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mondiale dell’Alzheimer. Il messaggio

principale di questa ricorrenza & I'in-
vito a tutti cittadini perché affrontino la
malattia con coraggio, fortezza, generosi-
ta, preparazione psicologica e competen-
za clinica. Lorganizzazione in tutta Italia
della serie di eventi “Alzheimer Fest” & la
dimostrazione concreta dell'impegno di
molti perché le demenze possano essere
affrontate senza timore, aiutando con se-
renita e consapevolezza chi e malato e chi
vive attorno a lui.
Recentemente sono andato a trovare un
vecchio professore, al quale devo molto
per la mia formazione di medico. Gli ho
parlato, preoccupato, delle crisi del nostro
tempo, delle follie di chi dovrebbe aiutare
il mondo a crescere, delle difficolta della
medicina come sistema organizzato, del
lavoro clinico, anche delle persone affette
da demenza e delle loro grandi difficolta,
della possibilita non sempre garantita di
curare chi ha bisogno. Salutandomi, mi ha
detto solo: «Non abbiate paura».
Mi ha impressionato, e mi sono chiesto co-
saintendesse dire. Forse: non rinunciate al
coraggio di fronte a situazioni umanamen-
te e culturalmente difficili; all'incertezza sul-
le cure possibili e su quelle impossibili; ain-
vestire il vostro sapere nella cura, anche
quando si devono affrontare rischi e timo-
ri e il solco tra il sapere e I'agire in clinica
sembra troppo vasto. Non rinunciate a co-
involgere cuore, mente e bracciain attidicu-
ra, guidati da un’intelligenza generosa.
To, medico, trasferisco l'invito del vecchio
professore alle persone che mi chiedono
cura, consiglio, giudizio, supporto, dando
al “non abbiate paura” non il senso irreali-
stico secondo il quale il futuro sarebbe pri-
vo di dolore e di sofferenza ma'unico con-
tenuto che posso personalmente garantire:
I'impegno a percorrere assieme a chi ha bi-
sogno, a chi e solo, incerto, impauritoil pez-
zo di strada che & necessario percorre con
competenza, corto o lunghissimo non pos-
so saperlo. E che anche le comunita posso-
no garantire di essere barriere al dolore e al-
la fatica di vivere che si accompagnano al-
la solitudine.
La paura ¢ talvolta utile per capire la vita,
isuoi pericoli, le cattiverie palesi e nasco-
ste; creare un rapporto di fiducia e di ac-
compagnamento protettivo con chi soffre
evita pero che la paura devasti e paralizzi
le scelte positive che si devono compiere
per rispondere alle proprie responsabili-
taumane, in qualsiasi condizione. Il “non
abbiate paura” diventa cosi un messaggio
concreto, realizzabile nei vari momenti
dell’'esperienza della persona che soffre e
di chi vive con lui, di chi ha bisogno della
certezza che la sofferenza non sara mai
trascurata, lasciata sola, accompagnata dal
sentire positivo secondo il quale c'¢ sem-
pre qualcuno chelarendela vitameno fa-
ticosa. Il mondo, nonostante i molti segna-
li negativi, lascia spazio alla relazione, a
chi ha deciso di essere vicino senza egoi-
smi, con 'aperta gioia di essere importan-
te per chi soffre.
E una conquista di tutti i giorni, realizzata
con calore e amore, anche con rigore, co-
scienti diaccompagnare chinonsilasciail-
ludere dalle banalita o da speranze infon-
date, manemmeno schiacciare dal dolore.

Il 21 settembre si celebra la Giornata

Tlrapporto d'amore permette la curaanche
nella demenza.

Le emozioni della persona affetta da de-
menza sono pil durature, pit1 accessibili
rispetto alla memoria compromessa nel-
la malattia. Su questo fondamento si co-
struisce il rapporto d’amore, che viene col-
to dall'ammalato, ricevendone momenti
di benessere. “Percepire (feeling) anche
senza memoria nella malattia di Alzhei-
mer” rappresenta la base biologica della
capacita di interpretare positivamente
I'amore ricevuto. In questo ambito non
tutto € chiarito a proposito del rapporto
tra emozioni e processi mnemonici, ma
I'esperienza clinica induce aritenere cer-
ta la capacita della persona ammalata di
percepire un atto d'amore e di coglierne
I'aspetto positivo.

