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Introduzione

Per un approccio antropologicoMild Cognitive Impairmen{mci)

Soffermarsi sulle prassi che governamoanbito neurologicoil procedimento diagnostico

della demenza nota comealattia di Alzheimenon puo pescindere dalla attuale enfasobi

medica per la diagnosi precoce del deterioramento cogfiitivan al i zzat a al |l 0i n
precursori clinici di questa patologid concetto diagnosto di Mild Cognitive Impairment
(Mcl),ossi a fAdet er i or a mgpreseota ilpongpale teferentesolbgicedv e
guesta pratica

Avendo svolto la mia ricerca etnografica pressoQamtro Disturbi della MemorigClinica
Neurologica, Ospedale Santa Madgiella Misericordia, Perugjaho assistitpin regime an-
bulatoriale, prevalentementalla valuezione neurologica e neuropsicologidiadisturbi mre-

sici variamente riferiti che la biomeda problematizza come potenkiadicatori prodroni

ci di una succes$ga, susseguente, demenegquali, nondimeno, assumono significati caleid

scopici nel reame della percezione e rappresentazione soggettemculturali. In consiet

razione del fatto, ammesso anche dalle stimensfighe piu attuali PETERSENR. C.2001:

1987) che | 6evol uzMildCognitive érpdirmenis mmaattia di Azheimer

non costituisce un datwertg poiché le percentuali hanno registr esperienze di stabiliaz
zione e finanche regressione dei sintomi co
litiche e scientifiche che hanno accompagnatoefavor | 6 emer genza ai gu
gnostico aggrega un promettente poteezelristico.La storia delMild Cognitive Impai-

mentsi inscrive nella piu lunga storia dedrcettodi malattia di Alzheimecome tassello wt

riore di una riflessione ormai piu che centenaria sul declino cogmitigcsi verifica in eta-

vanzatg in cui nozioni e concezioni di senilitdemenzanormalita ed invecchiamento sono

stake oggetto di pratiche di riconfigurazione capacifii uenz ar e | éfpersopegr i en
diprodurremodidi pensaree |l6@arza iaaand ~

Allo stato attuale delle mie conoscenze, una letteratura di stampo antropologicm sah

esiste. Ma, siccome il concettoMild Cognitive Imgirmentemerge con schietto riferimento
allamalattia di Alzheimeré prodotto degli avanzamenti della conoscenza scientifica sd di e

sae re rifrange i dilemmiritengo di poter proficuamentdtingere, per analizzarlo, a studi di

! Allacciai i rapporti con i membri dello staff contestualmente alla mia collaborazione alla parteokgfican
coordinata dal Professor Giovanni Pizza, del Progaitoparato neurologielinica-antropologia medic&iDia-

gnosi precoce del deterioramento cognitivo inunaspp et t i va di potenziamemnto del
sonao: approcci o i nt e gurddogiaclinica el aninapoldgia mediéa, gé henalke at o
Direzione Regionaledita e Servizi SocialiRegione Umbria come da Bando 206G&fper |
da al | a (Respsnaabile Ecientificd: ttoressa Lucilla Parnelti



impronta storicefilosofica e socieantropologica che hanno interrogafeticheta nosologi@a

malatia di Alzheimere le logiche culturali, sociali e politiche che ne hanno storicamente

formato, e ne informano, il contenuto. baalattia di Alzheimercome nozione biomedica e
comecondizioneha sufito un pluricdecennale processo di riconfigurazione che ha coinvolto e

scawolto le idee preesistenti denlita negli ingranaggi di piu ampi interessi politici, scient

fici, accademici e all éinterno di compl essi r
produzione e difisione del sage:

«il graduale cambiamento nella percezionadeenilitiha dato origine ad uno spazio mewdic
culturale per dibattiti sulla classificazione di sintomi, comportamenti, eta anziana stesea, e, sp
ci al ment e, dosse Uunpmdtesso faivl@inoznarmaderacondizione patogica»
(KAUFMAN S. 2006: 25).

Qu e st O dilentma non e statrisolto, e a tutt 6oggi noummivoco st at o
se lamalattia di Alzheimes i a undappendice inevi BeatdiTl e del |
G.1987),altra questione fra quelle che si sono storicamentestap

Il costrutto del Mild Cognitive Impairmene giovane pmd ot t o del | 6esi genza a

biomedicinagia negli anniSessanta del secolo scorso di identificare «uno stato transitorio tra

| 6i nvecchi amdéandenenza o, rpinadeaficamente, la malattia di Alzheimer
(PETERSENR. C. et al. 1999: 303), una descrizione questa, che contrappone due diménsioni

il processo biologico di invecdimentonormale e una categoria patologica biomediche

solo nominalmen e s i prestano ad unéintui zi oiohé, di di f
anche nel campo biomedico dat a | a mancanza di unamenef i ni zi
normal® , anfme preciso oh le separi @istingua non & stato marcato e questo complica i

tentativi di aprire fra di esse uno spazio di frontiera: il deterioramento cognitivo dippen-

to. Inoltre, non e stato determinato il crinale fracsfatiologiconormalee disordine patolag

co nel processo biologico di invecchiamer{tdr. KAUFMAN S. 2006) percio il contenuto della

noziore di Mild Cognitive Impairmenpud apparire insidiosamente colamte con spazi di
biomedicalizazione delnormaleche siesprimenelle retoriche della prevenzione e attraverso

l e pratiche di screeni ng, azieng daparte dela biomedicd | una
na, uoeth suldagroduzione di un sapere egemoniengecchiamento, anzianiganza-

no.

Léarticolazione di un discorso biomeda-co sul |
|l i zzazione <che, n o n disvisi@inetperceziodi aiffevenzete @ diversea n e n z a
anche a livello individuale, ha segnato la legittimazione degli interventi clinici, preventivi,
chirurgici e la mobilitazione di risorse intellettuali, tecnologiche e finanziarie per lmgesti

de problem correlat a questdased el | 6 esi st enza umana. loa creazi
sologicadel Mild Cognitive Impairmentpur nella sua intrinseca ambiguitia classificato
comemalatiun numero crescente di soggetti che prima eestranei allo scrutinialinico.



Al cune dell e questioni di i nteresse amnaliti
citure nosologiche sono implicite alla loro stessa definizione: sono, le condizioni chiamate
dalla biomedicinamalattia di Alzhemer e Mild Cognitive Impairmentdiverse o perlomeno
distinguibili da un invecchiamento noae? Perché sussiste una polemica al riguardo, anche

nel campo biomedo? Piu che ispondere a queste domande@a@perte, intendo mostrare,
attraverso un approccio storiamtropologico alleodiernemodalita di gestione neurologica

del deterioramento cogniti vmae dalla prassi ginicgs an o
come un dibattito, che risale agtizi del secolo scorso, si possa rintracciare nelle opinioni e
nelle pratiche dei professimti sanitari (medici di medicina generale e neuro|atg)le pe-

sone chevivono un disturbo di remoriae dei loro famigliari.

Si tratta di domande che, storicamente, si pongono ed impongono fin dal battesinmaaeella

lattia di Alzheimergiacché lo stesso Alois Alzheimer c he pur e ha,accettpi r at
la designazine coniata da Emil Kraepeloon molta cautelaimanendo convinto, insieme ad

altri, che la distinzione fra demenza semlaormde invecchiamentamon fosse ancora chiara
(POLLEN D. A. 2000:116).G | i i nterrogativi suscitatil- all o
zheimer e a lungo permasi nei c&nni successivi al suo conio, sorgevano sufificdlta di
distinguere la nuova categopatologi@da quanto fino ad allora era stato diversamente co
cepito:la demenza senilaveva posseduto una venaturandrmalita destinata d infrangersi

nell el i minazione del cr it enalatta didhleheimdragt- = pe
principio intesa come demenpeesenile un atto di rilevanza piu politica che scientificar(cf
BoOLLERF.T FORBESM. M. 1998) essenziale alla sua legittimazione come entgtrda.

Il discorso politices ci ent i fi co cul minato nell amal&egi tti
tia di Alzheimerepr osegui to nell e formulazioni eall a
goria prodromicail Mild Cognitive Impairmentcome mostra la sua genesi storatdturale

ha investitca n ¢ hseillahtésoglia traormalee patologiconel processo di invecamento.

Se |l a costruzione di un discorso sulla fAna
umano durante | 6invecchiamento pu, ftivdedi r e
ti ad occultare dalle proprie retoriche il fatto che la biomedigsiman s a i rriegab-1 v er €
| ogi e che conn ¢fr.@imoerR RI 169e9t2°) ,a vl abnezsaitsat e n zaa d i

rio di prodotti farmaceutici, strumentideologici e interventi clinice chirurgici per arrestare

O contrastare | 6avanzamento dell i nvecchi ar
normale trasformandoicab i a me nt i che siewtogidelclade®t coinn
potenzial mente Ar ev eaie (clh KAUFIAN S.Rt-8HIM.B.aRussr o ¢ h
A.J.2004)es u cui | a bi omedi caoperativitd. i arroga un di

Léaffermazi one c¢he elilMild@agnitve Itnpammernkiano Adllezoh e i me
struzioni sociali con un ebenuto politicescientifico, non significa negare la conceza ra-

le della sofferenza delle p®ne che presentano determinate condizioni di salute, maerecup
rare la profondita storiepolitica dei processi di costruzione di categorie capaci di naturali

zare i loro oggettie di#si gni fi car e | eetefiden® piepiegazen Qome berw h e
chiarisce Allan Youngh el | 6i ntroduzi one al-Trasmatic Sitesslibe b r e
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sorder PT1sD) (YOUNG A. 1995,cfr. ancheYouNG A. 1993) sostenere che il disturbo sia un
prodotto storico non significa affermare che non sae:

¢l di sordine non =~ senza storia n® possiede un
pratiche, dalle tecnologie e dallarmazioni con cui viene diagnosticato, studiato, trattatge ra

presentato come dai vari interessi, istituzioni e argomentazioni che hanno mobilitato questi sfo

Zi e risopPrsbe. uepré&doitht o storico, guesnt o signi fi
trario, la realta debTspé canfermata empiricamente dal suo ruolo nella vita delle persone, dalle

loro esperienze e convinzioni, e dagli investimenti personali e collettivi che vengono fatti per

esso. Il mio compito come etnografo non & quello di nelgasea realta, ma spiegare come esso

e la sua memoria traumatica siano gtadi reali, descrivendo cosi i meccanismi attraverso culi

guesti fenomeni penetrando i mondi vissuti dei soggetti, acquistano concretezza e plasmano la
coscienza stessa dei paziedei clinici e dei ricercatori»{OUNG A. 1995:5-6).

L 6 e t i ncalatdatdi Adizheimerper dire, € diventata uragadigma per pensare il disturbo di
memoriain etaavanzatamolto potente, ma anche carico di stereotipirdédso di significati

terrifici veicolati dai messaggi della biomedicitah e | a descri vono- come s
t e 0: daib adaltrenfkenzioni cognite, dalla capacita di autogestione al controllo su di

sé. E una patologia vissuta come promessa di annullamentpeedtznae delsé (cfr. par.

7.1), che scalfisce progressivamente gliladtti ritenutifondat i vi deeéll b@alat reo .

Il Mild Cognitive Impairment opr e | a transi zi ponmaleeluraé-l 6i nvec

menza molto precoce, individuando i soggetti destinati a svilupparla in una fase antleipat

declino, tuttavia, laidtinzione tra lo stato che Mild Cognitivelmpairmentdovrebbe idem

ficare e | OGnormatee rmottdhlabite fegertENR. C.2004)

Per quest iloramané deleipraticHe @iagagstiche correnti del deterioramento ¢

gnitivo &€ molto importante perché quelle ambiguita defite tornano, pit 0 meno occultate

nella routinarieta di prassi consolidate e nella standzadione delle procedure, attraverso

meccanismi che orientano il giudizio clinicded e manazi one di una diagno
siasotto formadi presupposti impliciti soggettivi che poi producono delle scelte, sia attrave

so | 6azione dell e premessersobiomedse®akldeébes
s ul | 6 a Rezaitra, migioni & percezioni dettmrmaitan el | i nvecchi ament o i
processi decisionali sulla ricerca di aiuto medico déepdi chi riscontra disturbi di memoria

in se stesso o in un proprio caro, dando sostanzange spbtivazionali che possono essere

colte in uno spazio istituzionale di negoziazioneddlm s ser e tra fAnoFrmali zza
calizzazioneo: S i pu, 0SS er v astano aordigneazioni s u | vV e
dellanormalitain eta avanzatahe si contrappongono concettualmente a quelle diffuse dalla
biomedicina come la convinzione ampiamente condivisa nel senso comune che i cak di m
moria ei mali dne fAinaturali o quando | 6et”™ <cresc
categora di Mild Cognitive Impairmeninstaura con una imprecisata idea biomedicaodi

malitanel | i nvecchi ame ntuaadodioae psssoao essare nlettd atirave e | a
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so la chiave interpretativa della biomedicalizzazidnen processo fisiologico, ossia come
strument.i dell a costruzione soci al &stes€.1 1 61 n
L.-BINNEYE. A.1989)Ma | a pervasivit”™ dei messaggi [
canto alimentare nelle persone preoccupazioni infondate su un disagio mnesico irrilevante dal
punto di vista clinico.

E quindi possib# ripercorrere, grazie alle prerogative della ricerca etnografica in amibito cl

ni co, |l e spinte mot i v ailzparere medicanewtalogico [pzientt i ¢ h i
loro famigliari) e la pit 0 meno esplicita caratterizzazione previa del disteldbmrata in
ambito intrafamigliare, soci al e alledisfunziortii mo

mnesiche e cognitive riferite di fronte a quadri complessi di diversificazione individuale, ps
cologica, emotiva ed esistenziale.

Profilo teoricemetodologico della ricercatnografica

II Centro Disturbi della Memorigcom)d el | 6 Ospedal e Santa Mari a
Silvestrini) di Perugiee inquadrato nella Unita Valutativa Alzheimer.\(.A.) della Clinica
Neurologica ed e supésionato da un medico responsabile, neurologo e geriatra, che-coord

na uno staff composto da specializzandi neurologi ed una psicologa psistan€urante il
periodo di osservazi on e soeotanvicandat $ei spexializzandi | 6 a
neur ol ogi : uno di guest. ha conseguito | a
mia ricerca e in seguito haslc i at o | riré®up unuoyoenembro & stato inserito poco
dopo. Per il resto dei meisi cu ho frequentatoilCentro 6 er ano <ci nquei-spec.
buiti lungo ogni anno di corso: il nuovo arrivo al primo anno, tre dottoresse disloca&e al s
condo, terzo e quarto ed un medico che stava completando il quinto anno di corso etche ha o
tenuto & specializzazione un mese prima che io chiudesgnpoa

lcoMm™ un ambul atori o, indicato dal numer o du
tuata al piano terra di un padiglione dell
Centro Unico Prenotazion{cup); di fronte alla porta della stanza designata da una tiaghe

comeCentro Disturbi della Memoria ¢ 6  un ufficio indicmto c

fermieristico, Accettazione Neurologica er@ro Gfalee. Lungo la corsia, che sfocia in un
corridoio dal quale ci si pud immettere in altre zone della struttura ospedaliera, si@p#ono
ventina di altri ambulatori fra cui alcuni anonimgs@ solo numerati, ed altri con una irahc
zione omame MMD3Gest ur bi del Movi ment oo o fACent
dallo staff neurologico sono stanze di ridotte dimensgam una scrivania ai due lati della
quale ci sono le poltroncine per i medici e éelis per utenti e loro famigliari. &1 | 6-a mb u
latorio numero due, cioé quello designato co@entro Disturbi della Memoriasi trova lo
schedario con la documentazione relativa a ciascun utente sistemata in faldoni ordirati alfab
ticamente: per ogni persona gemo corservatefotocopie dei reerti medici, delle lettere di
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dimissioni,deirisultati di analisiportatiin visione alla prima visitayonchéle copie dei test di
screeningsomministratila relazione finale nealogica(cfr. cap. 5k la documentazione rel
tiva alla valutazione neupsicologica(cfr. cap. 6.

