
Il Piccolo
presenta

Cinque passi verso la verità

Primi passi con la demenza
Viverla senza VERGOGNA, conoscerla senza PAURA



PREFAZIONE IL PICCOLO

Caro amico, cara amica,

oggi è uno di quei giorni che sembrano cambiare tutto. 
Una parola, “demenza”, è entrata nella tua vita, forse
con il peso di un macigno, forse con un senso di
smarrimento, o forse ancora con una paura silenziosa
che non sai bene da dove arrivi.

Lascia che io ti dica una cosa importante: non sei più
solo. So che questa parola può far paura. 
So che può sembrare un’etichetta, un destino, o
perfino una condanna.  Ma la verità è che demenza
non significa la fine di tutto.  Sì, cambieranno delle
cose. Sì, ci saranno momenti difficili.  Ma ci sarà anche
spazio per scoprire nuovi modi di vivere, di
comunicare, di stare insieme. E soprattutto: ci sarà
sempre qualcuno accanto a te. 

Io sono la tua coscienza, la tua voce interiore, il tuo
alleato più sincero.  E da oggi, voglio che tu sappia che
non affronterai questo percorso da solo. Intorno a te ci
sono persone che ti vogliono bene, che ti vedono
ancora e sempre per quello che sei: una persona, con
una storia, con emozioni, con dignità. Non sei e non
sarai mai solo una diagnosi. E a te che stai leggendo
queste righe come familiare, compagno, figlia, amico…
anche tu non sei solo. Questo viaggio lo faremo
insieme. 
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La demenza può fare paura, sì, ma insieme possiamo
guardarla in faccia, imparare a conviverci, e perfino a
trovare nuovi modi di sorridere.

Quello che hai tra le mani si chiama Il Piccolo, un
nome semplice, ma pieno di significato.  Perché spesso
sono le cose piccole che fanno la differenza: un gesto
gentile, una risata condivisa, un pomeriggio passato a
ricordare o semplicemente a stare insieme in silenzio. 
Il Piccolo è un manuale fatto di consigli, pensieri e
suggerimenti per affrontare questa fase della vita
senza vergogna, senza nascondersi, senza sentirsi
meno. È uno strumento nato per illuminare il
cammino, un passo alla volta.
Nel tempo, è probabile che alcune cose sfumino. Ma
non sfumerà mai il valore di chi sei, né l’amore che ti
circonda. Non sfumeranno mai il rispetto, la dignità, e
quella parte profonda di te che resta intatta, sempre.

Coraggio. Hai appena fatto il primo passo. E il primo
passo è sempre il più importante.

Con tutto il cuore, la tua voce interiore, che non ti
lascerà mai solo.
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Presentazione 

Se stai sfogliando questo opuscolo è perché
probabilmente sei vicino a una persona con una malattia
di Alzheimer o qualche altra forma di demenza. Magari
una persona a te cara. 

Questo piccolo manuale ha un obiettivo ben preciso.
Senza alcuna pretesa di essere esaustivi sull’argomento,
vogliamo prenderti per mano e accompagnarti in un
mondo che all’inizio potrà sembrarti incerto, pieno di
interrogativi e paure. Un labirinto nel quale ti sembrerà di
non riuscire più a trovare una via d’uscita. 

Ma prendi un bel respiro. 

Il tuo sentire appartiene a quello di tante altre famiglie
che abbiamo incontrato in questi anni. 

Il nostro cammino inizierà al tuo fianco intanto spazzando
via dai tuoi pensieri i “sentito dire” che circolano sulla
malattia di Alzheimer e sulle altre demenze. Perché sono
queste informazioni che sollevano maggiormente il
polverone dell’incertezza e del timore. 

Vorremmo farti conoscere il volto diverso di questa
malattia: quello della verità.
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È vero, una diagnosi come questa comporta scossoni
emotivi, cambiamenti, riequilibri, scelte a volte difficili.
Tante le emozioni da vivere e rotte da ricalcolare. Tutto
arriva senza alcuna avvisaglia, infrangendo all’improvviso
lo specchio della vita. La tua e quella del tuo caro con
demenza. Costringe a mille peripezie, ad affrontare
momenti di sconforto, dovrai metterti a studiare, capire,
decifrare, analizzare. Non sarà facile. Lo so. Nessuno
capirà come ti senti. Perché nessuno vive la tua stessa
condizione.

Ma c’è un attimo in cui tutto prende vita. Un inizio che
sembra bloccarti la vita. Arriverai a doverti plasmare sulla
malattia fino ad arrivare ad adottare quello “specifico
metodo fai da te”. Abbandonerai regole e teorie. Arriverai
magari a capire che la persona che hai davanti è unica e
che non puoi costringerla centrifugarla, plasmarla come
tu vorresti. È ricca e preziosa con un universo da scoprire
forse a te del tutto sconosciuto. E, se vuoi arrivare a
questa conoscenza, dovrai fare con umiltà tanti passi
indietro. Uno, due, tre…1000 passi indietro. Imparare ad
accettare i tuoi limiti senza ergerti sugli altari dell’assoluta
verità. 

Purtroppo, siamo molto distanti dalla scoperta di una
cura e, cosa ancora più drammatica, non esiste ancora un
farmaco che possa andare bene per tutte le persone, per
tutte le fasi di progressione della malattia e per tutte le sue
forme. 
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Ma, una diagnosi di demenza non è una condanna di
morte fisica o sociale. Non lo è di certo per la persona che
la riceve, perché con i dovuti accorgimenti e strategie,
potrà vivere per molti anni avvolta nel benessere e in
buona salute. E non lo è nemmeno per te. Ma, devi
credere, fin da subito, fin da queste prime pagine, che ci
sono tantissime cose che si possono fare “per e con” una
persona con una malattia di Alzheimer. 

Quanto avrai finito di leggere questo, seppur
piccolo….Piccolo, forse ti sentirai in grado di prenderti
cura davvero di una persona con demenza. Ma
principalmente riuscirai a prenderti cura di te.
Percepirai leggerezza, meno impotenza, più
comprensione, più autostima, sarai capace di decidere
cosa sia meglio fare per poter intraprendere questo
percorso di vita nella possibile serenità che tale viaggio
richiede. 

Perché vedi, il disagio che vivono le persone con demenza
è uguale a quello che vive ogni umana fragilità quando la
malattia ci assale. Ma la fragilità in fondo fa parte di noi.
Fa parte di loro. Fa parte della vita. 
E le persone con demenze vivono un’esistenza di grande
fragilità interiore.

Ed è per questo motivo che tutti noi dobbiamo essere
capaci. Sì, capaci e competenti nell’ascoltare le loro
paure, le loro disperazioni, i loro disorientamenti verso un
mondo che non gli appartiene più. 
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E tocca a noi, solo a noi, materializzare e rendere visibile
tutto ciò che loro non riescono più ad esprimere.

Ascoltare con il cuore, entrare in quella corazza spesso
impenetrabile perché costruita su di una fragilità
straziante. 

Ma fragile è tutto ciò che si frantuma se non viene
protetto. 

E fragile è il destino delle persone con demenze che
diviene inesorabilmente giorno dopo giorno, oscillante,
zigzagante. Vulnerabile. Dissolto. Ma fragile è anche il tuo
destino.

Ecco partiamo da qua. 
Dall’incontro di due rispettive fragilità. 
E insieme facciamo piccoli passi.
Esattamente 5 piccoli passi. Basteranno. Per ora.

Elena

Puoi farmi un favore?
Vuoi farti un favore?

Accettami. Non darmi altri appellativi. 
È importantissimo che tu lo faccia. Da subito.