Qualcuno sostiene che l'insistenza
sull'amore come criterio dominante nel

rapporto di cura delle persone con demen-
za potrebbe indurre a pensare che si vo-
glia forzare un comportamento lontano
dallarealta, patrimonio solo di alcuni par-
ticolarmente votati per motivazioni di or-
dine affettivo, morale e religioso. Non & co-
si:lasceltadell'amore &l fondamento ope-
rativo se sivogliono ottenere risultati nel ri-
durreil dolore e la sofferenza. Infatti “ti vo-
glio bene” & I'ultima parola che scompare
quandoisintomidella demenza prevalgo-

La demenza colpisce pitk la memoria
che le emozioni e gli affetts: cosi puo
resistere quel raporto d amore

che aiuta ad affrontare la malattia
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La Giornata mondiale che il 21 settembre riporta I'attenzione su una

patologia sempre piu diffusa & un invito a riflettere sulle ragioni di una
marginalita di pazienti e caregiver da superare. Ce lo dice un grande geriatra

no su ognialtra espressione dell'esperien-
zavitale della persona. In questa prospet-
tiva si devono collocare le azioni di cura,
volte a migliorare il benessere e a ridurre
almassimolasofferenza. E necessario con-
vincere chi presta le cure che le modalita
con le quali queste vengono fornite & im-
portante. Non si tratta semplicemente di
evitare maltrattamenti (sempre inaccetta-
bili, anche se agiti da un caregiver stanco
e frustrato) ma di convincere che i singoli
atti di ogni giorno (pulizia, alimentazione,
tempo libero, somministra-
zione delle cure, accompa-
gnamento aletto e nelle ore
notturne...), se condotti con
amore, hanno un impatto
profondo sulla qualita della
vita dell'ammalato e sul suo
benessere soggettivo.
Schematicamente mi per-
metto di ricordare i mo-
menti pit importanti nei
quali possiamo affermare con competen-
za e impegno “non abbiate paura”. Non
abbiate paura dei primi segni di malattia.
Non abbiate paura della diagnosi: non &
I'inizio di un viaggio senza scopo, ma una
tappa della cura. Non abbiate paura del-
la perdita di memoria, dell'incapacita di
orientamento, del fatto che il vostro caro
confonde i volti noti. Non abbiate paura
della depressione, dell'apatia e dei deliri.
Non abbiate paura della solitudine, di ri-
cevere cure senza amore, di essere collo-
cati in luoghi poco ospitali. Non abbiate
paura che con la morte sparisca 'amore
verso i vostri cari.

Per troppi anni le demenze sono state col-
locate in luoghi marginali sul piano cultu-
rale, psicologico, sociale, clinico. Oggi la
situazione € in via di miglioramento, peral-
cuni aspetti molto veloce. In attesa degli
avanzamenti della ricerca per arrivare a
una terapia, l'atteggiamento di cura aper-
ta e generosa verso I'ammalato ¢ la rispo-
sta oggi pitt nobile ed efficace.
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Regioni e fine vita, corsa
per approvare altre leggi

E come se P'approvazione della legge sul suicidio assistito
in Veneto, il 2 settembre, avesse tolto un tappo: quasi
ogni giorno da qualche Regione arriva la notizia di una
proposta o una iniziativa per arrivare allo stesso ri

del giorno del Ci gl in Pi si

ia per il 22 il dl delle 14mila firme
raccolte sempre dalla "00scuon| .La Provmcla di Trento
ha appena le i in mentre

in Puglia a presentare un progetto sono state Lega e
Forza Htalia, partito quest’ultimo che ha preso Piniziativa
anche in Sicilia. Un attivismo che solleva domande sulla
linea forzista in materia. Per rispondere torniamo in
Veneto: «La Ineaadouah sp«eganoAIbertoBozzaed

Con la Chiesa che fa sentire la sua voce - negli ultimi
giorni da Triveneto e Puglia - per tenere il punto sulla
custodia della vita. Il fronte pil caldo & la Lombardia, con
la divisione nella maggioranza - come in Veneto - che ha
assunto i toni dello scontro. Contro le linee guida regionali
varate a fine agosto dall’assessore al Welfare Guido
Bertolaso, che oggi regolano la procedura, sono scesi in
campo i consiglieri di Fratelli d’Italia, con Matteo Forte
d\ehachlestnllnurodlundocumentooggettodluna

in modo indivi

Elisa e ! perFI—
& stata quella di | liberta di i ai i
evnandodlh'asfomlaremamatenaoosadellcah,dle
toccap la sfera p: ele i
etchedi i inuna izi politica

vincolante. Allinterno di questa liberta di coscienza, due
dei tre consiglieri regionali di Forza Italia si sono astenuti
perché non favorevoli al provvedimento. Solo un
consigliere si & espresso a favore. Forza Italia ha scelto di
non schierarsi a favore della legge e di mantenere un