Il Centro Disturbi della Memorialedica alle prime visite neurologiclefr. par. 5.1)un po-
meriggio a settimana, il martedi, durante il qualespno esere fissati anche appuntamenti
per visite di controllqcfr. par. 56) a pazienti giaeguiti o inquadrati. Nel programma pem

ridiano, sintetizzato da un prospetto prestan
prenotazioni, sono di solito previst dodi c i visite distribuite a
dal |l 6altra a partire dalle 14, 20. Per | o smal

tre dversi ambulatori

La psicologaé in ambulatorio per quattro giorni a settimana (lunedrcoledi, venerdi, sab
to) per la valutazione neuropsicologiassia la smministrazione di una batteria cpheta di
test psicometriciGli appuntamenti dei pazienti con l&ngonofissati dai neurologi cheis

portanoi nomi nativo dell a persona ed un s-uoO reca,
nata solo a questo. In seguito, la psicologa prendeneéistl calendario dlle visite epudrin-
tracciare i pazientise 6necessadi s post ar e | 0ineicwiotan damb-La psi c

latorio, non somministra la batteria di testosagli utenti del Centro, ma anche a degenti di

vari repartiai quali vengaprescritta durante ilicoveroon quest o casoijenel appun
fissato telefonicamente da membri deftgomale di repartquando & dottoress@ giain am-

bulaorio.

lo ho assistito a: prime visite neurologiche; visite neurologiche di controllo; valutazioni ne
ropsiologiche.

In tutti i casi sedevdietro la scrivaniaccanto al medico che conduceva lat&ied indosa-

vo un camice bianco che mi fu fornito da uno specializzando neurologo su sollecitazione della
Resposabile del CentraLo studente ed io coprimmo la targhetta identificativa cucitaasul t

schino con un lembo di nastro adesivo bianco, in mbdomon fossero visibili i dati riptati,

relati vi ad una ex dottoressa dell dospedal e.
Durante le visite neurologichéemdevo note a mano su tatcuino, mentre quandcsistevo

alle valutazioni neuropsicologiche portavo il nmoportatile e stendevo diario di campo d
rettamente su un fil e: oper ai guesdzmmscel t a
perché mi ero resa conto che lo scambio incessante batatelito pressoclesclusivamente

dal ritmo incalzante delle domande e rispostatigd alle prove dei teston poteva essere r

portato in modo sufficieeimente rigoroso ed estemporaneo scrivendo a mano.

Che un ricercatoran antropologiandossi un camice bianco dentro un ospedale o altra zona

clinica eu rmopzione metodologica su cuil di battito del Isisdff@ogr af i a
mato analizzandone sia gli aspetti vantaggiosi sia quelli piu insidiosi sul piano procedurale e
teorico. Fra i benef i cirdeambnte apnavyr at mad D@ plpde t oo
rifuggr e al |l 6ambi guit”™ che potrebbe emanare una

ruoli istituzionali formalizzati in ambiente ospedaligrde varie compagini di professionisti

sanitari e i degenii garantita da un gente simbolo pasemico chefra le altre cosegvoca
12



| 6associazione all oistituzione Dbiomedica:
della presenza del ricercatore in frangenti adatia routine professionale clinica ed assiste

zialein cu quella di un estraneo potrebbe apparire inassimie (dalle camere di degenza
durante lavisita medica o usa manovranfermieristia, alla corsiguando i famigliari/esterni

non sono amnssi in repartog.

L integrazione allo staff medico (o infermidit®) veicolata dacamice biancguo disoria-

tare gli interlocutori del ricercatore, specialmente i pazienti: st at o n o edaitcoo 0c h
che in un reparto stende solo appunti, pone domande che potrebbero apparire addirittura
sciocche su questioni cloche o che mostri disinteresse verso le stesse, puo etgeanta
confondenteZAMAN S.2008)

Nella mia esperienzatnografica al | 6i nt er no del r i, idaamiceo s p
bianco mi ha consentitd don apparire gsr anea al | 6ambi ente ©ir cos
sonei utenti, loro famigliarii che sostenevano i colloqui clinici.

Nella riflessione teoricatne t od ol ogi ca del | anoeé motiogdocarheata d el
ta |lMepadi opr esent a% she, vadetnenonfesamprd pratitaleil®, poiché

l a fAicredibilit”™d in quest i Wppa&2008)i macompor el at

ta alcuni vantaggi pratici di cui oo potuto benefici@: primo fra tutti, giustifica che si pre

dano appunti durante la visita medica (&fmAN S.2008)e ha anche reso comprensibile il

mio silenzio durante i colloqui clinici o la mia totale inattivita nella somministrazione dei test

e nella stesura delle relazioni finali poiché questa era la situazione regolare che, salge rare e
cezi oni, vivevano i tirocinanti Aospitio del
altro era un ned¢aureato in Medicina e Chirurgia) a cui peb venire accomunata. A questo

si aggiunga pure il fatto che sono pressoché coetanea degli specializzandi neurologi-che gest

% Le soluzioni metodologiche ndi vi duate e discusse dalla riflicassi on:
noto come fiet nod rsadstamziakdente trediotegm@maodeaallosstaff sanitarindossand un

camice biancoounadivisa | 6 assi mi | azaw pER@EESaS. - SARBOKIE B. 1908), pegentarsi

come ricercatore esterno all 6istituziiletiasdlelspgoradicked i c a .
ricerche svolte in ambiente ospedalieva DER GEESTS. - FINKLER K. 2004) ed é stata praticata anche ¢a m

dici Averi 0 c¢he han radl diffieokatdi conciliair @t d 6lae ti s o0 mant ni c &
partecipante\AN AMSTEL H. - VAN DER GEESTS. 2004,ZAMAN S.2004,2008,cfr. VERMEULEN E. 2004,WIND

G.2008 osceltodicondu e | a ricerca etnografica come antropol o
come medici ZAMAN S.2008).EsSst ono anche altre possibilit”™ di posi
un cspedale: lo studente, il volontari®I{INEY J.2008) fino ai casi di autetnografiaprodotti da antropologi

che vivono e riflettono sulla propria esperienza di ospedalizzagifmedesempio COMELLES J.M. 2002);per

una rassegna di questi contributi, PASQUARELLI E. (2006:2008).Per alcune ricerche svolte in contesti @sp

dalieri e clinico-sanitari, oltre agli studi sopra menadti, si possono vedere, a titolo esemplifioat GAINES A.

D. 7 HANH R. A. (1985), RoDHES L. A. (1993), NGUYEN V.-K. (1996), MINELLI M. (2001-20052009)

PELLICCIARI M. (2001, 2005) HARPER ICE G. (2002), VAN DER GEEST S. (2002), ANDERSENH. M. (2004),
CHATTERJIR. (2006),CHENHALL R. (2008),FINKLER K. (2004, 2008), ¥N DER GEESTS. - FINKLER K. (2004),

FINKLER K. - HUNTER C. - IEDEMA R. (2008),GIBSON D. (2004),GIBSON D. - OLARTE SIERRA M. F. (2006),

INHORN M. C. (2004, TANASSI L. M. (2004, MuLEMI B. A. (2008, TINNEY J. (2008, WARREN N. -
MANDERSONL. (2008.
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scono il Centro, quindi le chiarificazioni simboliche implicite nel camice bianco agivano a
che grazie al | 6 alkbhanpadigutaeala maotidiantd delrconteste chedfr
guentavo. Sibolineo per completezza che nelle occasioni in cui i pazienti o i loro famigliari
mi hanno wvolto la parola, se mi venivehiesto che specialiazione stessi conseguendo o a

gualeanno dicorso fossiiscrittag hi ar i vo di non essere un medi coO
Siccome la biomedicinattualmente non dispone di risorse farmacilog per contrastare |l
Mild Cogntive Impairmem, comenorha st r ument i terapeuti ci ef fi

carattere progressivo e degenemiellamalattia di Alzheimerintorno alla validita dellaie

agnosi precoce del declino cognitivel incardnano visioni e peezioni diversificate

all 6interno della stessa cultura epise-emica b
dicina gemrale hanno rilevato ch&a di loro, la tendenzalla diagnosi pecoce e scoraggiata

dal fatto che imporralpa zi ent e unodetichetta nosol ogica car
tizzazionein assenza di terapie efficadtengononon farebbe che allungare il periodo di-m

|l attia senza appoatoadt EansdeEaC.etalB0®8).ef i ci  al Amal
Ho condotto anche delle interviste etnografiche con tredici medici di medicina geregale (

2 Perugia nel tentativo di ricostruire idealmente, attraverso le loro tesiimmze sulla pratica

clinica quotidiana di fronte al declino cognitjMopercorsi degli assistiti afflitti da disturbi di
memoria entro i circuiti uf ficiald.i del | dappr c
le opinioni dei professionisti su temaieinerentila prospettra delladiagrosi precoce.

| medici di medicina generale che ho incontrato avevano i propri ambulatori dislocati tra la
citta di Perugie undarea circonvicina dad DeautaMar-ovi nci a
scianqg Ponte San GiovannRipga San Martino in Campdpina di Marscianolavernelle di

Panicale Torgiano Mi hanno tutti ricevuto, dopo previi accordi telefonici, nel loro studio ad

eccezione di un medico che preferiagiermi in casamolti di loro hano fissato il nostro

incontro in giorni in cui no praticavaol 6 atti vit~™ ambul atoreale per
vevano i rappresemt di farmaci, incueandomi fra qugli appuntamenti; solo in un paio di

casi fui attesa a conclusione delleités

Nel testo gli estratti del diario di campo sondinc at i dall a sigla fAddcbo
rilevamento e stesura; mi occupavo della rielaborazione delle note scritte durante le visite il
giorno stesso appena rientrata a casae- Le int

guita dalla siglache a ciascuna ho attribuito dopo averle verbalizzate: le prime tre lettere ind
cano | a prof ess vmsmperinkdd di raedicina genearabesu pa glice- (
cializzandi neurologiesiper | a psi col agpargliumiged twmaeai un a
le donne ed il numero del colloqufid primo 01, e cosi viajispetto agli altri, attribuito -
gressivamente. Per economia, menio agli specializzandi neurologiemplicemente come
Aneur ol ogitantol We s p1i € 2 ®ir gnedicindigaredde cpu adnt o Amedi cC «
famigliad , I n mcoadnob i iarbti d e, mentre nodibasa@lopepch@& di
uno dei dottori che ho intervistato mi het che la rigettava in quanto sembrava sottirgend

re per loro, sminuendo la loro professionaliida funzione di sostegno iniziale rispetto ad un

apparato di interventi successivi, in ambififelienti, cioe quelli della medicina specialistica.
14
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Unneurd o g o, i nvece, mi ri mprover , per aver pa
era una definizione inadeguata dal momento clobechi non aveva una famiglia, aveva un
medico di fiduci a. Mi sembra di I rcanfusaovee d e r €
definitoria e di circoscrizione dell 6bper at
taria di cui parla Giorgio Cosmaciim esordio ad un paragrafo ad essa dedicato nell&isua

ria della medicina e dellaamita in Italia, che perdro ben descrig alcune dellequestioni
professionali cui certi dottori hanneca@nnato con me

«La crisi della sanita investe inevitabilmente colui che dovrebbe essere il protagonista di

unoéassi s adepaspram,quantofiraocivitate.i Me di co di baseoqg, fimedi
Aimedi co di médi cindagenesalesso che non si gi L
per sé emblematico. Erededee di co del l a mutua? [ é]. La rifol
affatto | 6ocad e&@sisomernepampeuna @r nuovi sbiocchi t
na del sanod0 (prevenzione e | a fimedicifina del |
gurato fAun medico che esaurisce |le *pedpitire fu

viamo medici di base superati e spiazzati dalla medicina specialistica e ospedaliera, fidotti a f

gure burocraticem ot ar i dgii of @at 8 dabtéundoaat at&ar &aemso i
scientificio, sottoposti a pressione da parte
dai massmedia afarsicheek p [ €] . I fini sono fAambi zaosi e
tologie organiche a quaealldelle patologie funzionali, dagli interventi diagnosiicedittivi (dia-

gnosi precoce) a quelli di vera prevenzione, dai sostegni di tipo psicologico a quelli di eduzione
sanitaria. ol mematri csoropBpp consi suscdgandadi 6: f ar
fidenza e arhibiagnostiei in[setid o atti i prevenzione ridotti a parole di asort

zione; supporti psicologici non diversi dadnsigli e confortidella medicina ottocentescay-a

porti educativi non diversi dla pedagogia spitala del buon senso e del buon esempio
(CosmACINI G. 2005:538540).

La malattia di Alzheimee il Mild Cognitive Impairment
dal | 6el abor azi aticencratici ent i fi ca

La collocazionedel Mild Cognitive Impairmentel tessto della storia della malattia dilA
zheimer a sua volta cosstualizzata in un piu esteso panorama storico di concetazione
della senilitae dellademenza(cfr. parr. 1.1, 1.2), mi ha spinto ad imprimere alla Prima Parte
del testo un orientamento di tipo storcwlturale, finalizzato a costruire una visione ampia,
bench® non c¢ompl eterale suliet dnamiclkseaducsstruzione e sobsblid
ment o de Imaléatteatdi Adzheamert d quelle, temporalmente posteriori, che sono
sfociate nella creazione della categoria prodromidslittl Cognitive mpairment(cfr. capp.

% Requiem per il medico di famiglid992)i n fi Sal ut e xive80,Tpeeditdrialey ait.iinCasmacini G.
(2005:538).
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1-2). Nel capitolo primo, dunque, ripercorro la storia ctahcettodi malattia di Alzheimera
partire dall 6i nc tzmeimercon gquellh chal viehet ricordataddoroei las suaA

i p r i pawzdade - Auguste Deter (cfr. par. 1.3)fino ai nostri giorni, seguendo le linee a

gomentative delle discussioni scientifiche dei decenni seguenti sulla discriminazionentra qua

to veniva definitomalattia di Alzheimerdenenzasenle, s eni | i t ~ . impartanpar i 0 per
cruciale di questi concetti nel dibattito sulla casellaoloagca, indugio brevemente anche sul

retroterra storicalelle nozioni disenilitae demenzdcfr. parr. 1.1, 1.2). Ripercomelo le -

sizioni e |l e opinioni espresse dagli iminenti
zioni riscontrate in Auguste Deter prima ed in Johann Feigi gonosciuto come il secondo

paziente di Alois Alzheimemonché pesonaggio cruciale nella storia concettuddtia pab-

logia (cfr. par. 1.4)i relativamente alle caratteristiche istopatologiche dei cervelli dopo

| autopsia cerebral e, tewicojchedugpEmchiara, @mmirsensoun ¢ o |
della descrizione della connotazione scientifica piu attuale della demenza notenatatii

di Alzheimera cui dedico parte del caplib secondo. Il profilo neuropatologico tipico alie-

sta condizione, infatti, accoglie comeneta distintivi i cosiddetti grovigli neurofibrillari e le

cosiddette placche neuritiche, rilevabili solo mediante esame autoptico, intorno al cui valore

Adi agnosti coo0 s urplessitdd conmersieanella comunidacsgjegtifica fcfe.

par. 2.1), come ve ne sono riguardo alla sens
come ben dimostra Margaret Lofdr. par. 2.2): € per queste ragioni che attualmenteala di

gnosidi malattia di Alzheimerimane una diagnosi di probabilitd massima parte affidata

a |l 6escl usi on diagdosi diffemmziat @fs pad.®&,t213. pnonché alla prad

zione di un giudizio clinico, per sua natura influenzato da innumerevoli variabili socmecon

miche, politiche e ihanche, intviduali.

Chiaramente, nella cornice del contesto in cui ho condotto la mia indagine etnografica, un
centoa | 6avanguardia nella diagnosi e ,duesignos.i [
aspetti rivestono una importanzeeludibile.

Attualmente, una terapia efficace coniidd Cognitive Impairmene malattia di Alzheimer

non esiste: i farmacis poni bi | i per questoultima, M®©oti con
ti, non sono in grado di interrompere il decorso progressivo e degeoetatjuesta malattia.

