomandati. Per quanto riguarda la malattia di Alzheimer, non esistono attualmente delle strategie per ridurne i rischi, ma è possibile che la situazione cambi nel futuro. 

Sono attualmente in corso studi clinici su possibili farmaci per la malattia di Alzheimer, mentre un primo farmaco è stato approvato negli Stati Uniti e in gran parte dell'Europa continentale. Se si dovesse trovare un farmaco in grado di svolgere un ruolo protettivo, in futuro lo si potrebbe consigliare per tempo a coloro che presentano un rischio genetico per la malattia. 