Io sono solo la malattia di Alzheimer
Io sono una tra le tante forme di Demenza

Nient’altro.
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Primo Passo: La Conoscenza
                                                             
“Se una persona si perde, aiutala a ritrovare la via” (e.s.)

Lo Start è verde. Saranno discese o salite? Lo scoprirai.
All’inizio della diagnosi questa malattia si trasforma in
una corda alla quale si attaccano tutti coloro che ti
ruotano intorno. All’inizio ti sembrerà che tutto si possa
risolvere. Con buon senso, farmaci e l’aiuto di qualche
superiore entità celeste o umana. All’inizio. Poi piano
piano ti accorgi che per te una giornata dovrebbe essere
di 36 ore. E magari non basteranno. Lotterai contro il
tempo, contro gli altri, contro il tuo stesso essere perduto.
Ti guarderai intorno e capirai di non essere un supereroe.
Ma solo un essere umano senza colpe, ma con altri destini
in mano. E un cuore ferito che ha bisogno di tempo per
sanare. Iniziamo.

Le varie fasi
                                       
La malattia di Alzheimer presenta senza dubbio delle
caratteristiche tipiche ma, da un individuo a un altro,
sono evidenti delle differenze a volte notevoli, a causa
delle aree cerebrali più danneggiate e delle stesse
abilità cerebrali più o meno sviluppate durante la vita. 

Prima fase: detta dei disturbi dell’orientamento o fase
reattiva. 
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È caratterizzata dall’avanzare delle amnesie,
dall'alternarsi di momenti di confusione, da segni
depressivi, apatia o un insolito isolamento. La
consapevolezza di ciò che sta succedendo è di solito
presente nella persona e la percezione di tali perdite
cognitive è abbastanza conservata anche se non
ammessa palesemente. La persona prova sensazione
di grande disagio, inadeguatezza e vergogna e ciò le
reca una notevole sofferenza psichica e una tendenza
ad isolarsi.  

I primi sintomi caratteristici sono il disorientamento,
anche in ambienti ben conosciuti, associato
all’incapacità di ricordare nomi di cose e individui,
oppure dove si ripongono oggetti utilizzati
abitualmente. La parziale perdita di memoria
costituisce, quindi, parte del quadro di questa
patologia agli esordi. 

Il soggetto malato inizia a non interessarsi al proprio
aspetto fisico e alla propria alimentazione, o ad avere
difficoltà a gestire questi aspetti. Sono osservabili dei
mutamenti caratteriali. La persona si accorge che
“qualcosa non va”; spesso rifiuta la diagnosi e/o
quest’ultima può causarle depressione

Il tuo punto fermo = Non perdere tempo. All’inizio della
malattia il tono dell’umore del tuo caro è spesso depresso,
tenderà a negare le proprie difficoltà sminuendone l’importanza.
Ma ha solo tanta paura. Non aspettare molto tempo prima di
effettuare una prima valutazione neuropsicologica. 
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Seconda fase: detta della confusione temporale o fase
neuropsicologica.

È caratterizzata dalla perdita graduale delle abilità
cognitive, le amnesie aumentano tanto da rendere
imprecisi i racconti e i discorsi.  La struttura del
linguaggio si semplifica molto, il pensiero perde i nessi
logici, diventa molto difficile far ragionare la persona, la
funzione del giudizio critico si affievolisce, la capacità
decisionale scompare lentamente.  

Diminuisce sempre più la capacità di autogestirsi e
auto programmarsi la giornata. Iniziano momenti di
panico, di ansia e sensi di vuoto. È questa la fase del
“voglio tornare a casa dalla mamma”. Ciò succede
perché la mente torna nel passato remoto, pertanto la
casa e la famiglia in cui attualmente il tuo caro vive,
non vengono più riconosciuti come propri. La persona
comincia a chiedere dei genitori, dei fratelli, scambia la
moglie per la madre, il marito per il padre e figli per
fratelli. Comincia a essere divorata dal desiderio
impellente di tornare a casa. Il suo regime alimentare
va controllato, in quanto spesso dimentica di mangiare,
non è più in grado di cucinare o di utilizzare
correttamente le posate. Non può più scegliere gli abiti
da indossare o lavarsi bene e regolarmente da sé. È
fondamentale “mettere in sicurezza” il suo ambiente di
vita, allontanando tutte le fonti di pericolo.
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Può avere deliri e allucinazioni visive, essere molto
aggressivo verbalmente e fisicamente. Spesso si ha
un’inversione del ritmo sonno-veglia, cioè il malato
dorme di giorno ed è sveglio durante la notte (con
tendenza a vagabondare)

Terza fase: detta dei movimenti ripetitivi o fase
psichiatrica. 

La perdita della memoria del pensiero e del linguaggio
rendono la persona del tutto inconsapevole e molto
fragile. Non sa più cosa le succede, non sa dov'è,
l'ambiente esterno non può più essere compreso e
interpretato. L'unica cosa che le rimane da fare è
difendersi o reagire a livello istintivo al comportamento
spesso inadeguato degli altri. Le reazioni
comportamentali non sono più equilibrate, diventano
impulsive, fino ad arrivare talvolta a momenti di aperta
aggressività, agitazione e ansia molto forti. Il danno
cerebrale non permette di inibire i comportamenti
inopportuni e socialmente non desiderabili. La persona
reagisce agli stati emotivi che sente dentro di sé e nella
relazione con gli altri, senza alcun filtro.

Il tuo punto fermo = Cambiare prospettiva. Cancellare anni di
vita vissuta insieme è un boccone amaro da ingoiare per i
familiari. Ma nulla viene cancellato dalla vita passata. E’ solo
che, a causa della degenerazione neuronale, emozioni,
esperienze, sensazioni, non possono essere recuperate
efficacemente. Accettare la nuova persona, così com’è, e non
come vorresti che fosse, permette di instaurare un rapporto
diverso superando momenti di sofferenza e di sconforto. 
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È questa la fase in cui i disturbi del comportamento
sono più manifesti, ma rappresentano l'espressione di
una grande sofferenza interna della persona, che non
riesce a trovare altre forme per esprimersi se non
attraverso l'uso istintivo del corpo.  È pensabile che
l'agire anche violento, agitato, ripetitivo della persona
malata diventi ad un certo punto indispensabile poiché
la persona non può più contenere un livello tale di
sofferenza interna. 

Quarta fase:  detta internistica o della vita vegetativa.
 
La persona perde quasi completamente la capacità di
entrare in relazione con il mondo circostante, sia
perché perde la capacità di linguaggio, sia perché si
instaurano notevoli difficoltà motorie e fisiche. Il tuo
caro potrebbe passare la maggior parte del tempo
seduto o a letto ripetendo una sequenza di parole
all'infinito, rimanendo in silenzio o esprimendo le
emozioni solo attraverso il pianto, l'agitazione o lo
sguardo fisso.

Seconda e Terza fase rappresentano
lo Stadio Intermedio della malattia

Il tuo Punto fermo = Non fingere. Questo è lo stadio più
difficile da gestire. Ma, se tratti la persona con sincero rispetto,
utilizzando un linguaggio chiaro, un tono di voce calmo, dolce e
amorevole, una mimica facciale delicata, se sorridi, se hai
pazienza, il tuo caro ti donerà il suo essere essenziale, positivo e
tranquillo. Non serve a nulla far finta di essere dolci mentre
dentro provi tanto rancore o rabbia. Ricorda: le persone con
demenza avvertono il tuo stato d’animo
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Il tuo Punto fermo = Il Nutrimento. Pensare che in questa fase il tuo
caro sia solo destinato ad attendere la morte è l’errore più grande
che puoi fare. 