La loro esistenza, tttia, ne implica la prescrizione in ambito clinico costringendo i medici a
padroneggiare una forma di Aincertezzad piutt
tami scientifici sulla maggiore efficacesicurezza dei farmaci piu recenti, tratta dalla letter

tura di settore, e la consapevolezza che non funzionano o possono addirittura arrecare danno,
desunta dafesperienza personale professionale: su queste basi € possibile articalare un

tropologiad e | | 6 i WMLEI®NGA.2@08)su cui mi soffermo (cfr. par. 2.4) prima di iotr
durre il Mild Cognitive Impairment(cfr. par. 2.5),a partire dalleteorie scientifiche
sul |l 6i nqu a darcandiziamd interntedia tmanmalita e demenzan el | 6 i-nvecchi .

mentoapprontate partire dagli anni&santa del Novecento.
Nel capitolo terzo ragiono sudlisturbo di memori@ome costrutto biomedico ammantato di

valenz clinica (cfr. par. 3.4), anche nella sua peigle funzione di strumento di biomedic
16



| i zzazi one de(cfl gai iy, & ciodo icom ha espdrienze e rappresentazioni,
ricavate e selezionattalla produzione etnoawjrologica e sociologica, delle persone che vi
convivono (cfr. par. 3.6, 3.7) e di altri contesti culturali (cfr. parr. 3.3, 3.5) cercando @i mett
re in luce anche | e discrepanze, etffuteda-a s us
la biomedicina

| capitoli quarto, quinto e sesto occupdadseconda Pargsonostrutturati comeicostruzo-

ne del percorso di approfondimento diagnostico del declino cogehizdo ossegto.

Nel capitolo quarto, dedicato alla diagnosi precoce e alle modalita della sua promozione in
campo biomedicomi soffermo in particolare, ma non esclasnente, sulle opinioni ed esp

rienze dei medici di medicina generale, in mwaindividuati come figure essenziali alloi-sv

luppo adeguato di questa prassivi d e n z i atawodloa tadelauspiciteonsersi da studi
qualitativi svolti in diversi paesi del mondo, nonché quantavato dai colloqui etnografici.

Nel capitolo quintaracconto lo svolgimento della valutazione neurologica nel Centre-di S
condo Livello, seguendo le fasi della struttura di una tipica prima visita neurologica (cfr. parr.
5.1). Introduco infine le forme della visita neurologica di cdidrper pazienti gianquadrati

0 sequiti dalCentro anche in assenza di diagnosi (cfr. p&). Blel capitolo sestpdedicato

alla valutazione neuropsicologiceioé alla somministrazione di @batteria di testognitivi

di approfondimeto diagnosticq tenb di rendere conto delle reazioni dei pazieadta loro
formulazione e alle prove loro tsoposte.

La Terza parte, che — 1 6ultima, — divlksa i
mente il compito di penetrateudiversoesperienziale dei protagonisti di un vissuto di aala

tia molto doloroso e dalle profonde implicazioni esistenziali, psicologiche ed economiche: i
A ati 0 pri7nma ( cficar eog ppvoeir (i cidffacd atimgehgo.ai d&ti)

del | 0 e trinommbimatadon l&atestionianze scientifiche di una tradizione di studio delle
scienze sociali ed umane focalizzata 8ull 6e
tazione e rappsentazone cklle loroesperienze
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Parte Prima

Malattia di AlzheimerMild Cognitive Impairment
disturbi di memoria
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Capitolo 1
La malattia di Alzheimer
Storia e antr opodologga a di unobdet

La storia dellamalattia di Alzheimecomincia ufficialmente nel 1910 quando Emil Kreép,
uno dei padri della psichiatrimoderna, conia questa dicitura nosologica dnkerisce
nel |l 6ottava edi zi onlsycHiaric: Eis Lebrbuchrfur Studierendeeandna n

Artzema s i potrebbe forse retrodatare al 190:
| 6 e poAldisilkhemer,i ncontra | a sua Apri mao pazient
Se si vuole impostare una periodizzazidaestoria dellanalattia di Alzheimepuo esserenk

tegrata in una cronologia tripartita affiancata da una ssimoee di concei o n i de-l | 6en

sologica corrispondenti a loro volta a periodi dello sviluppo di questa categoria diagnostica. E
un percorso che mette in comunicazione i periodi storici con le convinzioni vigenti, attraverso

una convenzionale ripartizione degliamnh e vanno dal |l 6i ni zAgb del
al bori di guesta storia spiccan(iB64l95) edalr s on
suo rapporto con gqle i che vengono ricordat:i C qiemné: i S L

Auguste Deter eahann Feigl. Entrambi presentavano caratterizzazioni sintomatiche ievocat
vediquantodlbepoca veni v aemenzaserdea peadt abconteparsfugg-
vanoaguesta cl assi f i cdadvansentegiosaneciracuid laro gquadrolsi@rat -
manifestato. Alois Alzheimeed altri suoi colleghi gprontarono uno studio sulla loro cand
zione ipotizzandone | aazionache Emil Kraepaiavrebbeast-1 e 0,
tui to cr eandaadimalattaidi@lzheitndper idenificarka.r

Nel campo della psichiatria della neurologiael tempo erano di cruciale rilievadlcuneim-

portanti questioni scientifichequali: la delineazione dei processi biologici sottostantii-ai d
sordini psichiatrici, per accedere alla relazione tratbsii psichiatricied i processi patolag
cidelcervellp | 6i denti ficazione delle entit? pat
tissutali esponsabili delle malattie. E questa una fase dominata da un concetto kraepeliniano
di malattia di Alzheimercome patabgia nairopsichiatrica derivato dalla visione organica e

neurochimica dell 6origine delle mal attie ps
Dopo la morte di Alois Alzheimer | 6i nt er es s e s c neerecaii fomecso p e
assopisce e anche gli avanzamenti conoscitivi su questa patologia sono scarsi. Nondimeno, i
settantdanni successi vi sono c o snalattialdidl i da

! L inquadramento e la discussione di questi concetti, con i loro periodi, & di Rob J. M. Dimawa R.J.
M. 2000)che ho coniugato alla suddivisione della storia delkdattia di Alzheimein tre grandi squarci tengp
rali individuata da Jesse F. Ballen@2000).
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zheimere demenzasdae sul |l a naturda ofi foigsicaloogiicaguestpl
scaturito dalle sembianze controverse della nuova entita diagnostica digirdntebiche n-

contravano ache Alois Alzheimered Emil Kraepelinstessi nel collocarla in maniera precisa

rispetto al declino senile. Un criteriansitorioper dstingueremalattia di Alzheimgrdema-

za senileed invecchiamento fu qlle pragmatico relativo ai cambiamenti neuropatologs:i o
servabilinel cervellpo ma | 6 appr oc atio poi ik arig pep umad Serre idianotivi: e

non era saplice differenziare quelle categorie cliniche le une dalle altre; ledefmizioni
condividevano | 0inclusi one t aretomenikiiniciffrain o me ni
guali per , ¢ 0 e nsafficienteanfire,oal tempd safaceva troppo iaffidamento

sui segni focaliDILLMAN R.J.M. 2000:143).Negli anni ®ttanta del Novecento si consolido

in pdchiatriaun generale consenso sulle definizioni nosologiche e il sistema diagnostico di
classificazione attraversolilsm-11l nel quale il concetto kraepeliniano malattia di Alzhe

merf u ri mpiazzato da uno fAsindromicooomedpresso
(OBs). Quest bul ti ma dwllahi a@eé odineilxe®)mdladualeva-94 (

ne reintrodotto il concetto dlemenzacon le sue suddivisioni: la diagnosi di malattia di A
zheimerrestava una di esdione.

A partire dal 1976, si afferma una nuova concezione della malattia ispirata dalladcesi-t a i
potesi colinergica , el aborata dopo | a s da pagienti ammild e | fatt
zheimeri livelli di colin-acetittransferase (chAt) erano piu bassi; questa € la fase in ui ve

gono ottenti anche i primi risultati della ricerca farmacologicaronati dalla registrazione

degli inibitori delle colinesterasi (ivil46-148).

| contrasti di opinione intorno alla nascitura categorimdiattia di Alzheimeriguardo al suo

valore distintivo come entita patologica autonoma e terogersie che hannoiaientato i i

battiti successividimostrano che nella biomedicinaonostante le sue retoriche di auto
identificazione raaidomraltiet s, afidaii drGRdbONIddi tiA'ro
D. 1988),ricercatori ed osservatori diversi possano guardare ai medesimi materiali giungendo

a delle caclusioni piuttosto differenti (cfiHoLSTEINM. 1997: 2). Lamalattia di Alzheimeg

una costruzione sociale situabile in contestiisb-culturali e politici precispresi inpiu ampi

meccanismi gcioeconomici edattraversati da interessi mutevoli che hanno imprasgoesta

condi zione | a s ua ofawiagnostcd che ha tatid plurimi proaessi dic at e g
riconfigurazione, ma anche come dominio delianca scientita piu attualepoichéla natura

patologicad i guestaa tiurn & alotg'go p 0 h quesbobes Questonenrvol me s s a
dir e, chiarament e, negare | 6esistenza di una

guanto sottoineare che nel momento in cui si «spiega, ordina, manipola la realta, si realizza
un processo di contestualizzazione umla relazione dinamica tra bagia, valori culturali ed
ordine sociale»l(ock M. 1988: 7) acquisisce rilenaa.

Il passaggio storico deenilitaa demenzaenilea malattiadi Alzheimerillumina il divario e-

sistito tra la canprensione del processo biologico di invecchiamenitguoi significati culi-

rali e politici, ed evidenzia pratiche di ridefimzn e del | & deflaznoranalita t -

nell 6i nvecchiamento ancora attiyve, anaghe di f
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sizione per la comprensione della condizione: basti pensare alle sofisticate tecnologe radiol
giche dispoibili oggi, che mostrano unaog r apposi zi one traegizeraua ol
(LElBINGA.2006)0 | assenza, nei cervel i di naer son
lattia di Alzheimer di queli che sono reputatimarchi distintivi della malattiaKAUFMAN S.

2006).

La nozione dimalattia di Alzheimeha una vocazione ontmjica perché sottintende che la
patologia designata sia naturale, pertanto la storia di guestdizione di salute puo ancle e

sere ripercorsa seguendo gli avanzamenti scientifici egressi della ricerca in questonca

po, ma la storia dedoncettodi malattia di Alzheimenecessitera di una piu estesa contestu
lizzazione in cui il rapporto reciproco fra dinamiche socioeconomiche, processi polici, ra
porti di forza, variabili storicaculturali € costantemente attivo. Una storia concettdalia

malattia di Azheimermobilita un gproccio critico verso il contenuto dei termini tecniap-bi

medi ci , l a | oro genesi, i |l oro sviluppo e
so | filtri e s pl i c apolograimedicaun ripensaenenfo rdalle categi Vv i (
rie biome di c he: proprio perch® | a storia dell a
riflessi one sul rapporto controverso fraiail g
mentonormaleo finatural eo, dietro | 6apparente rig
posshil e smascherare | 6arbitrar i éibonedicdedintem-onf i n
gare la realta che pretendono di contemeeatre ne diffondono una rappratezione che puo

dare vita a modi di ver dididvepehicapomie | aa

ta/patologia in eta avanzata
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1.1. Senilita, denenzamalattia di Alzheimer

Senilitd edemenzanon sono sindami ma condividono un sostrato semantico prodotto, tra il

xx e il xx1 secolo, dal discorso biomedico che si appropria del corpo senile e ridefinisce la

prima come problema medico scindendolal@ar&ondizione esistenziale del normale itwe

chiamentoe la purificata patologia della demenza (€aHEN L. 2006:3-7), ma intorno alla

senilitaed alla demenza si sono studite storicamente visioni, pEzioni edatteggiament

che precedono questo pr oc emlatia diqdizreeimerdttud- a nasci
mente, |l a storia della senilit”™ ~— in essenza
clinicoopat ol ogi ca del |l i nvecchi ameimpasticomre,anail | 6i nv e
lessico attraverso il quale si tramanda questa storia € ricco di metamorfosiettomaif pas-

saggi concettuali attraversati dalla roves.

Il n una panoramica sulla storia della demenza
documenti storici, fonti letterarie ed artistiche, Fran@u#ler e Margaret M. Forbe€1998)
osservaneheg i © n e Hel 2000 @.iCt vtrada consapevolezza che in eta avanzafm-
tevanoriscontrare dei problemi di memoria piu acuti che nelle eta precedetite 8atone

(6305 6 0) annov e r feaVveapladsibilacause @eltaicomprasione del giudizio

(BOLLER F.T FORBESM. M. 1998: 125). Ciceroneon le opinioni espresse rig¢ Senectute,

appare voce dissonante rispe#t quelle chémputavano alla senilitancalzanti problemi ©-

gnitivi,poi ch® vi afferma che ¢l 0i nceoempagnato @ame nt o n G
gnificativi cambiamenti mentali» (ivi: 12526). E stato Areteo di Cappaua, vissuto alla if

ne del Il secolo a. C., a concepire per lanarvolta una distinzione tra i disturbi neurologici e

psichiatrici di natura acuta e cronieacrivendo ai primi, che defini come delirio, un carattere

di reversibilitd ed asecondi, indiiduati comedemenzainvece, la natura irreversibile det-d

cadimento delle funzioni cognitive

In eta medievale, la demenza non viene distinta dalle altre figure di declino mentate ricon
sciute in Europ@@ pr obabi |l ment e, anche a causaa- del |l 0ir
stanti come la pest@on riceve particolare attenzione. Fqliaelanconiasenilitg riconfigu-

rate come disaline, anomiapossessione at traggono under meneutica
teologico di individuazione di dissidenti, devianti ed anche donmnme come streghe eap

rallelamente, si attiva un processo di femminilizzazideka voce senilehe consente alle

deol ogi e dei me mbr i del Il 6l nqui si zione di appo
ai discorsi delle dane (cfr.CoHENL. 2006).

Se si guarda ai modi in cui, nebrso dei secoli, & stata denominata la demenza si nota uno
stringente suo rapporto con la senititée, logicamente, non si esaurisce al solo pianoiterm
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nologico: per esempio, demenza seniisicosi seite, senilita, che si susseguono insieme ad

altri concetti come alienaae, rimbambimento o seconda infanzidiozia, stupidter.

In quanto al termindemenzaalcuni ne attribuiscoo | 6i nvenzi one ®m& f on
psichiatriaPhilippe Pine17451826) mentre altri ritengono che esistesse gia prima del tardo
Setecento periodo al quale risalgono, in ogni caso, le prime attestadimmli (BOLLER F. 1
FORBESM. M. 1998: 126)In realta, Philippe Pinekffrontando la condizione che avevd-ba

tezzato come fAalienazi one maathiapatésseSprimeasvire va s
quattro manieremanig melanconiademenza ed idiozigertanto, la demenza dal suo punto

di vista era cuno degl:] aspetti d &droudNE | 1 e n |
C. 2008: 117).

Jean Etienne Esquir¢l7721840), che di PhilippeiRel fu allievo, descrisse ldemenzan

mani era pi % precisa evidenziando | 6i naieboli
e, nel suo testes Maladies Mentaled e | 1838, oper, |l a distinz

Acroni cheo empilandompelenco dellepassibitiose di demenz&econdo il

suo ragionamentoel f or me fiacut ed pot evragieaerebralistentoe pr o
una dieta poverajuel e f c r evana irddtte dalcoismo,demenzaenileed altri diso-

di ni psichiatrici me nt r enadorseguenzp dellaggrali®opr i ¢ o m
gressiva. halista di pasibili origini della demenza chedaboralean Etienne Esquiraiclude:

problemi mestruali, trauma cranico avanzament o del |l 6et ", amor
insoddisfatte, masturbazioneoplem domestici e sembraispist con | 6eccezi or
componenti, piu dalla fantasia che dal giudizio scientifico sebbene rifletta in manielra ecce
lente il pensiero medico del suo tem@o(LER F. - Bick K. L. i DuYCKAERTS C. 2007:

565).