presa
in Regione I’Associazione Luca Coscioni ha depositato
17mila firme per una legge di iniziativa popolare. La
Regione pil vicina ad aggiungersi a

atteggi: di nel rispetto della liberta di
coscienza. Questa scelta & coerente con i valori cattolici e
IlberalmelquallFlstmonoseeewquallanche

i La tutela della liberta

Emilia-Romagna e Veneto con una propria legge & pero
P'Umbria, dove il varo & annunciato entro settembre. E se
nelle Marche la proposta & appena stata iscritta all’ordine
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individuale non pub essere disgiunta dalla (utela della vita,
della dignita della e delle iZi
nelle quali una scelta viene compiuta». (F.O.)
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IL SUICIDIO ASSISTITO
SNATURA LATTO MEDICO

L a morte di Domenico Zuccarella, primo

suicidio medicalmente assistito la cui fase
attuativa é stata interamente gestita dal
servizio sanitario regionale lombardo, e la legge
approvata in Veneto hanno riacceso il confronto sul
finevita. Nel dibattito nazionale manca pero un
elemento che, da medici, riteniamo fondamentale e
che attiene al significato delle parole. Non appare
banale che lenciclica Magnifica Humanitas di papa
Leone X1V si apra con l'immagine del crollo della
torre di Babele. Nel racconto biblico, alla tracotanza
degli uomini segue la confusione delle lingue. Nella
letteratura pitt recente Orwell descrive, in 1984, la
neolingua come lo strumento attraverso cui il regime
modifica la storia e annulla le coscienze. Le parole
hanno un peso e un significato. E allora necessario
chiedersi quale sia il significato pitt profondo
dell’espressione “suicidio medicaly assistito;
soprattutto quando ci viene detto che esso non
coincide né con leutanasia, tuttora illegale in Italia,
né con lomicidio del consenziente, reato di cui
IAssociazione Luca Coscioni aveva pmmossa
lab parziale medic ofe
pop dichiarato i ibile dalla Corte
costituzionale con sentenza n. 50 del 2022. E allora di
cosa si tratta? Rispondere a questa domanda ha
grande rilevanza per chi ha prestato il proprio
gzummenlo professtonale secondo il Codice
do i di
«non compzere mai atti finalizzati a prauamre la
morte», neanche su richiesta del malato. Ma affinché
un suicidio sia “medicalmente assistito] con
procedura gestita dal sistema sanitario, come
avvenuto in Lombardia, occorre che un medico
prescriva il farmaco letale, che il sistema sanitario
procuri lapparecchiatura piit idonea alla auto-
sammzmstraztone, e che, nel caso, per esempio, di un
malato parapleg possibilitato a senon
gli OCChl, sempre un sanitario posizioni un accesso
venoso utile allautosomministrazione del farmaco
letale. Usando una metafora, ci viene richiesto di
accompagnare per mano il malato sulla sommita del
palazzo, aiutarlo a porsi sul parapetto e osservarlo
mentre si lancia gitl, ritenendo di non essere partecipi
della sua morte. Non sappiamo se chi propone che
questa procedura venga legalizzata sia realmente
convinto che il medico possa assistere in tal modo un
atto suicidario senza esserne eticamente partecipe e
deontologicamente responsabile. Selo é,
probabilmente ¢é gia vittima della confusione delle
lingue. Perché, al di la delle differenti qualificazioni
giuridiche, resta una domanda alla quale non
possiamo sottrarci: la distinzione tra eutanasia e
suicidio medicall assistito é all netta sul
piano etico e deontologico? Se il medico prescrive il
farmm‘o letale, il sistema sanitario lo mette a
% eprestal’ indi bil
perché la morte possa verificarsi, passmma davvero
sostenere che il medico rimanga estraneo all atto,
soltanto perché l'ultimo comando é impartito dal
paziente? Perché facciamo tanta fatica a porci questa
domanda? Forse perché edulcorare le parole é pitt
confortevole. Se “I'utero in affitto” lo chiamiamo
“gestazione per altri” la procedura rimane identica,
ma assume laspetto di un gesto altruistico. Allo stesso
modo il termine “suicidio medicalmente assistito”
puo confortare chi ritenga di aiutare il malato a
porre fine a un dolore estremo, senza esserne
rmponsabile In Italia il dibattito sulleutanasia si
con un ordi ituzionale che
colloca il diritto alla vita in una posizione apicale tra
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