Non ascoltare chi ti dice che “ormai si sta spegnendo e che non c’è
più nulla da fare”. Al contrario. Questo è il momento di riempirlo di
coccole e di carezze, di condividere il benessere di una passeggiata,
di parlare dei ricordi a loro cari. Questo sono gli attimi della tua più
autentica presenza, dell’accompagnamento, del conforto, del dono
della forza. Sì, di quella forza necessaria per affrontare l’ultimo
pezzetto di vita.

Devi sapere che: ogni forma di demenza è diversa dalle altre.  Ha
una sua esclusiva progressione cerebrale che produce una propria

e unica espressione comportamentale e corporea. Non tutte le
forme di malattia di Alzheimer iniziano con il deterioramento

dell’Ippocampo e non tutte con la perdita della memoria. 

Molto dipende da quale area cerebrale inizia ad alterarsi.
A questo aggiungi che ogni persona è diversa dall’altra: diversa

l’esistenza, i valori, la cultura, le esperienze, le emozioni. Se
comprendi questi inizi a non OMOLOGARE ma a RISPETTARE
Capire la patologia della malattia di Alzheimer e in generale il

funzionamento del cervello sul comportamento ti aiuta a
comprendere 

“perché fa ciò che fa”. 

La tua formazione è un passaggio necessario per non ricorrere
subito alla compulsiva assunzione farmacologica.

Ma, la tua migliore formazione, deve avvenire per prima cosa su
di te ed ha un solo nome:

A  C  C  E  T  T  A  Z  I  O  N  E
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“Incidi quest- par-la con il fu-co nella tua m-nte. Fa che
cam-ini sempre con te, respiricontedormaconte,
affinchè ti s-lga alla cos-ienza mille volte al giorno. 
Ti aiut-rà in ogni circ-stanz- del camm-no che st-i
intrapr-nde-do”
Ps… Nessun errore. Questo intoppo è solo l’inizio del
cammino verso la tua accettazione.

Sai la cosa dovrai accettare di più?
Essere una persona con demenza non significa essere
una persona asessuata. È una persona con il diritto di
vivere ed esprimere a modo suo, la pulsione erotica. I
malati di Alzheimer non perdono questa emozionalità
così forte e la esprimono quasi sempre con dolcezza,

discrezione, spontaneità.
Perché sessualità è anche accarezzare, baciare,

vezzeggiare, sussurrare. 
Ti dirai che “Queste cose non ti appartengono più”

che “Oramai è passato così tanto tempo” che 
“Sei troppo stanca” che “Ma alla mia età 

non ci si pensa più a queste cose”.
Io ti dico solo che 

È SEMPRE TEMPO PER AMARE E LE PERSONE CON
ALZHEIMER LO SANNO BENISSIMO

Puoi farmi un favore?
Vuoi farti un favore? Ascoltami.

 Io porto il disordine. Lo so. Inizia ad accettare il mio caos. 
Non pretendere ordine da me,

ma soprattutto non lo pretendere…da te.
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Secondo Passo: L’Elaborazione

In principio era il caos… E c’era anche Dio.. Pertanto,
non è vero che dove c’è ordine c’è Dio. 

(Francisco Rodriguez Barrientos)

Affrontare una diagnosi di demenza comporta nella
persona che ne è affetta lo sconvolgimento di
qualunque equilibrio interiore. Un caos emozionale
senza precedenti. 

Quali potrebbero essere i meccanismi che il tuo caro
adotta per difendersi? E come dovresti comportarti?

Rifiuto: “Non può essere vero” “Avranno sbagliato”

Espressioni come questa rappresentano uno dei primi
pensieri che vengono alla mente quando ci si trova di
fronte ad una diagnosi di demenza. La negazione è una
sana reazione per proteggere l’integrità psicologica
della persona. Ha il compito di dare il tempo di
mobilitare quelle risorse necessarie per affrontare la
malattia.

Il tuo punto fermo = Rispettare il suo tempo senza sminuire
l’accaduto con frasi del tipo “Non ti preoccupare”. Accetta i suoi
silenzi, i suoi sbandamenti. Senza forzature. Non è questo il
momento delle tue ansie che si trasformano in strategie
iperstimolative e delle continue domande indagatorie delle sue
memorie. Questo è il momento della calma per poter al meglio
organizzare il vostro domani. 
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Rabbia: “Perché proprio a me” “Che male ho fatto?”
 

Questa diagnosi taglia le gambe. La persona che la
riceve ha la consapevolezza che il suo futuro è infranto
e che l’autonomia presto sarà perduta. La rabbia che si
manifesta è spesso rivolta verso i familiari anche senza
alcuna motivazione. Ma questa rabbia è solo il frutto di
tanta paura. Umana paura.

Accomodamento: “se seguo la terapia riuscirò a star
bene…” “se guarirò prometto di…”.

In questa fase la persona fa di tutto per non sentirsi
sconfitto dalla malattia. Arricchisce di ogni speranza
tutte le sue forze. Crede di potercela fare: “se solo…”.
Tenta di riprendere il controllo della sua vita. E’
iperattivo, prova mille strategie.

Il tuo punto fermo? Immedesimarsi è la parola d’ordine. Non
sei tu il motivo della sua rabbia. Non serve provare rancore,
andare in sfida, metterla sul personale. Occorre solo accogliere
tutta la paura e capire. In silenzio. Nient’altro.

Il tuo punto fermo? Amplificare Questa è una fase molto
delicata in cui serve far capire alla persona che “può tutto” e
che la sua forza di sopravvivenza è più forte della stessa
malattia. Fallo sentire onnipotente, rendi illimitate e possibili le
sue capacità. Chiedi aiuto sul come poter fare.
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Sconforto: “non posso far nulla per…” Il mio destino è
segnato…” La rabbia e la fase dell’accomodamento
cedono il posto allo sconforto. La persona prende
consapevolezza di quello che sarà il suo destino e
capisce che non potrà far nulla per cambiare la sua
condizione.Forte è il senso della sconfitta.

Cosa fare? Accettare. Nient’altro. Stai vicino al tuo
caro senza forzarti di dover per forza dire qualcosa per
farlo stare meglio. Non fingere, lo capirebbe. In fondo
stai soffrendo anche tu.

Solo dopo tanto tempo…forse…arriva l’Ammissione
della propria realtà. In questo momento la persona ha
la sensazione di dover riannodare le fila della sua vita
frastagliata e di dover fare in fretta. Ha bisogno di
confidarsi, di parlare in maniera intima e profonda. 

Il tuo punto fermo? Assecondare. Non ha senso opporsi a
quelle che possono essere le sue volontà. Accompagnalo
nell’esplorazione dei suoi desideri magari nascosti. Fagli capire
che l’unica cosa che vuoi fare è stargli vicino. Sinceramente.
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Poniti queste domande:

Quanto conosco a fondo il mio caro con demenza?
Quali sono le cose che lo rendono felice?
Quali sono le cose che lo fanno irritare?

Come ha trascorso la sua vita al mio fianco?
Quali sono le emozioni più rilevanti della sua vita?

Quali sono le persone più importanti?
Quali sono gli oggetti a cui è più legato?

Quali sono le canzoni che cantava con maggiore
frequenza?

Quali sono i vestiti, i profumi, le coperte, le ricette, gli
hobby, le tradizioni che 

amava di più?

FINO A CHE PUNTO CONOSCO I SUOI SEGRETI
Fanne una lista, potrebbe tornarti utile. 