Clovis René Prysprimario sia alla Salpétriér sia alla Bicétre, agli anni Quaranta

del | 60ttocent o, svol se il pri mo J|fendaodolo si s
sull danal i si st at i sddira890 thdividli.glirmwspico faimalmep at o |
te | 6abHlamdoeputdezi one di i nut i | ieacHT.di una
1987: 329). JeaMartin Charcot nel suoLecgon sur le maladies des Naxds et les maladies
chroniques(1867) asseriché 6 i mport anza di st uderaarmmi al e ma

sunta ed incontéata, e di fatto era pguaso che tali patologie meritassero di essere aaalizz

te, comprese e, laddove possibile, &tatt

Durante il processo di costruzi esulesuepa medi
logie si e a lung disausso sul rapporto tra &enilitae lademenzae la senilita era al centro di
ragionamenti tesi a stabilire se si trattasse di una candinormaleoppure patologica e a
posizionare il confine traormalitae pat ol ogi a roequdstibnerche giamecah i a me
tuttdoggi sostanzi al me nt, aveaum@er iniaiativa didgnam B.s c i t

‘Loel enco completo al qual eBoLlER F. ia FORBESM M. (1§98:€126), efr. d e f i n
archeBEACHT. G. (1987)
3 Cfr. BEACHT. G.(1987:329-330),COHEN L. (1998:62).
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Nascher erede di JeaMartin Charcot pu0d essere compresanu® una risposta data

all i ncapacit”™ medica di di stinguere n-l nor ma
tativo di sottrarre le voci senili alla marginalizzazione ineaio relegate.

Quando, neglimni Ot t ant a del | 6 Ot t o deeimmedigingpidss@icidiitato er a st
newyorkese per poveiil suo precettore ignorblamentid i unoan zperapnoprid® o n n a

lori, motivando questo atteggiamento con il fatto che il problema della signora era soltanto

| 6 et " & sololaaecchiaig disse. Nascher considerd questa giustificazioneoun p

tente indizio della difficolt”™ di ascmpl tare,
punto, ilnormaledal patologicoin eta avanzataOOHENL. 2006)e capovol se | 6ass!

spingeva i medici a sorvolare sui problemi deipnti anziani elaborando il mottoversosu

cui il progetto del campo geriatrico si sarebbe fondato: «Non € solo la vectHiaiswa

sione della geriatriatermine che creael 1909 in affinita con quello emergente di pediatria

germoglio quindi sulla proclamazione diornelita d e | | 6 a (CaHeENaLN 1998:62). o

scopo di Nascher era quello di dimostrare che tzhiaia (senilita) e la malattia non ecan

equivalenti, e che era possibile operare una distinziomeotraalee patologicoin questo p-

riodo dellavtaumanaon di ver samente da quanto avveniva
terna della sua opera fondatricgeriatrics: TheDiseases of Old Age and Their Treatment,

riprende i pli di un dibattito medico secolare sulla relazione traoilmalee il patologicoed &
significaivamente bipartita in sezioni dedicatdiédP hy si ol o gi € ®dtholayicadl Age o

Old Age®. Il presuppostodi Nascher, espresso nella parte dedicata alla fisiologia
del | 6anzi acnhiet "quest dul ti ma sia, i n oge®elanor mal
vecchiaia  assegnat o i nt eossarva batvrenceadoled, per t r a p

il fatto di aver nettamente separato le due dimensioni in porzioni svincolatbrdekdli stes-

si sintomi, le stesse sindromi e gli stessi processi sono frequentemente descritti sotto entrambi

i titoli» (CoHENL. 1998:64),facendo cosi collassare la distinzione che invecevadbndare.

Ignaz L. Naschenon riusci a dirimere la questione del rapporto fra senilita e demenza, ed
ammise che«e spesso difficile determinare se imtaamento € dovutoll6 i nvecchi ament
alla malattia» lJAScHERI. L. 1916: 17) ma, del esto, «i medici d¢ diciottesimo secolo non

erano sicuri nemmeno se la demenza seoise fisiologica o patologica» (BCH T. G.

1987: 340.

1.2. La decostruzione biomedica della senilita

Storicamented nozione di senilitha subito processi di riconcettualizzazione volisiricare
la problematicita desuorapporto teorico e concreto con la demenza éédciino mentale e

* Questo episodio & riportato @OHEN L. (1998:62,2006:5).
® NASCHER Ignaz L.(1916),Geriatrics: The Diseases of Old Age and Their Tneent,Blakiston, Phiddelphia,
p. 17, cit. in BEACHT. G. (1987: 340).
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fisico. Sharon Kaufma(R006), per portare un esempio, nota che nella &darmaamericana

del periodo fra le due guerre il dibattito sormalee patologiconella vecchiaidna determia-

to | 6affermazione di una duplice (ed @pposi
gcoodo da un | ato e fistato fisiologico nor mal
attuale sulla possibilita di inquadrarenrzalattia di Alzheimercome entita patologica distinta

da un estremo quant inbrraglei vo del | 6i nvecchi ame
Intorno allasenilitasono fioriti anche stereotipi poco lusinghieri cheehmno informato una
percezione denigratoria, sebbene si tratti sempre di processi storicamente profondtuda resti

re ai contesti in cui emergo, perché «se la senilita &€ sempre stata stigpata, non é se-

pre stata stigmatizzata nello stesso mo@»(ENGER J. F.2006: 106). | processi di stigan

ti zzazi one clikehlarin®@ eamaiterizaatoi ld Societa statunitense alle prese con

| idcipiente f e nomeno del | 6i nv elazomeipa@ssoeon dssere dceriddttia p
all apprensione sociale per | 6aumento di i
loro mansioni dal punto di vista socioeconomico, da cui € aarisna speculare vane pos

t i va d e the, &ieenersa, ai mantientdia e canbatte la sopravvenuta fragilita fisica

(cfr. COHENL. 2006).

Jesse F. Ballengdra ripercorso le dinamiche di decostruzione biomedica dellataestie

hanno investito la gerontologsatunitense a partire dalla seconda guerra mondiale. l-a def
nizione dimalattia di Azheimer alla fine, ha svolto un ruolo focale nel percorsdeditigma-
tizzazi one deinten@to davgerortologi amedcart, poiché ha corserdi
riformulare la senilita come patologia emancipando in questo modo le debolezze fisiche e
Ament al i danpagraeanoldélanmio della volonta moraledintellettiva, del sogge

to. Da questo punto di vista, la decastone della stigmatizzaziorsembra pssare attraverso

un processo di medicalizzazione declinato in senso positivotag per dire, che il ricam

sci mento medico di uno stato di Amal esser e
menti compodme nt al i , ed i suo i nser i msotot la nel
(ri)defini zi ontwaideccafismadi @uto)colpevilizzadodet smggetto e

lo stigmasociale tende a ridursi (cfBRooMm D. H. T WOODWARD R.V. 1996, LocK M. -

LLoYD S.- PRESTJ. 2006) proprio perché emancipa le manifestaizésteriori del disturbo dal

reame della moralita e della scelta indivali.

Alla stigmatizzazione della senilig alla proliferazin e  d i stereotipn- neg:
zianonegli Stati Unitidel tardoxix s ecol o, secondo | 0ahadbtowmi di
contributo fondamentalGeorge Miller Beardl neurologo che fra gli anni &ssanta &ettan-

ta dell 60ttocent o popol,ahepud ezopsidéraasi ideat@aeydnuna i (
vera e propria legittimazione sciéfida delladen i gr az i o n e . Nelesdollicbohegat 1 a n i
Responsibility in Old Agél874) il decadimento mentale seniiene netaforicamente par
gonato alla morte di u n eavierte easwitto came en pto@ssd n i :
lento, ma graduale, di dissolvenza delle capacita morali ed intellettuali della person& che cu
mina con il decesso. Beard non lo intende come un evento di solo rilistenesle indii

duale ma lo presenta come un peloha del | 6i ntera somarset " C
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dal |l 6inattivit?’ che | a qomporta aspett@ ai eompitasclitti e abi | i
generalmente agli individui. Il ritratto della persona anziana, qui concepitpudlcome un

ogamlo al progresso della societa moderna, e costruitoedarBd per assembl aggi o
canzeo intellettual i, c oivanteffigura dedapersohaisende, mo r a l
sembrano @alogare e sistematizzare le preoccupazibei gerpeggiavano fra le classi medie

riguardo a stabilita, coerenza ed agentiwitdrale del sé€ maschile minacciato dalle domande

conflittuali del capitalismo liberaleBALLENGER J. F.2006: 107 . L6i mmhdueeamods

nile diffusa da Beard ha connotazioni e e anche sfumature pericolose, poiché sembra

suggerire che la societa dovrebbe abbandonare il rispettigedtdo verso gli anziani.

E questa la posizione teorica che fra gli @Qoaranta e Dquanta del Novecento la geroat

logia americana avrebbe rovesciato, tentando di decostruire la visione della seniiizsa

da Beard attraverso unodéinversi eocet del &b61 &mp o st
senile che non riesce a collocarsilasocieta indstriale moderna a causa della decrepitudine
indotta dall 6et ", viene sostituita wuna societ
concezi one del dné sottopredotopatolayiovedall societa moderha re-

cepita anche dallpsichiatriadel tempo, che avrebbe strutturato un nuovo approccio @lla d

menza senilen cui i fattori psicosociali erano anteposti a quelli neuropatologici finofad a

fermare che le patologie cerebrali fossero sempre sintomi di patologie ¢$wocidill). La

demenza non era cioé concepita come un disondigeitivo, ma come&un processo dialétt

co fra il cervelloe il contesto sociale in cui la persona che stavadchiando era situata»

(BALLENGER J. F.2000: 84), ossia una condizione indotta da processi ps&wodinci -t r a | 0
vecchiamento individuale e la societa Per esempi o, i | pensi-onament
traria di sessdaadnque anni, chiaro prodotto del mercato del lavoro del mondo industriale,
imponeva alla societa di ricercareonuvalori € nuovsignf i c at i p epoiché ésaon z i ani t
deprivava |l a persone di guel | i tradi za-onal men
vorativa.S i tratta di undosservazione riferita uni
chitadel | 6 epoc a, |l e donne erano protette dalle
mantenevano i ruol i rivestit.i e |l e fuazioni S

vorativa maschile, che veniva ad un certo puntsstmmente interrotta, il loro impegno nei

compiti domestici proseguiva, le responsabilita assunte erano preservate, le gioie della mate

nitd venivano replicate dalla prospettiva di diventare no@uosi le donne, secondo laips

chiatria del tempo, sfuggivanallademenzasenilealmeno fintamiché un evento traumatico

non irrompeva nella | oro esistenza sconvol ger
rimasto alla morte del mari{@ALLENGER J. F.200Q 95-96).

La visione della demenza sendestenuta dalla psichiatmeon qualificava questa condizione

come unodéentit?’ pat oibilogi dal Iv@irmtmemad eprdo ce¢ s 1@ u
guesto modo di peiare la demenzaerarmgi ungi bi |l e al progen-to del |l
tologia americana di labattere lasenilitd Per raggiungere questo obbiettivo, alla luce delle
convinzioni vigenti, i gerontologi ipotizzarondie il miglioramento delle condizioni materiali

e ciali in cui vivevano gli anziani potesse essere un valido strumento per sconfiggerla e far
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sagerest er eot i pi positivi sed attikudini ottmie < tcihc¢ lmenewnd o s
avanzataln realta, lo stigmaon veine estirpato. Verosimilmente, cio dipese dal fatto che la

sosttuzione dellasenilita con lanalattia di Alzheimenon dissolse iitnori legat | all 6i de:
la compromissione progressiva delle abilita cognitiieacciasséa preserezione del senso
diséel e qualit”™ della persona valorizzate da

sulle forme trdizionali di stigmatizzazionsi innestarono descrizioni stereotipate del malato

di Al zhei mer come un o-pemdnach. BALIENGERE). F.200®),8ps O , u i
tetichenonbhnno perso, a t (cfr. padr.or¢72)., di significa
Negli anniSessantaSettanta del Novecento, si comincio ad analizzare se la demenza senile
fosse un processo fisiologico o patologico, perché la visionarigicte pitdiffusa era quella

dell a demenza come unodappendLacategarizzaziorieitda b i |
stintiva rispetio alla malattia di Alzheimerera relativa alle correlazioni eventuali tra iove
chiamento e mala#: la divisione concettuale tra faalattia di Alzheimee lademenzasenile
persistette perch® al |la@allp@weaza ig sna petsona veiasuoi | | C
tardi guar ant 6 acome provocafardai mormalicprocessiudainvecehiamento»
(BALLENGER J. F.2000: 87).

In quello stesso periodo, Robert Butlmventore del terminageism tento di disarcionare la
senilitadal presupposto che compasse un decadimento inevitabile poiché egli riteneva pe

ni ciosa | 6i mpl idceiit ad insattuurrbail i azszsedaifecadtehe «el | 6 e
capacita intellguali declinavano non come conseguenza di un misterioso processodi inve
chiamento, maiuttosto come risultato di patologie specificlfertanto, la senilita non & un

i nevitabile esito deddreENiMn20@.c1dd).illaermeneagesm®, ( C i
strutturato per anal ogia coupzar@tstequea pracessidi e
stigmatizzaziongsereotipizzaziones discriminazionehe gravano sulle persone anziane in

virtu della loro eta, come nel caso degli altri concetti avveniva, rispettivamente, sulla base del
genere e del colore della pelle.

La riformulazione dellsenilitac o me fA mal at t i a 0i costuziom meoldgichel e p |
che sottostanno al pensiero geriatrico, esemplificata dal passaggio walecete si e vetii

cato negliStati Uniti, intorno agli anni 8ttanta del NMvecento, da senilita malattia di A-

zheimer attraver so | ademmenzalm questy mado, doa kolo ta@aziore p e
tologica si € imposta rispetto alle altre due, ma le ha anche conglobate quando é staa elimin
ta |l a distinzione di e t “oe la diffierenmiazione trdermenza a v a
senilee presenile) ed ha finito con | 6iitdeamt i f i
chiunque, a qualsiasi eta, fino ad includere una molteplicita di fdrmmalessere che pass

no affliggere gli anzianiGoobwiN J. S.1991: 628). Secondo James S. Good#®91), le

prove a sostegno del | 6amb imglattiatdi”Alzheimérdompresio ndi z
®I'nfatti, ¢ seaun perdodotdi deciine progessivoa allora i segni e i sintonta delmenza sond-a
tesi, se non inevitabili, oorENMeloi7). Ainor mali 06 del | &
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risultati contrastanti delle indagini neuropatologichmstituscono il contrapmto teorico e
concettuale deb édmstoadel tal ataoi tuntplgttardendo | a
Alzheimer sia parte dehormaleinvecchiamentpespressione clinica di un cerveltbe inve-

chia, in modi e forme che varanno in base agli individui e a condizioni esterne capaci d

produrre effetti addittivi o sinergi rispetto a questo processo.

La generazione di ricercatori che si forma a cavallo tra gli Sassanta eeftanta del Nos-

centol neurologi, neuropatologi, biochimitiriformula la decostruzione biomedica del& s

nilita incentrandola sulle prospettiva di un nuoyprccio medicescientifico finalizzato ad

individuare la distinzione auello clinico e patologicotréi mal atti ao ed Ai nvecc

un lato,demenzasenilee demenzgresenied al | 6 al t r o. Crucialie in que
bilita ed adozine di strumenti e procedure diagnostiche efficienti nel sostenere la ciassific
zione sistematica del |l e de niemalatds di zheaneiguel | e |
che questi ricercatori concepiscono come malattia cerebeadele gémenze che invece sono
scatenate da meccani s mi reversibili. -6ent usi

catori a guedare con ottimismo alla prospettiva di giungere preBtoszoperta di agentet

rapeutici e preventivi validi (cfrBALLENGER J. F. 2000,2006) Nel decennio successivo,

| 6attenzi one malattia di Azhdimee per ke sdagiro sull sao rapporto con

| 6i nvecchi ament o, dar ~ un i mpul so fondament ¢
del |l dall ocazione di risorse finanziamae, tecn
lattia di Alzheimer

1.3. Auguste D.

La storia della malattia di Alzheimezome abbiamoisto, si apre con la triste vicenda di una
donna di cinquantuno anni, Auguste Detshe Alois Azheimerincontra per la prima volta il
26 movembre del 1901 presso la Clinica per dementi ed epilettici di Francoforte suj éheno
all 6epoca er a @8521922) IhdotmraHerBann Paul Nitsai#B8761948),
assistente di Alois Alzheimgaveva visitato Auguste [l. giorno precedente registrandone i
dati nel fogliodi accettazione e rilasciandone una peetanamnesi.

"Osserva | 6autore: ¢ Qu a n d oerairidtrettd & aolond qore unareaderaehzt pres d i Al z h
nile, la scoperta patologica delle placche e dei grovigli neurofibrillansata per sostenere il concetto di vo-pr

cesso patologico distio, ma queste placche e grovigli neurdflari sono comunemente trovati in campioni-a

toptici di individui opra i settantacinquanni, indipendentemente dal fatto che le loro diagnosi premorbese i

cludessero la demenza@gobpwIN J. S.1991: 628). James S. Goodwdno n i | suo articiol o sul fi
tad s inserisce nel dibattito interno alle sca-enze ger
lattia, schierandosi dalla parte glianti ritenevano che la malattia di Alzheino@incidesse con il processo di

invecchamento, in opposizione a coloro che sostenevano invece la necessita di considerarla una patologia. Per

una critica ad alcuni punti dellalgtsione di James S. Goodwafr. FORBESW. F.T HIRDESJ.P.(1993).
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«Numero di accettazione: 7139

Cognome: D. nata H.

Nome: Augusta

Luogo di nascita: Cassel

Nazione: Prussia

Ultimo domicilio: Francoforte sul MendMorfelder LandstraRe
Anno e giorno di nascita: 1850, 16 maggio

Stato civile: sposata

Religione: Protestante

Stato sociale o professione: moglie di impiegato delle ferrolWeaURER K. T MAURER U.
1999[1998]: 29).

Dopo aver presoisione della documentazione prodotta
di lei, Alois Alzheimer incuriosito dal quadro clinico ch
presentava, decise di inconteaper®nalmente. Avrebbe
continuatoaegui rl a fino all 68
cui ella mor.

Auguste D.era nata il 16 maggio del 1850 ed era spos
dal 1873 con un impietp delle ferrovie. Il marito, dopo
| 6i nsorgenza dei di sturb

loro matri moni o come u e/0ed
Auguste D.come una donna operosa, morigerata, che
bevevaalcolici e non assumeva farmaci. | primngmi di
confusione si palesarono in lei nel marzo del 190p: d
principio svilupp, un o6 das
nei confronti del coniuge, che accusava di aver passe(
to insieme ad una loro vicinger la quale estao cori-
spondentemente astio edvarsione: urepisodiq questo, a1 Ao [ —

. . . i gur . . I nel novem
che a detta del marito non si era mai verificdM(RER 1ggou; Fomue?u:AiURERo T(g a.l.a i/OfK Os_e :
K. T MAURER U. 1999[1998]: 30).In segquito, il maritoiF GersaLboH. (1997: 1547.
scontro in Auguste Ddisturbi della meroria a breve e lungo termine e un paio di mesi dopo,
in maggio, subentrarono anchambamenti comportamentaliyriequietezza e distrazione, la
tendenza a gironzolare per casa con sguardo ass#atmincio ad inanellare errori banali
nello svolgimento di compiti quitiani come la preparazione del cibo e a trascurarecle fa
cende domestiche. Sempre stando ala@sto di suo marito, «mostrava stati dciégazione,
inoltre tremava, suonava a tutti i vicini e sbatteva di schianto la porta. Violenta, no, non lo fu
mai» (ivi: 31). Il grave disturbo di emoriaed il deterioramento gmitivo si associavano ad
afasia aprassiaallucinazioniuditive, paranoia. Il marito decise di farlaawerare in clinica
dopo otto mesi di rapido declino, nel novembre del 1901. Il medico di famsglifoglio di
ricovero datato 21 novembre 1901, aveva gdedo
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«La signora Augusta D., moglie del signor Carl D., impiegato delle ferrovie, Morfelder
Landstr., da molto tempo soffre di debolezza di memoria, manie di peiE@eUinsonniaag-
tazione E incapace di ogni lavoro fisico e mentale. Il suo stato (paralisi cerebrale cramica) n
cessita di una cura nella clinica psichiatrica della cittsielgn).

Attraver so | oneegatmei scaprtche d tervaliiibAuguste D presentava-
trofia cerebralecambiamentarteriosclerotici, grovigli neurofibrilla placche neuritiche
Cio che oggi sappiamo della situazione di Augusteileve in gran parte al fortunato oir

vamento della sua cartella clinica, avvenuto nel dicembre del 199pule | | 6 a nin o, i
cembre per | desattezza, ricorreva | 6ottantesi
che fu commemorato con | 0inaugurazione di un

casa natale, sita in Markbraitn-Main, in Franconia, e rimasta ignota fino al 1989. Dopo anni

di ricerche infruttuose, proprio due giorni prima della celebrazione, Konrad Maurer, Brofess

re di Psichiatria al | 6Unollegbicanpitnd la sensaziemalen c of or
smperta: ritrovano la cartella clinica di Auguste ®la documemiione originale relativa al

suo caso negli archivi del loro dipartimento a Francoforte @&URER K. i VOLK S. T

GERBALDO H. 1997, 2000)Si trattava di una cartella di cartone blu, in buone coowlizcan-

tenente undtale di trentadue fogli inclusivi della relazione sul ricovero, descrizioni del caso,

certificai medici ed amministrativi e quattro fotografie della paziente tra cui quella pio+ fam

sa (figura 1). Sembra che Konrad Maurer, dopo aver esaminato la cartella, alznmatescl

AQuesta ! A u(gWistEHeusHPn].i GEORGED. 2008:78).

Le registrazioni di Alois Alzheimedocumentano in maniera dagliata e meticolosa il suo
rapporto quotidiano con | a suenutdiip26 overabte pazi en
1901.

26 novembre 1901

«Come si chiama?»

«Augusta»

«Cognome?»

«Augusta»

«Come si chiama Suo marito?»
«Credo Augusta»

«Suo marito?»

¢cAh, mi o maritoée
«E sposata?»

«Con Augusta»

«Signora D.?»

«SI, con Augusta D.»

«Da quanto & tempo @&i@»

«Tre settimane»
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«Cosa ho qui in mano?»

«Un sigaro»

¢cGiusto. E cosd questaze

«Una matita»

«Grazie. E questo?»

cUn pennino dbéacciai oe

¢cAnche giusto. Cosdé questo, signora D.?e
«ll Suo portafoglio, Signor dottore»

«S. Giusto. E questo?»

«Un libro’$,

Loul ti ma not a ddllacétela di suguste Bisale al giggno del 1902:

«Augusta D. & come sempre scostante, grida e picchia non appena la si vuole visitare- Grida a
che spontaneamente lfoea spesso per ore, sicché deve essere tenuta a letto. Quanto a-mangi
re, non si attiene piu ai pasti prescritti. Sulla schiena le si € formato un forundorERK.-
MAURERU. (1999 [1998]: 3435).

In seguito a questa annotazione, € il dottor Nitsche a tenere la cartella fino allazEgistr
del decesso. Gli ultimi giorni di vita di Auguste $dno doamentati nelle quindici righe fax
li:

«27-28.3.06i urlava forte continamentd 68 libbre

29-30.3.06i urlava forte, alle 12 portata nebagno.

6-7.4.061 era molto stordita, ogni tanto brontolava a sudava.

7. 4. 06 era stordita tutto il giorno, temperatura a mezzogiorno 41 gradi, alla sera 40 gradi.
8.4.067 & morta akk 5» (ivi: 194195).

E stato osservato che se il ritrovamento di questo materiale ha consentito di conosecere in m
do piu approfondito la condizione di Augusteddl. il lavoro di Alois Alzheimecome med
co, non ha pero contribuito a chiarire il quadro patologico che, in seguito, avrebbe preso il suo

A

nome YWHITEHOUSEP.J.T GEORGED.2008):l 6 i nt er esse sci enperif i co

caso di Augustelnas ceva dal fatto che questa donna
vane,isi nt o mi di guel | a c ldemenaaehilé-eupacd@agnosivckersi v a
applicavaapsrone sopra i -seetftuansedmmrnd mnldl teot "caut

che i suoi disturbi recassero i contrassegni di una distinta entita petojpgttostache auelli
anticipati della senilitaAlois Alzheimered i suoi colleghi GetandPerusinie Francesco Be
figlio riconoscevano nella condizione di Auguieun processo patologico che ricordava la

81l contenuto della cartella clinica di Auguste ®stato parzialmente pubblicato MAURER K. i VOLK S. i
GERBALDO H. (1997); io ho qui riportato un estratto gia iadmzione italianaNIAURER K.- MAURER U. (1999
[1998]: 11).
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demenza senilal quale era pr caratterizzato, p r altereziond e i ses
molto piu ampie di quelleéscontrate in pazienti settantenni ed ottuagenari, percio ne éeduss

ro che quella di Auguste Dlovesse esse una malattigpresenile(MAURER K. T MAURER U.
1999[1998]:198)

Alois Alzheimer presento il caso di Auguste [h un intervento énuto il 3 novembre del

1906 ala Trentasettesima Assembleegti Psichiatri Tedeschi sudccidentaliche si tenne a

Tubinga

Al l 6inizio il medi co espose il g segdafarmdo s i nt om
I 61 ni Ipsiaadrse il rgaeito, la comparsa di disorientamento spazisdenporalela sua

tendenza a nascondere gli oggetti. Racconto di come la paziente, in nasgacize incline a

gridare ed urlare, ogni tanto delirasse, sembrasse preda di allucinazitivee eiccovasse il

timore che volesso ucciderla. Ne rilevo poi un grave disturbo della capacita di osservazione

e notd chenella lettura saltava le righeed assumevand @entiazione priva di sens&otto-

lined che, nel parlare, ricorreva di frequente ad espressioni parafrasiche e che, ad un certo
punt o, non fu pi%¥ in grado di r imerdlnstwospoier e | 6 u
le conclusiomi a cui erano potutigiumg e attraverso | 6esamedautopti
guesta giovaneaziente, il quale mostrava afra, alterazioni arteriosclerotiche e delle fibrille

nervose. Dopo aver te@aimente spiegato queste condizioni, Alois Alzheiaiiarma che

cpreso nel complesso, qui abbiamo chiaramente wur
osservazione ci dovra consigliare di non accontentarci di sistemarelchagaso patologico

clinicamente poco chiaro in uno dei gruppi di malattie anoifnéi] . I n qual cuno di QgL
poi un ulteriore esame istologico potra stabilire la particolarita del caso. Ma dovremo anche
gradualmente arrivare gmarare clinicamete nei nostri libri di testo alcune malattie dai grandi

gruppi di malattie e delimitarguelle clinicamente piu acutécit. in MAURERK. T MAURER U.
(1999[1998]:203-204Y.

Dopo un anno dal discorso tenuttaaonferenza, nel 1907, Alois Alzheimavrebbe pubipl
cato un articolo relativo alla stessa pazieAteharacteristic erious disease of the cerebral
cortex®, una breve trascrizione del suo intervento a Tuhimgh quale forni una sola info
mazi one bi ogr afitiomeadel gladre dlinico complesswo, deiesstonineo
portamentali e i risultati delle analisi istopatologiche che avevano rilevato neurofibrilk-e pla
che senili

Negli anni successivi Alois Alzheimarcarico il collega Gaetano Perustiiseguire le nuove
accettazioni di pazienti che potessero evocare il quadro presenile di Augeste De [@-

° Questo contributo fu originariamente pubblicatoAzHEIMER Alois (1907), Uber eine eigenartige Erkra

kung der Hirnrindej n A Al | gemei ne Zei tschr igfetrifcshrt | Pyheh iMetdriize nwn
146-148. lo horiportato parte di un estratto contenutoMAURER K. T MAURER U. (1999[1998]: 200-204),dal

quale ho preso le notizie che Alois Alzheinetairgi nelle altre parti del suo imento.

1 Cit. in MAURERK. i VOLK S.i GERBALDO H. (1997: 1548).

34



sentarono tre. La pri ma, ~ |l a donna B. A.
stata ricoerata cinque anni dopo. In clinica si presentava euforica, istupidita, usava un tono di
voce nfantile e ripeteva con insistenza locuzigairafrasiche e non sapeva nominare gl o

getti. Sarebbe morta nel marzo del 1907. Fu poi preso in esame il caso del segretarie di trib
nal e Sch. ., di sessantobdanni , perch® mostr
disturbi del comportamen® anche luiaebbe morto nel 1907; nel settembre di quello stesso
anno venne ricoverato @destaioR. M. di quaratadnque anni, il quale aveva mostrato, gia a

quar ant 6anni , s e gchasarebberosvolatnoun gravietdrioo di memoriae

della capacita di percezione asigti a disorientamentspazialee temporale ad una cresoe

te difficolta di nominare gloggetti. Egli srebbe morto il 3 aprile del 1988Di tutti questi

pazienti furono realizzate autopsie pealezarne i cervelli. Alois Alzheimee Gaetano Par

sini esaminarono attentamente questi casippdablicarli dopo una valutazione approfondita,
insieme a quello di Augusta Dlel 1909 usci un articolo firmato dal soloé&gmo Perusinin

Cui | 6autore concludeva che in tuttiprire gquatt
cipale, cioé una strana alterazé delle fibrille delle cellule gangliari e la formazione di strane
placche (cit. in MAURER K. - MAURER U. 1999 [1998]: 215). Auguste Pin questo scritto,
viene designata come Acaso n.10: solorin ar
tato da Gaetano Perusmel 1909 coincide con quell@stritto da Alois Alzheimenel 1907.

In seguito al rinvenimento dei rapporti medici originali su Augusteddo stati espssi da

piu parti dei dubbi sulla sua diagnosi ed é stato proposto che ella fosse afflitta da una diversa
forma di demeezia, delolnd & Bt fgareipio accrédicateFRSEBNERC € 1 € b
M. B. et al. 1997,GRAEBNERM. B.T7 MEHRAEIN P.1999 MAURERK. i VOLK S.- GERBALDO
H.1997)c 6 st ato chi ha parl at o ddfiamgacomatica,0 di
da escludere perché Alois Alzheinsarebbe sto in grado di identificarlo, chi diemenza
vascolare poi scatata dietro le evidenze dei cambiamenti cerebrali presentati da Auguste D.
con placche amiloide grovigli neurofibrillari(GRAEBNERM. B. T MEHRAEIN P.1999).Attin-

gendo ai documenti originari disponibili, sono stati condotti degli studi sul caso di qaesta p
ziente attraveso la rianalisi del materiale ed alla luce dei risultati raggiuné soncluso che
Auguste D.aveva le caratteristiche cliniche e istopatologiche connotativerdelkttia di A-

zheimer pertanto la sua djnosi corretta, anche in base alle conoscenze correntijbgare
guest a, me nrofe®lard della gua wmdladig rimane, allo stato attuale, sconosciuta
(GRAEBNERM. B.T MEHRAEIN P.1999).

1.4. Johann F.

Il 12 settembre 1907 viene ammeasallaReale Clinica Psichiatricdi Monacq dove Alois
Alzheimerguido il Laboratorio Anatonco dal 1904 al 1912, un uomo di cinquantasei anni

1 Cfr. MAURERK. | MAURERU. (1999[1998]:213215).
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che mostrava da circa sei mesi segni di demenza: JohannBggiglarebbe deceduto, pesb

bilmente dipolmonite dopo tre anni di ospedalizzaziond 3 ott obr e d sl 1910.
sivo Alois Alzheimerdedico al caso una dettagliata pubblicazioAezfeIMER A. 1991

[1911],cfr. FORSTLH. T LEVY R.1991: 7173).