Prima di passare al terzo passo ho una cosa
importantissima da dirti 
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Magari ti diranno che essendo l’Alzheimer una malattia
incurabile e inevitabilmente progressiva, ogni intervento di
stimolazione comporti uno spreco di tempo e di energia;

Magari ti diranno che qualunque ipotetico guadagno
cognitivo fatto dal tuo caro venga perduto e che quindi non
ne valga più la pena;

Magari ti diranno che l’unica soluzione per gestire questa
malattia sta nell’assunzione dei farmaci;

Magari ti diranno che una badante senza esperienza e
una televisione perennemente accesa è tutto ciò che serve
per il tuo caro con una demenza;

Magari ti diranno che lo devi trattare come se fosse un
bambino.

MA TU NON CREDERE. NON CREDERE!

Ricorda che ogni funzione cognitiva NON ha una sola porta
d’accesso (come soliti esercizi specifici ma noiosi) e che tutti
gli accessi sensoriali, cognitivi e corporei sono possibili. 

Fino alla fine della sua vita.

Il mantenimento di funzioni, abitudini e ruoli semplificati,
permette al tuo caro di sentirsi ancora utile, importante e

accettato come persona nel suo contesto sociale e
familiare.

Non tormentarlo con stimoli monotoni e senza senso. 

Accetta l’importanza dei suoi piccoli e semplici desideri. 
Rendilo felice! Rendetevi felici!

PS… NON E’ UN BAMBINO!!! Anzi essere trattato come
tale lo fa incavolare moltissimo
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Puoi farmi un favore?
Vuoi farti un favore?

Ascoltati e ripensa a cosa hai provato quando ti sei
trovato di fronte alla precedente pagina capovolta. 

Fastidio? Disorientamento? Sorpresa? Giudizio?
                                

 Puoi farmi un favore?
Vuoi farti un favore? Fidati di me. Fidati di te. 

Se vuoi stare al mio fianco 
non frenare ciò che di nuovo

 potrebbe nascere da me.

Terzo Passo: i “sentito dire”

Ci sono situazioni in cui curare l’anima delle persone
è più importante che tenerle in vita

(E.Carena)

Ci sono tante, troppe Opinioni Comuni, i ”Sentito
dire” che circolano intorno alla malattia di Alzheimer e
alle altre demenze.  Noi ne abbiamo scelto 5. Ma tutti,
proprio tutti, hanno un solo e massiccio multistrato di
errore. Pensare:
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“Per forza ha l’Alzheimer……..”

E quindi secondo un luogo comune:

Per forza ha le allucinazioni e i deliri;
Per forza ha le condotte aggressive e l’agitazione;
Per forza ha il vagabondaggio; 
Per forza ha l’affaccendamento;
Per forza ha l’apatia, la depressione, l’ansia…;
Per forza ha il disorientamento;

PER FORZA È...DEMENTE = (quando una leggera parola
si trasforma in un pesante pregiudizio)

Niente di più sbagliato!!! E ti spiego il perché!!!

Occorre fare una distinzione tra ciò che produce il
deterioramento cognitivo nella malattia di Alzheimer
e quindi perdita di memoria, disorientamento spazio-
temporale, deficit percettivi, incapacità di effettuare un
movimento finalizzato, perdita della capacità di
comunicare e ciò che sono invece le espressioni
(sintomi) non cognitivi ossia agitazione, nervosismo,
aggressività, apatia, vagabondaggio. Se non serve
quasi a nulla competere con la degenerazione dei
sintomi cognitivi, qualcosa si potrebbe fare per
alleviare la disperazione che i sintomi non cognitivi
tracciano sulle anime di queste persone. Ma anche
sulla tua. 
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Molto dipende da te. Ricorda. Per stare in una qualche
forma di relazione con le persone con demenze, occorre
semplicemente… Stare! Imparare a Sentire più che agire.
Osservare e ascoltare senza giudizio. 

SO-STARE e tu??? SAI STARE???

Opinione comune n° 1 – Lo fanno apposta?

“Mi sta prendendo in giro. Dimentica quello che vuole. Me lo fa
apposta. Fa bene solo quello che gli interessa. Prima della
malattia era una persona riservata e attenta, adesso non la
riconosco più”.

Anche se si tratta di pensieri naturali occorre subito chiarire
che non è così. Qualunque comportamento venga
espresso dalla persona con una demenza, non lo fa
apposta. E, questo concetto bisogna che lo metta bene in
testa. Potrà farti la stessa domanda nel giro di pochi minuti,
avere condotte aggressive o essere disinibito, non ricordare
cosa ha mangiato pochi minuti prima, fare tante di quelle
cose strane tanto da non farti più conoscere la persona a te
cara ma, non lo fa apposta.  Quel che fa è causato dalla
diversa compromissione delle aree del suo cervello e non
dal suo volere. Tante cose ti faranno star male a causa della
loro difficile gestione. Lo so. MA NON DIPENDE DALLA
LORO VOLONTÀ.

Ma non dare mai la colpa della tua stanchezza alla
persona con demenza.
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Non hanno nessuna colpa se sono loro le prime vittime di
questa malattia e non hanno alcuna colpa se una politica
scellerata e disattenta ti ha lasciata da sola a gestire un
problema così gravoso. Pensaci.

Opinione comune n° 2 – Non devo darglieli per vinte 

Scendiamo dalla cattedra dei nostri ruoli, delle nostre finte
verità e giustificazioni. Seguendo le strade della ragione,
con le persone con demenza, non si va da nessuna parte.
Obbligare il tuo caro a fare quello che tu vorresti facesse,
non fa altro che spogliarlo della sua dignità decisionale e
aumentare i suoi momenti di rabbia e aggressività. E, cosa
ancora più grave, lo silenziamo e lo castighiamo in una
paura paralizzante. Chi siamo noi per decidere quando
fargli fare ciò che vogliamo? Chi siamo noi per costringerli
all’interno di regole che nella loro vita non ne hanno mai
tenuto conto? Sei proprio certo che non ci sia qualcosa da
modificare nel tuo atteggiamento per arrivare a variare
qualcosa nel tuo rapporto con la demenza?
Se ad esempio la persona non vuole fare il bagno o la
doccia, non pensare che ti stia facendo un dispetto. È
perché la cura personale non è più tra le sue priorità. Per lui
è magari un momento noioso sol perché vi è l’obbligo del
farlo o perché lo distoglie da ciò che stava facendo prima.
Può avere freddo, paura, non ricordare le sequenze da
svolgere per fare il bagno, vergogna di essere visto nudo.
Possiamo pensare di lavarlo a fasi?  Pensa principalmente a
chi era la persona prima della malattia e cerca di trovare i
giusti compromessi. Poi le strategie verranno da sole.  
Fidati. 
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Opinione comune n° 3 – Se crea problemi non c’è altra
strada che sedarlo

Sarebbe forse il caso di chiederti cosa significa "creare
problemi” per te. Non dare fastidio? Fare ciò che vuoi? Non
contrariarti? Accettare le tue regole? Farlo vivere in ambienti
nei quali si deve adattare? 

Forse, occorrerebbe cambiare prospettiva e trattare le
persone con Alzheimer con una visione più inclusiva della
demenza e non coercitiva nel rispetto delle sole nostre
volontà. Spesso non è la persona con demenza ad essere
sbagliata, ma è l’ambiente umano che la circonda a non
volersi plasmare alle sue esigenze. E così quelle che noi
pensiamo siano azioni positive, si trasformano in azioni
negative costruite su pensieri rigidi e poco flessibili. 