JohanrnFE. vedovo da due anni a | inicey dumegistriato com e | 6 a mmi
diagnosi probabile di deemza vascolaréMOLLER H.-J.T GRAEBNER M. B. 2000:32). Dal

rapporto del ricovero si evince che mostrasturbi di memoria, disorientamentdifficolta

nel | 6es ec umkiicampite apthssigparagnafiache non curava la propria igienepe
sonale, non rilevava le contraddizioni nei discorsi apeega leggere, copiare scritti e disegni.
La diagnosi clinica ieniHziranleer kirnadnikcuanvga af UAra efr o rc

lattia cerebrale organica, arterioscle®)sna nel rapporto autoptico si parla specificamente di
Alzheimers ¢ h e Kr a n indlagtia di Alzheinteiedeé ritento plausibile che la calligr

fia sia quella di Aloisibiden).

Qual che giorno dopo | dammi ssi one siiawicimalali ni c a,
letto di Johann Fed hanno questo scambio ditioige:

«AChe colore ha il sangu@?

Rosso00

La neve?b0

Bi ancao

1 |l atte?o

Buonoo

fiLa fuliggine® - Nessuna rispostd MAURER K. - MAURER U. 1999 [1998]: 219).

o 1 S 1 S ) S ) S 1

Johann Fera ancoran grado di contare fino a dieci, citare i giorni della settimana, leggere
| 6or ol ogi o, abbottonare | a dferaecforamro. Albskender e
zheimergli domanda:

«fQuante gambe ha un vitello?bo
fiQuattroo

iUn uomo?o

ADueo

ADove vive un pesce?o0

fiNel bosco, sugli albem (ivi: 220).

L68 ottobre del 1907, affernd una sa@la di fiammiferic anzichée r e, J 0
la matita, pretendendo di scrivere con quella; il 1ygiuvo del | 6anno successi
inizio a camminare a grande velocita descrivendo woopso circolare ininterrotto, nonosta

te fosse un bagno di sudore; @maltre solito avvolgere intorno alla mano, stringendole poi

con estrema forza, sia le faldlella giacca sia le coperte del letto; non reagi, almenolinizia
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mente né al solletico né alla puntura di un ago sotto i piedi, ma alla fine picchio il medico (
bidem) . Mor3 il 3 ottobre del 1910 all et ™ di
La vicenda di Johann Ra svolto un ruolo cruciale nel processo di concettualizzazione della
malattia di Alzheimeperché, come pare oggi appurato, fu probabilmente il quadro simomat
logico di questo paziente a spingere Emid&pelina nomi nare | a Anuovao
inoltre, dai documenti relativi al suo caso si puo desumere che la diagnosi clinica ipotizzata da
Alois Alzheimerfosse proprianalattia di Alzheimer

| dati biografici, clinici e neuropatologici tramandati da Alois AlzheirserJohann Fsono

stati un fondamentale patrimonio di informazioni che ha permesso di identificare ten-esa

z a, negl i ar c hig hvii a tdreil cl 00 od gleld @ Uereelamesr aiginali’ di
stese su questo paziente e di risalire, grazie ad esse, al rapporto autoptico poi ritroeato nei s
minterrat.i d e patologiasdello stasdo atendor infditie la registrazio®w di

questo dcumento faceva riferimento ad un individuo maschio che portava il cognome Feigl e
che era deceduto il 3 ottobre del 1910, percio fu possibile associarlo senza dubbi alle sezioni
istologiche etichettate con lo stesso cognome ed abbinate al numero corrispondente riportato
nelibr o del [(GorEanNERM Bset a.1997). Fra i documenti rinvenuti e alcune delle
informazioni tramandate da @ik Alzheimemel suo articolo sono state riscontrate dellediv
ricazioni che non hanno pero impedito di identificare correttamente il suo secondo paziente:

in primo luogo, il medico riporta come data del ricovero di Johanih 22 novembre del
1907, mentre | 6ammi ssione era avvenuta due
gnome del paziente sulla documentazi omre del
ché Feigl). La conferma della coineitza fra il caso descritto da Alois Alzheim@911

[1991]) e quello indicato dai documenti originali € provenuta dafirooto tra la storia clinica

leggibile in questi ultimi e quella raccontata da Alois Alzheinagiche alla luce del fatto che

i cognome AFei gl 0, as,saevavatd striftuwesma pranunicedirelp o ¢ a
stinte {biden).

Il rinvenimento di questi documenti si deve alla sollecitazion€attishiro Fujisawadel To-

kyo Metropolitan Institute of Neuroscience c he cont at t , (ddl ¥98sidtii-t ut o
to di Neurobiologia Max Planck) estento |la sgranza di visionare i materiali originali eel

tiowvi ai due fApr i mi; &aunaspdaranzd fragila,lcamie si intlisce daename |
l et t er a nmbre LI9Dripattataddal destiaed:

«Siccome € passato nmtempo da quando Alzheimer ha lavorato su questi due cervetira M

nacoe ci sono state due devastanti guerre mondiali da allonapin abbastanza con te che

rimane solo la minima speranza di ritrovare questi due cervellidale parte a Monaca ut-

tavia, credo in un miracolo. Credorpeh ® [ é] quest. cervel li devono
grande cura [€é] e quest.i d u epotrebbergeissera inadsc a s i d
stituibile fonte di ispirazione» (cit. IBRAEBERM. B. 1999: 239).
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Al l 6epoca non era ancora chiaro che qgmest:i ma
te rintracciati e, come nota ancora Manuel B. Graelfh®®9), lo scambio epistolare con il

medicodi Tokyd unse da sti mol o essenziale per | davvi
Nel |l 6articol o de Ipreser@alltascAdi JohamdpArl wdheed emeal | 6 es c |
di alcune interpretazioni diagnostiche, fra cui anche la patologgacasclerotica del cervello

perché non era stata riscontrata alterazione dei vasi; registra la presenza, rilevata

dal | 6autdopsiuaeel | e che o0ggi sono note d-ome dpl
guardo alla funzione che esse potrebbero svolgere nella differenziazione tra il quaaro patol

gico di questo paziente e lardenza senite«Nonpuo essere messo in dubbio che le placche

in questi specifici casi corrispondono in tutti glipetti rilevati a quelle che troviamo nella

demenza senitle(ALZHEIMER A. 1991 [1911]: 87) ma «@ono casi di indukabile demenza

senilein cui le placchenon sono molto numerose» (ivi: 9Blois Alzheimernon riteneva

neppure che le placcls®olgesserounruolocausalee | | 6i nsorgenza,mhel | a de
vi vedeva piuttosto elementi connotativi di un procedimentoliriivo del sistema nervoso:

«Le placchenon sono la causa della demeneaile ma solo ua caratteristica che accoap

gna | 6involuzione seni |IAezHEdMERIA. 1991 H91¥:@B. ner vos o
Come ho gia accennato, Alois Alzheinrger c au s a d anehtédgiovane dreattaralt, i v

intui i disturbi di Auguste De di bhann F.come malattie presenili nonostante le apparenti
congruenze fra le manifestazioni sintomatiche e patologiche generali dei due paziertti e il pr

filo dellademerzasenileeribads ce quest 6assunzione nell o scrit
al suo secondo paziente, affermba«lemenza senilera fuori questione dal momento che |l

paziente aveva solo 56 annikLgHEIMER A. 1991 [1911]: 74)Questo suo articolo, che ho

ripreso dalla versionenglese tradotta ed introdotta da Hans Fadiaymond Levy(1991),

contiene una rassegna della letteratura dedreee ricche disquisizioni su questioni afferenti

al campo della demenza dtleita. a tuttdoggi non ha

«Alcuni dei problemi discussi qui sono rimasti irrisolti e ad oggi continuano ad essere una fonte
di speculazione. Queste includono latidzione tra la demenza sendel normale inveccla-
mentocerebralecome la questione se la malattia di Alzheimdevrebbe essere considta una
variante della demenza senidle@ina patlogia separata>FORSTLH. T LEVY R.1991: 7172).

E stato ipotizzato che Johann gaffrisse di una forma famiglie di malattia di Alzheimer
(Goedert Mi GHETTI B. 2007:59-60). Dopo il ritrovamento del materiale istglico origira-

rio, il profilo neuropatologico di questo paziente ectatanalizzato, attraverso esami iséep
tologici e di geneticanolecolare che hanno evidenziatoqolze della corteccia cerebrale ma
| 6assenza di g r(@GrRxeengH M. B. et alul999)fquelsto aspettoaha una sua
rilevanza perché essi, insieme alle placche neurjtistieo considerati i tratti distintivi della
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malattia di Alzheimer ¢ o md6 ta oggi>nPereqpel che riguarda il riesame di genetica
molecolare, Johann Fon presentava quello che é considerato un gene di suscettibilita per la
malattia di Alzheimercioé la modifica del quartalleled e | | 6 a p cElsullg cuiovdlidita n a
predittiva, come vedrem(cfr. par. 2.2) possono essere avanzati dei dubbi (ctick M.
2006,LOCK M. - LLOYD S.- PRESTJ. 2006,Lock M. et al.2007), matre, in termini generali,

non e stato possibile né accertare né escludere le mutazioni mskaijma 1 e 2 o di altri
geni nel | 6i ns orpgesentatadadohdniFa pat ol ogi a

Secondo Manuel B. Graebner e colleghi (1997) il caso di Johapotiebbe rientrare in un
sottogruppo dellanalattia di Alzheimedal punto di vist clinico, istopatologico e di genetica
molecolare inperfit o accor do con | 06 e mealatjaednAizeeimermonc e z i ¢
rappresenti una singola entita patologica ma un eterogeneo gruppo di @is@rdin79).
Questa osservazione & molto interessante dal punto di vista antropologico,gueczhén
contemporaneo scenario di mutamento concettuale nella percezione bionedldicatelgoria
pablogica.

15. Nascita dell 6eponi mo

A battezare comenalattia di Alzheimet 0 i n s i e mésticlieisintamatictee te patoleg

che emerse con Auguste ®.bhann Ffu Emil Kraepelin(1856192), che introdusse questo
concettonosograficon el | 6ot t ava edi zi one Pxychihtric.sEinde- aut o
hrbuch fur Studiemnade and Artzenel 1910.

Alois Alzheimercollabord con Emil Kraepelia parire dal 1902, quando accetto di entrare a

far parte del suo gruppo di ricerca aithdberged il loro rapporto prosegui alReale Clinica
PsichiatricadiMonacod ove, a partire dal | linaivestidacasieadic e s s
direttore. Quella di Emil Kraepelia una figura di spicco nella psichiatdae | | 6 e poc a:
attivitaclinicaed i suoi celebri libri di testo ne consacrarono famaa amplificata anche dalla

sua capcita di attorniarsi di ricercatori promettenti, destinati a lasciare un segno nella-loro d
sciplina, fra i qualHans Gerhard Creutzfelt8851964)e Alfons Maria Jakol{18841931)

che daranno nome alla malattia di Creutzfdlmitol Friedrich Heinrich Lewy18851950)

che trasmettera il nome ai corpi di Lewaetao Perusin(18791915), Francesco Bfiglio,
UgoCerlettf che nel 1938 applica per |l a prrma Vv
ne | e convul si oni letiroshadktgrapiaNicolas dchlicarrg88019d8,1 | 6 e
Gonzalo Rodriguez Laford8871971), Teofil Simchowicz Alois Alzheimer noto soprattid

to per la patologia che ne ha assunto il nome, diede un contributo fondamentale anzhe al pr

2|nvero, ga Alois Alzheimeraveva riconosciuto in questa caratterizzazione di JohannaFnteressante pec

liarita, ed & stato speculato che «una frazione sostanziale di casi di Alzheimer possa appartenere a questo tipo ed
e stato sggerito che lalemenzaon placche possa incle@ un sottogruppo separato del disordif@RAEBNER

M. B. et al.1997: 78).
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gresso della conoscenza su altre condizioni come la demasaaare la malattia dHuntin-
gton la degenerazione di Wilsqio epatolenticolare). Fino al 1904 si concentro soprattutto
sullo studio delle paralisi progressive, per le quali avevazgetty una relazione, che ie-s
guito sarebbe stata dimosaegcientificamente, con la sifilidenfatti, al suo tempo non sas
peva ancora che molte formedfmenzarano una conseguenza tardiva della ina Alois
Alzheimersi pud annoverare fra i Becatori che, invece, pensavano in primo luogo estau
mal attia nedlefd6i ndagine caus

Il pensiero di Emil Kraepeli® contrassegnato da una conceziomeani ca del | 6or i gi
malattie mentali, dunque ricollocata nel cerveloelle funzioni cerebrali come venivam i
tese dalla neuropatologia dalla fisiologia e dalla convinzione che solo attraverso
| 6 0s s erinieaz ladoerea fosde possibile capire, spiegaevenire e trattare certa{p

tol ogi e. Egl i fu i mpegnato in undopera di S ¢
disturbi e, come nota Allan Your(@991), elabord a questo scopo uno schema dleestsifio
incadinato sutreprnci pi : pri mo, Si ccome o gdistntvdiiest ur bo

scorretto supporre che un unico processo patofisiologico podsg/ana funzione espéie
tiva in tutte le malattie; secondo, la classificazione dei disturbiahieleve poggiare su una
solida ed attenta osservazione empirica e bisogna comparameasishmente i singoli casi
clinici per individuare classi di sintomi che, di volta in volta, Eispntano insieme e seguono
un decorso discernibile che sfocia innigultato prevedibile; 1rzo, la ricerca dimostra che-d
sordini mentali gravi hanno origini organiche o biochimictie NG A. 1991:176).

Alois Alzheimercondivideva il pensiero di Emil Kraepelefu a sua volta un sostenitord-de
la necessita di affidare alla ricerca anga gli avanzamenti conoscitivi nel campo della ps
chiatria

Emil Kraepeln dunque, nel 1 gardafdo eebswma naanublé ckatattiandi mo
Alzheimerin riferimento ad un gruppo di caratteristiche patologiche inclusive di: gmve d
menza, profonda adia, spasticita, colpi apoplettici:

«Alzheimer ha descrittorusingolare gruppo di casi con gravissime alterazioni delle cellule

[ €] . Nel corso di al cuni anni [ mal atio-regredi sc¢
no poveri di idee, confusi, vaghi, non si orientano, noonoscono le persone, regalano leolor

cose. Pil tardi si sviluppa una certa agitaziomaalati chiacchierano molto, mormorano tra sé

e sé, cantano e ridono, gironzolano, armeggiano, stropicciano, spizzicano, si sporcano. Sono

freqguent.i di st ur b ipratidagilmalétiandbntcomprertdénodai, gesb, mdni c a e

riconoscono oggett.i e I mmagi ni , afoode sooogmpi ono az
prattutto |l e | ogopatie [é]. Alla fine i mal ati
prendersicuradigéé] . Lo stato finale [ é] ommentochtur are mol t

13 Cfr. MAURER K. - MAURER U. (1999 [1998]: 150152).L 6 a @ patogeno della sifilidel treponema pai

dum,fu individuato nel 1905 da Fritz Salmdinn ed Erich Hoffmanre | 6 anno dopoaeoArineert Nei ss
do per diagnostare con sicurezza questa malattia: a questo punto, la sifilide e le sue forme tardive patevano e

sere diagnosticate senza un esame autoptico e microscopico (ivi: 156).
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to lento o apparentemente senza cambiamenti» (dlAWRER K. - MAURER U. 1999 [1998]:
221-223).

Alla fine, Emil Kraepelinavanza con una certa cautela verso lattaizzazione del quadro
che ha descritto, ammettendo la difficolta di chiarirlo:

«il significato clinico della malattia di Alzheim&on é ancora chiaro. Sebbene le sdepara-

tomiche suggeriscano che guesta condizione ha a che fare con una forma particolarmente grave
di demenza senilealcune circostanze si esprimono contro a questo, vale a dire il fatto che la
malattia puo sorgere anche alla fibella quinta decade. Si potrebbero descrivere almeno certi
casi in termini di senium praecox, se non preferibilmente che questa malattia € piu o rireno ind
pendent e dalEACKHTe®.1987:338).i t. i n B

Emil Kraepelinriconobbe e discusse, inoltre, le difficolta insite nella differenziazione,-sul p
ano clinico e neur op atfoonedaegenerative prinraree dildémenza e r |
senile tra la demmeza senilead il normale invecchiamente fra la demenza seniela pres-

nile malattia di Alzheime(FORSTLH. 2000: 74).