Ed è facile, troppo facile prendere la semplice via della
contenzione farmacologica. Ma se è questa la via che sei
stato costretto a scegliere, stai almeno attento ai dosaggi e
ai miscugli, confrontati sempre con il medico di tua fiducia. 
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Luogo comune n°  4 – Devo fare tutto al posto suo 

La tua paura l’ansia, la fretta, ma forse anche la poca fiducia
che hai nei confronti del tuo caro, ti portano ad aumentare
il circolo vizioso della dipendenza sostituendoti in tutto e
per tutto a lui. Questa soluzione potrebbe essere la più
comoda e veloce, ma non è per nulla la più adeguata alla
persona con demenza perché si potrebbe sentire inutile e
inetta. Non è importante quanto ci mette a lavare un piatto
o ad apparecchiare la tavola, ma che riesca a svolgere il
compito in autonomia. Non è importante se quando
mangia sporca la tovaglia o a terra, ma è stra-importante
che riesca a portare da solo il cucchiaio in bocca.
Comportarsi così vuol dire aumentare l’autostima delle
persone con demenza e avere la possibilità di creare un
calmo clima di fiducia. 

Ricorda: Solo nella fase più avanzate della malattia le
difficoltà di svolgere i compiti diventano più evidenti. I gesti
basilari della vita quotidiana restano intatti fino alle fasi
avanzate della malattia. Può far tanto ancora. Non credi?

 È UN ERRORE INGABBIARE LA PERSONA NEL PANNOLONE
QUANDO POTREBBE ANCORA URINARE DA SOLA

SE ACCOMPAGNATO PIU’ VOLTE AL GIORNO IN BAGNO
E A ORARI FISSI.  È UN ERRORE VESTIRLI DA CAPO A PIEDI

QUANDO ANCORA RIESCONO A METTERSI LA CAMICIA
DA SOLI ANCHE SBAGLIANDO TUTTI I BOTTONI

O METTENDO LE MUTANDE SOPRA I PANTALONI:
INSEGNALE LA SEQUENZA GIUSTA DEGLI INDUMENTI. 

CON CALMA! SENZA GIUDIZIO. CON UN SORRISO MAGARI
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Opinione Comune n° 5 - Non capisce più niente

Nella fase terminale della malattia si crede di avere davanti
persone vuote. Senza più cervello, senza più corpo, senza
una mente. Ma, il cordone con l’essenza vitale della propria
realtà non è assolutamente tagliato. Possono magari non
comprendere appieno il significato di quello che stiamo
dicendo ma percepiscono espressioni, stati d’animo, toni di
voce. Sentono attraverso altri percorsi comunicativi. Anche
nella fase avanzata della malattia c’è sempre uno spazio
residuale di gesti compiuti e di piccoli obiettivi realizzabili.
Difficoltà di comunicazione non significa incapacità di
comunicare!
Tra tutti i sensi il Tatto e quindi il Con-Tatto è molto
importante. Quando la necessità di toc-care e di essere
toccati rimane insoddisfatta, ne deriva spesso un
comportamento anormale.

“A volte ti metti a dipingere le frittelle di vetro, facendo però
l’errore di metterci o troppe parapiglie di zucchero o troppe
zuzzelle gialle. E tu dove sfinferi? Nel fuoco cotto o nella
plastica lessa? Perché caracollare nelle matite di gesso? Non va
bene.”

Non capisci il brano che ho scritto sopra vero? Perché
l’ho scritto? Io non lo so. Ma tu ascoltati.

Puoi farmi un favore? Vuoi farti un favore?
Abbracciami.

Tutto intorno a me diviene totalmente sconosciuto.
Non ho alcun appiglio. Resto isolato nella mia paura.

Nella mia rabbia. E tu…Dove sei?
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Quarto Passo: DADAWA

Stai dalla mia parte. Ho solo una malattia di Alzheimer
Sto anche dalla tua parte e ti capisco.

Trova una luce invece di maledire l’oscurità 
(Madre Teresa)

DADAWA non è una lingua aborigena ma solo le iniziali
di quelli che consideri i miei più orribili sintomi. Ecco

cosa posso provare io.

D= Disorientamento

Rappresenta il mio primo segnale d’allarme e sarà una
caratteristica costante sempre presente nel percorso

che stiamo affrontando. 

D I S O R I E N T A M E N T O

“È lo stato delle mie Non Risposte alle tue Tante, Troppe
domande che mi poni per capire, sperare, in un possibile
regresso della malattia. Ma no, non si torna indietro. Non serve
a nulla chiedermi con insistenza “Che giorno è?” “Che lavoro
facevi?” “Quanti figli hai?” e altre diavolerie che servono solo a
farmi sentire un incapace perché non so cosa risponderti.
Prova a parlarmi senza fare domande. Raccontami della mia e
della tua vita, della nostra vita qualunque essa sia stata.
Parlami dei tuoi sentimenti, di cosa hai fatto durante la
giornata, dei tuoi successi e dei tuoi dispiaceri. Raccontami del
nostro mondo. Non mi trattare come uno stupido. Io sono
sempre io.”
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Parlami e io saprò ascoltarti sai? Perchè io ti VEDO. 

Tu mi guardi, ma io ti vedo

“Ho paura e per questo mi chiudo in me stesso. Mi difendo
da tutto ciò che di sconosciuto mi gira intorno. Mi agito
perché niente più mi appartiene. Il mio stesso corpo
diventa evanescente. Potrei darti tanti consigli. Alcuni
possono funzionare, altri no. Tutto dipende da ciò che mi
passa per la mente in quel momento. L’unica cosa che
serve è il valore affettivo delle mie antiche memorie delle
connessioni con una parte del mio tempo. Della mia vita, E
poco importa se non si tratta del mio OGGI. L’obiettivo è la
mia serenità”.

A = Aggressività

“Ecco qua il più temuto dei comportamenti aberranti. CHE
BRUTTE PAROLE CHE VENGONO UTULIZZATE PER
DESCRIVERE LA MIA MALATTIA. Posso insultare, dire
parolacce, bestemmiare, maledire, avere un linguaggio
scurrile al quale non eri abituata. Posso picchiare,
graffiare, mordere, scalciare, sputare, opporre resistenza,
respingerti con tutte le mie forze. 

Ma posso ancora amare.

 Che abissale differenza!!!!
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Ricorda che l’aggressività è quasi sempre la mia reazione
difensiva verso qualcosa da cui mi sento minacciato. E
come non sentirmi minacciato da persone che non
conosco più ma che stanno intorno a me, come posso
vivere tranquillo in un ambiente che non mi appartiene e
con gente che prevarica sulle mie scelte. Dov’è la casa
della mia mamma. Dove sono i miei fratelli. Dov’è il
giovane amore della mia vita. Niente più.  POSSO ANCHE
STAR MALE E NON SAPERE COME DIRTELO. Un semplice
mal di testa mi fa impazzire, le mie vecchie gengive, le mie
ossa fragili, la mia pelle che facilmente di secca e si
lesiona. Quanto fastidio mi danno. Potrei essere nervoso
per qualcosa che non accetto più, perché mi sento
umiliato, offeso, maltrattato. Magari perché sono giovane
e nei miei attimi di lucidità penso che avrei potuto scalare
le montagne più alte. Sono nervoso, perché sono stanco e
non ho più armi con cui lottare. Potrei essere triste perché
non vedo più i miei bambini e posso pensare che
qualcuno me li abbia portati via.  A volte posso sembrarti
eccessivo ma tu, non provare a bloccarmi oppure a
contenermi e se proprio lo vuoi fare, abbracciami e
stringimi più forte che puoi. Cosi, forse così mi calmo”.

D = Deliri

“I deliri sono delle mie convinzioni che sostengo
fortemente e che non si modificano nemmeno di fronte
alle evidenze. Quindi non continuare a dirmi che non è
vero ciò che per me rappresenta una verità assoluta.
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Se credo che qualcuno mi stia derubando delle mie cose
più care, che tu mi possa aver messo del veleno nel piatto,
che le persone mi deridano, mi sparlano addosso, he mi
vogliano uccidere o che mi vogliano fare del male….TU LO
DEVI CREDERE CON ME DARMI RAGIONE E
CONSOLARMI INVECE DI DIRMI CHE SONO PAZZO. E poi,
poi posso credere che tu possa avere un amante e che
addirittura nostro figlio possa essere il tuo amante.
Questa strana sensazione può manifestarsi già nella fase
iniziale della malattia, proprio quando il mio sistema
cognitivo inizia a deteriorarsi. Tutto ciò mi provoca
angoscia e paura e mi impedisce di prendere sonno. Ma tu
confortami, parlami con la stessa tenerezza che ci ha fatto
innamorare. Tra qualche tempo le nostre strade si
divideranno per sempre. E questo purtroppo non è un
delirio. Ma tu sarai sempre presente nella mia vita anche
se avrai subito anche tu, insieme a me una
METAMORFOSI”. 

A= Allucinazioni

“Le mie allucinazioni sono esperienze che si
materializzano dentro di me senza uno stimolo esterno. Io
vedo o sento qualcosa che in realtà non esiste. Posso
sentire voci che conversano tra di loro, oppure vedere
persone che non esistono, posso sentire suonare un
campanello, avere una musica continua nelle orecchie,
sentire qualcuno che mi tocca, che mi afferra, che mi fa
male. 
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Posso sentire anche odori che tu non senti. Vedere
persone vestite di nero, formiche che salgono sui muri o
che camminano sulla tovaglia. Ed io cerco di scacciarle via
con qualunque cosa mi capiti a tiro. Brutta cosa per te
vero? E invece magari no. Pensa a quando sono fortunato
a vedere tutto ciò che tu e altri non possono vedere. E
allora cosa devi fare? Nulla.

Trasmettimi solo tanta tranquillità affinché io con il tempo
possa fidarmi di te e diventare anche dipendente dalle tue
emozioni. Perché, sai, io mi trasformo in un grande
scrutatore di anime. Avverto le tue paure e la tua tensione
a tal punto da poter pensare di non essere più al sicuro
insieme a te. Dimostrami di sapertela cavare e di
mantenere la calma anche quando la situazione non è
proprio sotto controllo. Utilizza sempre modi gentili,
movimenti lenti e un tono di voce calmo. Guardami e
trasmettimi sicurezza. Proteggiti da me, se puoi e lasciami
muovere in un ambiente protetto ma da persona libera.
Non deridermi e non tentare di farmi ragionare, perché in
quei momenti io sono solo convinto di ciò che vedo e di ciò
che penso. Sii mia complice se puoi e difendimi dagli
stolti”. 

W=Wandering 

“Il vagabondaggio o Wandering (mi piace questa buffa
parola)  è un comportamento molto bizzarro. Inizio a
sentire dentro di me una irrefrenabile necessità di
camminare senza meta e senza uno scopo apparente. 
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Un forte desiderio di andare verso qualcosa d’importante
da fare. Ed ho fretta, tanta fretta. Devo andare. Dove? Non
lo so nemmeno io. Avanti e indietro, avanti e indietro.
Passo dopo passo un rincorrersi continuo che si auto
vanifica continuamente. 

Anzi no, forse a qualcosa serve, ad esplorare me stesso e
la mia inconsistenza dal mio vuoto, da questo mio adesso
senza identità, dal mio oggi senza né capo e né coda.
Forse scappo. Scappo da me stesso, dal mio presente, dal
mio passato che rinasce e dal mio futuro spezzato. Già, e
molto spesso quel passato mi fa più paura del mio
presente. 

A volte questo mio camminare può essere una risposta ad
una preoccupazione che non riesco a calmare dentro di
me, potrei aver bisogno di muovermi perché sono
annoiato di fare le solite cose ogni giorno, potrei voler
cercare nuovi stimoli, andare a trovare quel mio vecchio
amico, riprendere le abitudini che avevo prima della
malattia. Le conosci? Non esistono farmaci in grado di
contrastare questo mio continuo camminare. 

Non puoi eliminarlo. Non puoi contenerlo. È un bisogno
non soddisfatto. Posso avere sete, ad esempio, alzarmi
dalla sedia con la convinzione di andare a bere, ma poi lo
dimentico e inizio a camminare, camminare, solo per
soddisfare la mia necessità di bere. I farmaci che continui
a darmi mi fermano. Si magari capisco. Tu non puoi
starmi sempre dietro”.  
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A – Affacendamento afinalistico

“Mi vedrai indaffarato in attività prive di un fine logico, di
cui magari non ne comprenderai il senso. Lo avresti detto
che questa malattia avrebbe far nascere in me la delizia
dello stracciare giornali? Sarò iperimpegnato in una
continua ripetizione, quasi automatica. Mi vedrai aprire e
rovistare dentro cassetti, armadi, borse, contenitori vari;
strofinerò e straccerò lenzuola o abiti, liscerò
continuamente superfici, manipolerò bottoni, orli,
maniche. Mi toglierò i vestiti, le calze, le scarpe, mi
spoglierò, mi arrotolerò i pantaloni fino al ginocchio, mi
tirerò su la gonna. Sarò un Tornado. Ma non è finita qui.
Io svito, smonto, rimonto, lacero, distruggo oggetti, sposto
quel che non mi piace, nascondo addosso ogni cosa che
mi attira, proprio come una gazza ladra. Ma non è finita
qui. (OPS!! LO AVEVO GIÀ SCRITTO). Posso iniziare a
ripetere continuamente e con monotonia numeri,
filastrocche, parole, brani di canzoni. Sarò per te molto
stancante. MA NON NE POSSO FARE A MENO. NON
RIESCO A SPEGNERMI. MA TU NON SPEGNERMI PERCHÈ
NON MI SOPPORTI PIU’ Mantienimi attivo, non farmi
annoiare. Evita la sfida, la violenza, i rimproveri. Non
servono a nulla.

COME PUOI AIUTARMI NEL CORSO
DELLA MALATTIA AD AFFRONTARE

I MIEI MOMENTI PIÚ CRITICI
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Prima fase: detta dei disturbi dell’orientamento o fase
reattiva. 

SE NON MI VOGLIO LAVARE E VESTIRE 

• Non lavarmi e non vestirmi. Non ti sostituire a me.
Controlla come mi lavo e come mi vesto ma non
rimproverarmi. Dammi il tempo necessario per
svolgere ciò che per me risulta molto difficile. Lasciami
la libertà di sceglie come mi voglio vestire. 

• Togli dal mio armadio tutto ciò che è superfluo. Non
buttare però ciò che nella mia vita ho maggiormente
amato. Potrei chiederlo e arrabbiarmi se non lo trovo.  
Se non vuoi vedermi in agosto indossare il mio comodo
pigiama di pile, oppure a dicembre uscire con i
bermuda, seleziona nell’armadio ciò che posso
indossare a seconda della stagione che sto vivendo e
che io non percepisco più. È complicato per me
distinguere il caldo dal freddo. Non mi mandare in
confusione evitate che debba scegliere i capi da
indossare fra troppi indumenti;

Acquista insieme a me abiti più comodi e pratici senza
lacci e bottoni. Sarebberomeglio le chiusure in velcro.
Togli di mezzo maglioni e maglie a girocollo che mi
danno un gran fastidio quando le tolgo. Meglio farmi
indossare indumenti che si chiudono davanti. Per non
cadere, comprami scarpe comode e chiuse. Negli
acquisti rendimi partecipe delle mie scelte.
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Se mi vedi disinteressato a lavarmi non mi giudicare e
non irritarti. Se mi vedi un po' apatico nel prendermi
cura di me, non costringermi a fare ciò per cui non
provo alcun interesse. 