Prima che Emil Kraepeliconiasse il concetto diagnosticondalattia di Alzheimeerano stati
registrati casi, a partire da Auguste Dquali erano stati descritti in pubblicani che il ne-
dicoindubi tabil mente conoscevadel 1904 quello firmatolda d i
Gaetano Perusimue anni piu tardi, gli scritti di Francesco Bonfigtibe nel 1908 avevass

servato un paziente sessantenne con una condizione di demenza presandera, di Oskar
Fischersui cambiamenti istopatologici della demenza del ¥9Qxtavia, & statogpurato che

il primo caso presentato da Perusini nel 1909 coincide con quello riportato due anni prima da
Alois Alzheimer cioé Augiste D, ed il quarto caso di Perusini dello stessacald coincide

con quello di Bonfjlio del 1908. Dietro questa necessita gpmesentare i casi, secondorGe

man E. Berriossi cela una cruciale questione storica, percbBahilmente essa germogliava

sulle pressioni subite dal laboratorio per accumulare pioviavore della nuova malattia
(BERRIOSG. E.199Q 360).

Sulle ragioni che possono aver spinto Emil Kraepalidenominarén un modo nuovaina
condi zione connotata da ulmedu stesse ricpnoseevaacomeo n e
tale, sono state formulate ipotesi che chiamano in causa questioni di orgoglio scientifico e

competizioni accademiche prima della bonta della convinzionedcient a al | a- base
tificazione del nuovo processo patologi la concorrenza con il latatorio di Arnold Picka
Praga e | 6opposi zione alla teoria psicanal:
Fra laClinica Psichiatrica di Pga guidata da Arnold Pick | 6 i nsohacense didmil

Kraepelin aleggiava un antagonismo scientifico alimentato dalla coincidenza dei rispettivi
ambiti di studio e ricerca sulla neuropsichiatria e la neuropatologida 6 i ndi vi duazi

14 Cfr. MAURERK. T VOLK S.i GERBALDO H. (1997).
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proceso patologico sconosti o avr ebbe accresciuto icbhn- presti
ferendogli un dominio assoluto sopra un nuovo terreno diagnostico. Con Arno|caHRrek

ga, collaborava inoltre Oskar Fisstil quale aveva pubblicato nel 1907 delle importanti-sc

perte sulle stesse placche neuritielsbe Alois Alzheimeraveva notato in Auguste Ded a-

veva afermato che fossero caratteristiche della demenza seglleaveva poi usato il conce

to di demenzaresbiofrenicger indicare la situazione delle persone anziane che mastrav

perdita della memorjalisorientamente disfunzioni del linguggio. Proprio perché Oskéi-

schernon aveva supportato | 0idea di una sinuova d
appropriava di uno spezdiagnostico nel quale il laboratorio di Monamarébbe primeggiato

in modo assoluto. Significativamente, pero, da quel momento in avantinkaldori iniza-

rono ad usare ilterme @A pr esbi ofor elnaidad odvie Rivg celbébrer o b en
stesso modmnalattia di Alzheimes (BEACH T. G. 1987: 338¥. Al tempo delle osservazioni

effettuate da Alois Alzheimeidcuni aspetti su cuavrebbe soffermato la propria attenzione

Emil Kraepelinerano gia sti evidenziati da altri ricercatori, percio alcuni studiosi si sono
chiesti addirittura perch® | 6 eemuael@uadtoeomeas sono
Adi Al zheimer o e non epugsiitnios t oBERRBIGIE-1HNIseh@r © ,
356):nel 1907, lo psichiatra americano Solomon Carter F(l@r21953) aveva ripoato la

presenza dei neurofibrilli in un certo numero dindiaioni, inclusi tre casi di@nenza senile

sembra comungue accertato che sia stato Alois Alzhenfiemire la prima desiione dei

grovigli, come lo stesso Fuller in seguito riconobGeEDERTM. T GHETTI B. 2007:59). Co-

me detto, Oskar Fischewveva descritto le placche neuritichasservateprima ancora, nel

1898,in due casi di demenza senilda Emil Rdlich (18661930),dellfOspedale Neurops

chiatio del | 68 Uni v eRemlira € placthe nediitieherana sta descritte per la

prima volta gia nel 1892, da Paul BloegGeorges Marinescohe | avoravano al |
Salpétriére di Parigi sotto la direzione di J&&artin Charcot dopo averlgiscontrate in p-

zienti anziani con epilessia

Altri storici, invece, rintracciano le motivazioni di Emil Kraepetine | | 6 ant agoni s mo
che lo contrapponeva alla scuola freudiana, le cui elaboraziofiodawano i sintomi delle
malattie psc hi at ri che nell i nconscio e ne affidavan

conscio di desideri e ricordi repressi, processo che la psicarasialsollecitare. Era questa
una visione del tutto incompatibit®n la concezione dellaiphiatriadi Emil Kraepelin per

15 Sul ruolo, pressoché misconosciuto, degli studi di Oskar Fiseh@ampo dellagmenza, e per usuoinqua-

dramento biebibliografico, cfr. GOEDERTM. (2009).

16 Ancora nel 1916Bleuler E, che pure aveva recepito alcuni aspetti della visione di Emil Kraepelila pi-

ma edizione del suo manuale di psichiabddeva affermare: «La malattia di Alzheimehe oggi non puo essere

distinta dalla presbiofrenia di Fischer una demenza con un esordio precoce ed un quadro clinico diedna pr

shiofrenia con confusione, che porta ad una demenza particolarmerge @awafasia, sintomi agnostici ad
prassici, e morte. Pu, occasi ontadtuHe2000:&5).i nsorgere sui (
" Su questi contributi, cfBERRIOSG. E.(1990),FORSTLH. (2000),GOEDERTM. i GHETTI B. (2007),GOEDERT

M. (2009)e relative bibliografie.
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il quale le malattie neurologiche avevano un fondamento puramente organico accessibile a
traverso | 6i ndagi malatta diiAlzhemer dresentandasilcome patel v a :
gia mentale con evidenti lesioni anatomiche, confortava la posizione kraapeeleiquindi
poteva suggellare la supremazia della scuola organica di psichiatria su qoeitandle.
German E. Beios (1990) respinge questa ipotesi perché é presumibile che a quel tegapo Si
mund Freudavesse accettato i@meno in linea di principio la base orgea delle demenze

ed inoltre non ebbe mai rapporti diretbn Emil Kraepelin percio lo studioso ritiene piu

pl ausi bil e c¢he que s malatth di Albheimepdy motia stratégicid-h et t &
gati alla competizione fra i laboratorB€rRrIOS G. E. 1990). Infine &€ da considerare

| 6eventual it abblaagitdsolia basekdrua eopvdimento genuino riguardo
alla novita dello stato patologico studiato dal collega, che secondo Thomaacdh(B87),

fu in effetti la reale spinta motivazionale dellacreaze del |.0eponi mo

1.6. Fortuna e critica di una nozione ambigua

Il concetto dimalattia di Alzheimeha avuto fin dalla supima attestazione una venatura di

ambiguitaespressa dai quesitirelatiia car att ere Apresenil s0 o0 f
sorbiti dalla nozione nosografic®ggi, questi aspetti consaawo una loro attualita, che-d

scende dal dilemma relativo alinalattia di Alzheimem el | a sua connotazi
che ne accompagna la storiaricoe t t ual e) fin dagl. al bori e

se tale condizione di salute sia una «malattia cerebrale croegmerativa trovata in natura

o un eponimali due @role inventato dagli esseri umanW@TEHOUSEP. J.2007: 460).

Emil Kraepelinha attinto sicuramente ai quattro casi riportati, nel 18@%aetano éusinie

di cui almeno due erano ripetizioni di descrizioni gia effettuete par. 1.5 e giunse alla
conclusione che essi denotassero @alar differente dallalemenzaenilee percio, coelan-

dol i a patologie presenili, ne propoAle un
zheimemm on s mostr, del tutto si c ueracscopelaocheo |
il suo cervellonon pesentava grovigli neurofibrillayiil medico ritenne che le ptahe potes-

sero essere considerate un cambiamento concomitante e non una causa della demenza: «nor

o O

c 6 e sogténibile per considerare questi casi come causati da uno specifico pracesso p
tologico. Esse sono psicosi senili, forme atipiche di demenza sdnitein DILLMAN R. J. M.
2000: 136), suggerendo tutta a d i identificarle in medo t a

vitando errori nelle diagnosibjdem).

A parte la percepita particolarita del quadro clinico dei pazienti, a sostegno della propria tesi
Emil Kraepelinpoteva addue il fattore eta, che traix e xx secolo costituiva un criterio di
riferimento nella suddi vi si onralatdaedl Alzeeimera |l at
alla demenzasenileavrebbe violato: irdtti, cio avrebbe implicato che tlemenzasenilepo-

teva manifestarsi anche in soggetti al di sotto dei sessajue anni contnasenendo ai pri-
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cipi che facevano dell 6et”™ un paramefso i ndi s
serendo che | 6et ™ di i nsorgenza maserleetaui va | 0
malattia di AlzheimerEmil Kraepelind ecr et ava che quesa Ofughirteesma er
| eldoLsEINM. 1997)ed eludeva il problema di stabilire se la demenza skrske 0 meno

diversa dal processo di invecchiameniiL(MAN R. J. M. 2000: 136137). Infatti,

| 6aggettivazione del |l a de menz amplcitamkternireeni | e o
sscondo | a quale | dinvecchiamento Aprov-ocavao
sciplinava quella nosologia mediante la descrizioneadedllattia di Alzheimecome unase-

nilita atipica, precoce ed acceleratandd® questi termini non fossero delucidato(l4TEIN

M. 2000: 165).

Tali questioni non vennero risolte in mara definitiva e continuarono ad aleggiare nelle d

squi sizioni Ssu questodédentit™ nosol ogi one, che ¢
anche un certo oblio nel campo biomediow che era destinata ad un indiscutibile swses

posteriore. Nel 1925, cioé dieci anni dopo la morte di Alois Alalkeeavvenuta prematar

mente il 19 dicembre 1915, il dottor Ernst Gruntlthle aveva pubblicato un suo lavoro sulla

malattia di Azheimersostenne:

«Attualmente, per lo meno con i nostri metodi, dal solo quadro istopatologico non si pué stabil
re la diagnosi differenziale tra la demenza semil@ malattia di Azheimesp (cit. in MAURER K.
i MAURER U. 1999 [1998]: 275).

E interessante notare che la sorte della nozioneatittia di Alzheimeg stata veramenteep
culiare rispetto al aztesto in cui € emersa, carattedzzda altre importanti scoperte neuro

scientifiche che avevano condotto allaidet a zi one di altre fAinuoveodo ma
essere rappr esent aoti ohe peealtrd éaratfenazata da iricluséoni wei Pi ck
ronali note coo neeh el cdttpgenladprirda Poitacdl Alois Alzheintér

in quantosi giunse, anche in quel casdla creazione di un eponimMa quello che succede

con lamalattia di Alzheimer di ver so perch® il medi cad- che pr

canon era persuaso che designasse malattia indipendente, e rispetto alla sua relazione con

la demenza senilepuntualizzdo sempre strette somiglianze; tuttavia, una volta sovrapposta la
locuzionemalattia di Alzheimer quella, presistente, ddemenzaenileveniva ratificato che

la primaeraunag ol ogi a A vrermaeaprocessondbimvecthiamentodRsTL H.

2000: 78).

Sebbene nella manualistica del settore la dicitoasattia di Alzheimembbia fatto il suon-

gresso in coispondenza cronologica alla stessa seazibne, la sua validita scientificaie r

masta per un certo tempo Ain giocod, nome dir
thal. Nei decenni icshceo pperré caenyli aany &seanta ddieiovecento la

discussione sulla malattia dilZheimersi acquieta, ma, significativamente, quando s-ria

18 Cfr. GOEDERTM. i GHETTI B. (2007:60).
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cende,sirinfocolaanche | 6annosa quest demenesenleelladaduo r a
nizione di entrambe nel mutuo rapporto che le lega contmibude.

«Prima della meta degli anBSettanta la maggior parte dei medici considerava la malatAd di
zheimeruna malattia piuttosto rarachedolp a i ndi vi dui nei l oro quat
occasionalmente, anche piu giovani. Le persone anziane con sintomi e patologie cerabrali co
parabili a quelle dei pazienti piu giovani, ricevevano diagnosemiethza senilesenili, psio-

si senileo sindromi organiche del cerveldHOLSTEIN M. 2000: 158159).

Nel 1962 fu indetta da Elfriede Albarha conferenza dal titolo ggestivo:Demenzaenilee
Alzheimeri | a st e s s aMauvreR Kait MAURBRY01999[1998]:279)e fu introdotta

la parolaAlzheimeizzazione( o0 fAi n ament®§ i mexr c u i [ conceett.i
demenza presenileenivano definitivamenteausi (ivi: 280-281).

Agli inizi degli anni Sessanta del Novecento, si comincia a realezhaile biopsie cebrali

nell 6esame dell e patol ogie neur odegestice,r at i v
ma anche per perfezionare la conoscenza della biotbgyeste malattieKaATzmMAN R. T

Bick K. L. 2000: 106) e fra gli studi piu eminenti condotti ci sono quelli di Garry Blessed
Bernard Tomlinsore Martin Rothdel 1968 e del 1970, giunti a conclusionifeiiénti, che

hanno avuto un impatto nel dibattito subparto fra malattia di Alzheimee demenzasenile

Il primo di questi lavori,The association between quantitative measuresoedtia and of

senle change in the cerebral grey matter of elderly subjemiafermava la correlazione tra
demenza e numero di placabgrovigli e favori ladiffugin e del | 6i dea che | e
potessero sviluppare la malattia di Alzheirmebbene molti medici restassero convinti che la
demenza senileosseu n 6 e nt i t "ATzmhN R.1 BiektKaL. 2000: 109). Nel secondo

lavoro, Observations on th brain of demented old peopkxstennero che, fra le molteplici

cause che poteva avere la demeregli mnziani, lamalattia di Alzheimeera la piu freque-
teeqesto |l a trasform, da di s or ddntivandorierilailese 0 a
mento via via che aumentava la durata della Yit&e 110) benché «il numero dei cosiddetti

casi €& cresciuto da uno agli stimati 25 milioni nel mondo, non solo a causa

del |l 6i nvecchi ame nma a cadsa ddlaridefinizione |della semikbedella
demenza senileome malattia di Alzheimer(WHITEHOUSEP. J.2007: 460).

Prima c¢che questo cambiamento si verificas
del | 6et ", @ indiduatzdalla nozibnenegenitity erano ritenuti inevitabili ed e
proprio | 6assunt o dsfidatg dakadoroanclisiante @rtro itconfincdn e v
undetichetta patol ogi ca: demeazasegnidek madattiscsdi & bi | i t
zheimerle formedidead i me nt o c o g ni t mzamtaperdeweorl vequisi dlen e | | 6
| aafural i t”"0 e | o stesso processo di ieAvecc|
riododiinesob i | e declino fisiologico e biologico

cui certe maldie avevano piu possibilita di palesarsi di altfex P.J.2000).
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A partire dagli ultimi decenni del Novecento si e assistito ad una rivitalizzazione

del | 6opposi zi one (¢arlyaonsdlagsimiéabilenalle descriziers di Aleis

Alzheimer, e tardivo fateonset, e al | 6i dent i fi cazi oMil@Codnii- f or me
velmpairmen}, ingrediente fondame nt al e del | @Eprdcacs.i sul |l a di agn

17. AiSenil ed e fApreseniledo nelle retoriche

La distinzione tra (demenza) Afsenil eo e fApre:
nella determinazione delfaalattia di Alzheimerperché éstalb agget ti vazi one #dApr
consentire | a separazione C 0 n c edgriosti@| e nosblogicoqdae st 6 a m
undant ecedentdierdcabgli@vacarie s enreilluittt™abi | i e Anatur
declino che si verificavano cdndéavanzament o del | deatologedi r asf or
pertinenza biomedica. Ma ha svolto anche wssamziale funzione politica di strutturazione e

l egitti mazione di un Anuovoo campo di ri cer ca
capitdi di risorse ntellettuali e finanziarie.