È tutta colpa della malattia. Allora stimolami con
dolcezza a lavarmi, rendi la stanza da bagno attraente
affinché io ci possa entrare con piacere, lasciami
sperimentare tutto. Non fare nulla al posto miomi
porta solo a perdere interesse verso l’igiene del corpo e
la cura in modo che le mie capacità residue vengano
sfruttate il più possibile.

COME MI POSSO BEN NUTRIRE E IDRATARE

Controlla sempre che io segua una dieta ben
equilibrata e che beva molto.

Consentimi di preparare i pasti se ne ho ancora le
facoltà. Stai vicino a me affinché non mi faccia male e
se sbaglio guidami con gentilezza e senza giudizio:

Per quanto ti è possibile fammi mangiare sempre alla
stessa ora. Le regolari abitudini mi aiutano a cadenzare
i tempi e i ritmi delle mie giornate;

Non mettere troppo cibo nel piatto e rispetta l’ordine
delle portate. Non cambiare le abitudini che avevo un
tempo. Non è questo ancora il tempo di farlo.
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Sono contento se mi chiedi cosa voglio mangiare non
mi confondere. Ponimi al massimo di fronte a due
scelte. 

Se ho qualche problema nel mangiare, accertati che
posso ben masticare e che non abbia problemi al cavo
orale oppure a qualche dente 

SE NON RIESCO A DORMIRE BENE 

• Non mi fare stare in case senza fare nulla. Non mi
posizionare davanti ad una televisione con programmi
che mi annoiano. Stimolami e tienimi occupato,
durante il giorno. Fammi svolgere varie attività. Posso
aiutarti a ordinare la casa, a piegare le lenzuola, a
ramazzare a terra e fare tante altre cose. Puoi
impegnarmi attraverso la lettura, l’ascolto della musica,
attività manuali, passeggiate in luoghi sicuri e senza
caos.  Posso fare tutto e nella normalità. 

• Lo so che magari sei stanca ma evita di farmi dormire
il pomeriggio. Potremmo giocare a carte, vedere
vecchie fotografie, sfogliare album di vecchi ricordi,
sentire la nostra musica e tanto altro

• La sera potremmo bere insieme una tisana che ci
faccia rilassare e conciliare il sonno. 
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 SENTIRMI SICURO IN CASA MIA

• In questa fase potrei dimenticare il gas aperto,
posizionate sistemi di controllo su cucine a gas ma
anche su porte e finestre, potrebbero servire
successivamente;

• Togli tutti gli oggetti pericolosi come lame e coltelli,
elettrodomestici, liquidi velenosi o infiammabili;

• Rendete sicuri i miei percorsi all’interno e all’esterno
dell’abitazione. Non mettere ostacoli davanti a me
come poltrone, tavoli, tappeti che possono farmi
inciampare;

Evita il frequente spostamento dei mobili, che possono
costituire per me punti di riferimento importanti:

• Fai in modo che le stanze di casa siano sempre ben
illuminate;

• Se tieni la televisione e/o la radio a volumi elevati
posso rischiare di disorientarmi;

QUANDO SONO FUORI CASA

• Fai in modo che non prenda la macchina. Con
gentilezza inventati una scusa. Non essere diretta con
me. Rendimi più tollerante il fatto che io non possa più
guidare. 
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Consigliami l’utilizzo di mezzi pubblici per permettermi
di mantenere una certa autonomia negli spostamenti.
Se non posso farlo, accompagnami tu.

• Quando esco da solo “studia” insieme a me il
percorso più vantaggioso, ripassando le vie da
percorrere e i punti di riferimento come ristoranti,
edifici particolari, monumenti, ecc.;

• Potrei perdermi, quindi cuci sui miei abiti il mio nome
il mio cognome aggiungendo che sono un malato di
Alzheimer. Scrivi anche un numero di telefono su cui
poterti contattare.

Non permettermi di utilizzare il bancomat o le carte di
credito. Ma lasciami la soddisfazione di avere delle
piccole somme di denaro da poter ancora spendere.

QUANDO SONO UN PO' GIÙ

In questa prima fase della malattia anche se mi vedi
piuttosto autonomo non accetto la diagnosi, posso
avere degli scatti d’ira o essere giù di morale.
Comprendimi e non sminuire ciò che sto sentendo.
Cerca di essere paziente e affettuosa. Rivolgiti a me
parlando lentamente, con frasi brevi. Evita di
interrompermi o di correggermi, anche a fronte di
discorsi difficilmente comprensibili e scherzaci su
situazioni che possono risultare imbarazzanti.
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FASE INTERMEDIA 

SE NON MI VOGLIO LAVARE E VESTIRE 

Se non fossi più in grado di provvedere alla mia igiene
personale dovresti farlo tu per me. Questo è
imbarazzante per entrambi le parti. Ma forse più per
me che per tè. Rendi la situazione meno pesante
possibile. 

Potrei sembrarti molto impaurito o aggressivo durante
il momento del bagno o della doccia. Cerca di rendere
il locale confortevole, caldo, illuminato, magari con le
musiche che mi piacciono di più. Controlla bene la
temperatura dell’acqua. Non posso essere in grado di
avvertire se è troppo calda o troppo fredda. Metti
magari in bagno un oggetto morbido, da accarezzare o
tenere in mano. Mi darebbe molto conforto.

 Controllate mattino, sera e dopo ogni pasto, la mia
bocca affinché che non vi siano residui di cibo,
arrossamenti/o lesioni della mucosa. Se sento dolore
non lo posso dire e se tu non mi capisci potrei
diventare antipatico.

Potrò perdere il controllo degli sfinteri: ricordami
spesso di recarmi in bagno, Controlla la quantità e
qualità di urina e feci, per evitare problemi di anuria
e/o di occlusione intestinale. 
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COME MI POSSO BEN NUTRIRE E IDRATARE

Potrei fare pasticci a tavola, quindi durante
l’assunzione dei pasti potresti coprirmi gli indumenti
con un ampio tovagliolo (anche monouso, in plastica),
in modo da non macchiare tutto.
Mantieni orari stabili per l’assunzione dei pasti, potrei
chiederti di mangiare durante la notte. Concedimi
questo spuntino, se mi prendi in giro potrei reagire
male. Utilizzare forchetta e coltello per me può
diventare troppo complesso e pericoloso. Sminuzza
per quanto ti è possibile il cibo affinché io lo possa
mangiare senza problemi con il cucchiaio. 

• Solitamente prediligo i cibi semplici e dolci, ma tieni
sottochiave la dispensa perché potrei aprirla e
mangiare di tutto.

Se ti accorgi che presento inizi di disfagia (difficoltà nel
deglutire), parlane con il medico perché forse ho
bisogno di un logopedista.

SE NON RIESCO A DORMIRE BENE 

Durante il giorno ho bisogno di essere impegnato in
varie attività. Se non faccio nulla mi annoio e non mi
stanco abbastanza per fare in modo che il mio corpo
senta la necessità di dormire. Non è colpa mia se di
notte resto sveglio e magari dormo di giorno. Aiutami a
non invertire i miei ritmi naturali.
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 A cena scegli per me cibi leggeri, senza mandarmi a
letto troppo affamato;
Tieni accesa una piccola luce nella stanza da letto. Mi fa
buona compagnia.

SENTIRMI SICURO IN CASA MIA

La nostra casa dovrà subire dei cambiamenti per
evitare i miei più frequenti disorientamenti, le
allucinazioni e i deliri.  
Elimina tutti gli specchi perché potrebbe capitare che
specchiandomi non mi riconosca scambiando il mio
volto con quello di uno sconosciuto. Potrei
spaventarmi, urlare e farmi del male. Copri con uno
scotch carta tutti i rubinetti dei lavandini in bagno.
Se il nostro letto è troppo alto, prova a mettere una
rete più bassa. Potrei cadere e farmi molto male.
Camminare per me potrebbe diventare difficile.
Potresti installare un corrimano lungo il corridoio o
nella stanza in cui passo maggior tempo. 

LE MIE EMOZIONI

Quando mi arrabbio, urlo, minaccio, perdo il controllo,
cerca di mantenere la calma, affrontandomi sempre
con un tono di voce basso ma deciso. Non andare in
sfida con me.  Controlla che non abbia la febbre o altri
dolori che non riesco a spiegarti. Guardami, ti prego
guardami, magari metto le mani su qualche parte del
corpo per farti capire. 
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Cerca di valorizzare ed elogiare i miei comportamenti
positivi e non sottolineare eccessivamente quelli
negativi;
Evitami le frustrazioni, non mettermi di fronte al fatto
che non sono più in grado di fare molte cose affronta i
suoi frequenti sbalzi di umore;
Concorda con il medico un’eventuale terapia
farmacologica, per contrastare una eventuale
agitazione.

FASE AVANZATA

Quando mi lavi asciuga per bene la mia pelle. L’umidità
mi potrebbe provocare lesioni anche molto importanti
e dolorose. 

Controlla sempre la mia bocca, tienila pulita e fai in
modo che non ci siano residui che possano provocarmi
alterazioni alle mucose. Se sarò costretto a portare il
pannolone per la mia incontinenza, sostituiscilo
spesso. Non è piacevole stare nel bagnato e nello
sporco. E’ bello sentirsi freschi. 

Metti delle traverse monouso sul materasso, per
assorbire l’urina che potrebbe fuoriuscire dal
pannolone; 

Chiedi aiuto. Lo so, divento rigido, quasi un peso morto
e gestire la mia igiene diventa pesante. 
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COME MI POSSO BEN NUTRIRE E IDRATARE

Fai in modo che possa essere seduto correttamente,
per facilitare la deglutizione;
• Non forzarmi se non voglio mangiare. Posso avere
magari problemi nella deglutizione e se tu mi costringi
a potrei andare incontro a una polmonite da
aspirazione, anche letale.
• Imboccami con cibi frullati o addensati 
• Se non ho il diabete per invogliarmi a mangiare
preferisci cibi ben zuccherati;
Se rifiuto il cibo per qualche giorno rivolgiti al nostro
medico curante.

RIPOSO E SONNO

• In questa fase della malattia potrei trascorrere lunghi
momenti restando sveglio nel letto perché fisicamente
non sono più in grado di alzarmi e vagabondare. Potrei
essere agitato verbalmente quando se sono coricato
anche se a causa della perdita del linguaggio e del
decadimento cognitivo, tu non capirai molto del mio
parlare.
Previeni le lesioni da decubito. Sono molto dolorose e
mi fanno diventare nervoso Ispeziona in ogni angolo la
mia pelle durante le cure igieniche, per verificare che
non vi siano arrossamenti significativi o inizi di lesione.
Compra dei presidi antidecubito, quali cuscino per la
carrozzella e il materasso;
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Se sono a letto mobilizzami il più possibile durante il
giorno, cercando di farmi stare seduto piuttosto che
sdraiato, e, durante la notte, effettuando cambi
posturali frequenti;

• Se sono in carrozzella e tendo a sporgermi in avanti,
chiedi al medico di prescrivere dei mezzi contenitivi,
quali pettorina o cintura. 

COMUNICAZIONE E SFERA EMOTIVA

• Preparati alla perdita completa del mio linguaggio e
della mia memoria. Ma sappi che io sono ancora lì. Per
te. Ti sento e ti percepisco, quindi tu toccami,
chiamami, parlami. Io ci sono. Anche se non ti
riconosco più. 

Guardo ogni mia smorfia, ogni mia espressione.
Possono dirti tanto
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UNA COSA LA PUOI FARE

Osservare Comprendere Prevenire.
Ogni mio comportamento si verifica sempre all'interno di
una determinata situazione, in una sequenza di eventi che

prima precedono il comportamento, poi lo seguono.

C H I E D I T I: IL PRIMA E IL DOPO

Quali sono i fattori che scatenano i miei comportamenti?

Cosa stavo facendo? Dove mi trovavo? Cosa ho detto?
Chi era con me? Cosa ti ho chiesto? 

E tu…Come e Cosa mi hai risposto?
Osservami, prendi appunti nel modo più dettagliato
possibile. Cerca di capire quali atteggiamenti, parole,

toni di voce (prima) abbiano potuto scatenare
quella reazione (dopo). 

E osserva principalmente cosa è successo dopo. 
A me. A te. A chi ci sta attorno.

Solo così potrai capire quale funzione ha quel mio
comportamento e quindi tentare di prevenirlo. Ma devi

perderci un po' del tuo tempo e…VEDERMI. 

Non ti scoraggiare. Si andrà avanti con prove ed errori.
Prove ed errori. Senza alcun senso di colpa”. 

45



in cui la persona con malattia di Alzheimer taglierà un
traguardo relazionale: la perdita del linguaggio.

Un momento diluito nel tempo di mesi, anni, 
e che si manifesta di solito quando iniziano i disturbi

comportamentali. In pochi mesi, passando per
neologismi, insalate di parole e fonemi sempre meno
strutturati, la persona con Alzheimer inizia però a dar
vigore alle sue funzioni residue. E allora tocca di più,
ride, cammina, si arrabbia, accarezza, piange, canta,

urla, fugge, danza. 

 In una parola Comunica

 Ricorda: I deficit di linguaggio possono riguardare sia
la produzione e/o la comprensione. Se il tuo caro non
riesce ad esprimersi non significa che non comprenda

ciò che diciamo.

Un professionista ti potrà dire lo stato del deficit e la
progressione della malattia. Questo passaggio è molto

importante.

ARRIVERÀ UN MOMENTO

Per carità niente Baby-Talk
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Diviene istintivo quasi, rivolgerti a queste persone
come se fossero dei bambini, utilizzando un
vocabolario composto per lo più di termini infantili, con
il ripetitivo uso di onomatopee e parole sminuite del
loro valore, proprio come se venissero dette ad un
bambino. Il tutto proposto con un tono di voce molto
alto e spesso sgraziato. 

Hanno l’Alzheimer non sono mica privi dell'udito!

Prova a:
- utilizzare frasi semplici e brevi dette con un ritmo
lento;
- fare lunghe pause tra una frase e un’altra e guardare
negli occhi il tuo caro per capire se ciò che tu hai detto
sia stato compreso;
- dire poche cose e mentre parli non fare altro. Parla e
basta. La persona con Alzheimer fatica a mantenere
l’attenzione su più stimoli contemporaneamente. Fai
una sola domanda e otterrai la risposta;
- non parlare se ci sono interferenze rumorose. Prova
a rendere l’ambiente sicuro da eventuali distrazioni;
- comprendere quello che vorrebbe comunicarti. Non
parlare al posto suo. Dai la possibilità di esternalizzare
ciò che vuole dire, senza correzioni. Ripeti magari ciò
che hai capito e legittima così il suo pensiero
- non arrabbiarti se usa un linguaggio volgare. Magari
non trova altre parole da utilizzare, magari vuole
comunicare uno stato d’animo sofferente. Accogli le
sue emozioni negative; 
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