«In molti campi della medicina, la definizione di una malattia e della sua ezioagiapari
passo con la ricerca di una cura. Nella malattia di Alzhejmér]a folte delineazione dei e

fini della malattia fu fondamentale per gtare il sostegno politico e per strutturare le pratiche
cliniche ed i programmi di ricercaMREIRAT. - BOND J.2008: 359).

Siccome la nozne dimalattia di Alzheimesi &€ ad un certo punto emancipata dal parametro

del | 6et”™ |l a contrapposi zrduonaeuatilevanzaispiantdficaecd i | e 0
attualmente la biomedicin@nla contempla.

Ho tentato di capire quali ambiti di significato questi due aggettivi rivestissero per gh-speci

lizzandi neurologi deCentro Disturbi della Memoriger accedere alle versioni biediche
odierneepec ol | ocar e, nell 6esperienza clinica prat
retaggio Astoricoo del | oro sapere.

Non mi ha stupito accorgermi che il loro punto di vistdestozione nosologica analattia di
Alzheimerfosse proiettato sul futurattualmente le conoseze scientifiche, i mezzi fara

cologici, gli strumenti tecnologici a disposizione non consentono di fronteggiare questa pat

logge | o0 sguardo confidente nei p rsshregudala ef f et
cheuno di loroschiettament&adefinito come una compomée di frustrazione intrinseca alla
frequentazione di un ambito disciplinare che

della salute non dispone di soluzioni efficaci l@emaggioranza dei disturbi che ricadont ne

la sua sfera di competenza.

Questa protensione al futuro si prolunga lungo tre traiettorierétage:il futuro della ricerca

in campo farmacologico dove ambientare una promessam@inga non solo nominalepla
reversibilita della patologia; il futuro del paziente, luogo metaforico la cui salvaguardia era a
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fidata al ritardo dmimaeatdllancseazionge @iruz seanbiehte conrfa ma |

tevole per | a gest i on ebbaavdtoplestesosardstisegnoz @oi; iff i s i
futuro dei famigliari dei malati, incentrato su un impegno assisteneiaecura datger

scatab, quasi a tradire | 6incorporazionei; nel
lita indotta da ptologie del genere, delle carenze strutturali che impediscono di pensare una
gestione della persona ammal ata al dgsono f uor
emere dalle descrizioni rilasciatsi diagnosi precoce dellaalattia di Alzheimerla cui util-

t” era affidata all a p odfferireteimanifestazioni piu dsaba ni f i

litanti e alla scoperta di ritrovati farmaceutici efficaci che avrebbero potuto beneficare gli i
dividui malati precocemenidentificati.

Il passato della disciplina neurologica tragpar narrazioni costruite comparativamente sul
presente adottando ter mini di paragonoce s uli
sul suo superamento, non solo temporale, che leaanedegato in un limbo silente, dal quale

non trasmetteva piu niente. A parte, forse, il ricordo dicordusionenosologica da respi

gere nell dantro dell dinutilit”™ sftdatndkaaf i ca:
particolarmente prega nt e . L6i mmagi n e odisordjneahe illtempoch&e- un v
dimentatoin categorie discrete o n n o t atteraibildasParlavamadella diciturademenza
presenilee se ne parlava con riferimento al fatto che nonessist piu, nel lessico biomied,

la distinzione tra demenZapr eseni |l eo e fAsenil eod, | 6 aumen
eta venerande poteva forse influire sulla diffusione aedtattia di Alzheimer

NEUROLOGA «Si, arche sedemenzaresenile poi, in quel caldane ci cadevano anche tante

cose divers¢ € |Sicuament e il fatto che c¢ci sia una maggi
pil avanzata e che sono quindi piu soggette allo sviluppoatittie neurodegenerative, fa si

anche che ci sia un aumento del,kh&iconunqueedn za de
per s®, come fattore di r i :em@inma definiziene ih éuiepbi”™ . Sul
forse tanti anni fa cadevano. molltbar ées@obosbbker
gueste vecchie definizioni facevano molta confusione. Era pit un etichettare il deterioramento
cognitvosemza starsi tanto a chi eder enlecpueeidsdleas che ¢
si, [ € &nche |i dentro forse ci cadevano diverse cose: era pit un calderone di patolagie che
rano alla base del detent aodamédted " congui ai Wdee | |
non solo | 6Al zhei mer , ma tante mal attioe neuro
no in aimento» (IntNEU/DOL, 25/10/2010).

Anche alcuni medici di medicina generale imputano al fenomeno -demiografico

del |l 6i nvecchiamehbdtaummehi a ogelpld ccneniganeadi a di
disturbi fisici e cognitivi chgossol presentarsi in vecchiaidando un certo risalto al fatto

c h e uhgénsentd della gpanza di vitanon ha determinato l@omparsadi certe malattie,

ma solo reso possibile rilevar|l eemaud dgdla ser v
morte ne impediva | 0insediamento.
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MMG: ¢LOIi nvecchi ame cosacconpatall dewecghianmeotd della popoiaei
necomporta tutta una probl emat iPotebbé essereepiit e una g
problematiche degenerative, reumatologiche o piu problematiche anche neoplastichenper ese

pi o, ol trech®, ovvi ament e, deteriorament.i cereb
| 6i nvecchi ament, pabegie siano geopreonaggipri relatv@mente a questa

eta. Alzheime incluso, ovviamente. Pamiio c i chi arament e: ci osar”’ stat
mani , per ., | 6et”™ media a quel |l deynwavevalaed a tr ent 0.
menza di Alzheimer era qualche vecchin &t or e é perch® | 6et ™ ttmedi a, fr
ti e, | e car est i e nidva ssid&entarenadngud anni.Nonlvarreisbaghr c a a

re. Léet ~ me di a, @aamema cukurale- simangiameglio, mdn ci sonaycl i

resti e, n o B chiard che $i allungadasvitaemedia, si € andata allungando nel corso

dei millenni» (Int.MmG/u08, 01/06/2010).

Nessuno dei neurologi ha espresso dubbi sulla npteteamente patologica dellaalattia di

Alzheimero tradito la conoscenza del dibattito esistentermatalla sua connotazione cooir

versa Questo potrebbe apparire come frutto della conadotre, incontestabile in un giav

ne medico, sugl:| aspett.i S c i einida e potrebbe arehet ecni ¢
essere ricondotta alla fase del percorso formativo in cui si trovano: essendo studentzspeciali

zandi, con una ridotta esperienza concretaodalblgimeto della professionehe mette -

stantemente alla prova il proprio sapere e il
le di persone in carne ed ossa, non e improbabile che non abbiano avuto ancora occasione di

sperimentare una sorta di criticat@uflessiva sui preqgp 0 s t | dell a | oro disc
cant o, |l 6intera stoarn at tded il 2z &ti @ meéali lc@ambando

re e di fare e «generalmente il sugmeento di queste pratiche € giustificato meimini

del | davanzamemzrads.26056:128)rcheipdi € un onedo (i dissimulare il rad

camento staco-culturale ed il carattere filosofico ed ideologico dello stesso sapere biomedico
appellandosi, ancorauna voltafae qui si t o dell a Ascientinficit”™o
za di dettato Arazi onal e o0 sw@ricdcultoralivLa nflessidne 6, i mm
antropobgica sulla biomedicina ha smascherato i sottintesi di queste retoriche, dimostrando

che questistituzione invece € attraversata da una profonda differenziazione interna e da una
variabilita, riverberata dalle pratiche, che stride con le forme della suaappoesentazione

come entita uniforme ed omogenea famdsu un sapere assoluto, magto scientificamente

prodottd®. Nelle narrazionidei neurologi, proprio gli avanzamenti scientifici compiuti nel

corso dei decenni giustificano il passaggio storico da, ed attraverso, divecseioni della
patologiaAlzheimere delle definizioni chethanno preceduta, le quali svaporano nel passato

e perdmo di signifi@to.

¥ Pg un inquadramento generale degli studi antropologici sulla biomedicfinalAHN R. A. - GAINES A. D.
(1985),Lock M. - GORDOND. (1988),RHODES L. A. (1990),PFEIDERERB. - BIBEAU G. (curatori) (1991: 1241
181), LINDEMBAUM S. - Lock M. (1993),DEL VECCHIO-GooD M. J. (1995) SePPILLI T. (1996), HADOLT B.
(1998),QUARANTA I. (2001),PizzA G. (2005:125-154).
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EP: «Secondo te esiste una relazionelfrd i nvecchi ament,o cdieo |1 al 6paoupnoel

delle persone inetaavanzata e | 6 aument o deiima?asi di mal atti e
NEUROLOGA «Si, cd6 una relazione perch® comunque
interssa una fascia doéet”™ pi% avanzatmapul@ssa ndi ,
di ventavano meno palesi, magar.i cdberanm dei c
to (a parte che le conoscenze erano inferiori) non si arrivava mai al punto di poter far@ una di
gnosi . Quindi | 6 aume n teoto ddla pbdpdaridanéa dipagigassorg | 60 nv
che con | 6aumento dell 6incidenza dei casi del

EP: «Esiste piu il concetto di demenza seailiévello medico?»

NEUROLOGA «Le conosenze sono tali, attualmente, che una demenza si riesce spesso-a catal
garla piuttosto che usare una definizione generica come demenza» gamileNEU/DO3,
26/10/2010).

La nozione ddemenzaenilerimanein un passato oltrepassatagri e al | dacogui s
noscenze chkanno consentitb 6 i ndi v i d malatia di Azheintere datoa un certo

qguadro un nome esatto, chaliberato il linguaggio bomedico dalle etichetteegeralizzanti

nelle quali confluivano, indistinte o non complaente comprese, molteplici condizioni: un
Afcal deroned, appunt o,algeateeprogrgssi acemifitiannaamparf u s i ©
tato un ordine tassonomico affidkbe definito.

L 6 eolpdloi la demenzaresenilei rappresentanvece un cocetto del tutto muto: a parte
rispondere a me, quando ne domandavo, che no, nel linguaggio biomedico tale espressione
era destituita di significato e non si utilizzava pian € mai stata né descritta, néegpta.

EP: «Esiste piu un concetto medico di demenza presenile
NEUROLOGA «No. E una dicitura che non & pit corret¢int. NEU/DO1, 25/10/2010).

EP:»Demenzaresenilg esiste piug
NEUROLOGA «No» (Int. NEU/D0O3, 26/10/2010).

Dellademenzasenile al contrario, alcuni medici hanno rilasciato una caratterizzazionie espl
cativa, che mette in rel azi oivaione:lunoslidoooh@d ont e
puntualizzato | 6assimilazione dei signi fic:
attuale di nuove, piu calzanti, etichette, prediligendo una spiegazione di tipo diegnost

NEUROLOGaQ «CO6  anc he unlademeénzasenipatevaaessere toesiderata quella

che adesso tendiamo a definire come deterioramento polifattoriale, che € un quadro in cui ci puo
essere anche un invecchiamento piu accelerato, degenerativopperarsi i fattai che can-

corrono a quel quadro. La demenza di Alzheimer € una nicchia precisa del quadro di demenze,
di tutte le demenze, di tutte le cause di demenzaNg{u02, 26/10/2010).
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I 1 riferimento al |l 6agg e tindicativg nelfaglescrizidneahe nep e r
ha dato un altro medico € stato ricongiunto ad una perceziowerdalitaspiegata ataverso

la manifestazione di un deterioramemon patologicoc he priva | 6etichett a
diagnostico che le ha riconosciuto il colleggpracitato.

5 H

EP: «Esiste piu il concetto, sul piano medico, di demenza Senile

NEUROLOGA «Noi non lo utilizziamo molto, come etichetta, pero in realta il deterioramento c

gnitivo che noi possiamo vedere in un ottantenne che iaizeluppare deterioramento dopo

gl i ottantdanni, che ha magar:i anche un discret
fattori [ €] oo miitpaonatceu suma ri duzione dell dudit
cioé tutti fattori che possono contribuire al deterioramento cognitivo, allora in quel caso p

tremmo parlare di demenza senia la demenza senike un quadro di deterioramento che &

tra virgol et t e adelsaggetto(IntNEUMGS|0&/11/2040). | 6 et

La demenzasenilesi presta ad esprimere il thsco, mediato e reso possibile dai progressi

conoscitivi sulla condizione che storicamente denominava, daisimme polisemantica ed
indeterminata ad una piu obiettivamente definibile (demenza polifattal e nelet 6 odi err
zione medica); ma ldemenzasenilee servitaanche da appiglio terminologico per una &itu

zione di parzialemormalitadenotata dalla eqwomitana di piu problemiinat ur al -0 nel p
so biologico di invecchiamentisico (16 i p o ale lessoni aascolari) e cognitivo (detevi

ramento) risultanti in un declino cognitivboce r e nt e 06 con | 6et ™ e qui ndi
tologizzazione

Sul simultaneo indebolimento di piu funzioni fisiche e cognitive, la psicdlagastruitouna

riflessione sulle possibilita di individuare un crinai@riormalitae patologa nei meccasmi

bi ol ogici del | 6i nvecchi amdpactrgsanehio delletatesed o del |
sociali riversate sulla persona anziana ma anche delle aspettative condensatenmelté fo
autopercezione degli indivigi in eta avanzata

PSICOLOGA ¢ Non saprei dire bene qualnormslittem | e di scr
tologia], pero diciamo che si potrebbe forse andare a valutare anche altri aspetti di declino, nel
senso chedataupge r sona che ha un aspetto degenerativo d

anche dal punto di vista della vista, del | 6udi t
gli aspetti di contatto con | 0ednhpmziemtedib |l a vi st a,
tantasette anni che viene da me con tutte queste problematichena g gi or ragi one moa
(forse questo ,depogsanalierelamchepm detgriorandenta dognilivo. Perd

mi - capitata gent e cfat® un tastperfetm.ePerdo eranmandhepet 6 ann i r
sone che non avevano altre problematiche fisiche, percio non so se ipotizzare di andaae a valut

re anche al tri aspetti di compromi ssiome rispett

to o non ci vedo b® non ho la capacita di raggiungere stimoli, di avere un quadro piu ampio
della realta. Perché se poi non ci vedo non posso leggere, se non ci sento non posso sentire la t
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levisione: questi sono stimoli che non arrivano al cenaliodi & piu facile che io possa avere
un deterioramento» (Inksyp, 27/10/2010).

Dopo questodéointroduzione dei probl emi &1 si ci
sam|l ando | 6accesso asalvaguarddrla anthé in etd &aazabonmer e b b ¢
leggere, guardare la televisione, spostargbnomamente, il concetto denilitafa la sua
comparsa come spunto per denunciare la tendenza, beareedocioculturale, ad oscurare la
Anaturalitdel déi npeocksameonnteo ddeche héneammeti®an ov
piu le fragilita e le difficolta indotte da certi meccanismi fisiologici di texl

PSICOLOGA «Perd & molto legato alla senilgae r ¢ h ® [ é Jersoneeddottantadues ottp
tadnque anni che sono anche fisicamente adeguate non hanno probleitivicpgrticolari,
quindi non essendoci proprio delle caratteristiche che ci permettono di fastitaidne [tra
normalita e patologia] forse si potrebd ipotizzare di andare a vedere un quadro piu generale,

che si ~un ,mond pgreeer Wna volthiquawdo sna persona @, dice:

ACébha il deterioramento senil e®, aoderii evua pobdpo
popol ari, ma che per, @il ttravamndveac@dessgdcdhwla c he
gualita dellavita mi gl i orata, s6 allungat a, noln si ri
cunoche ha delle difficolt”™, dei I imiti perch®
Cioe:pgsone di ottantdanni che vanno a prendere
Alo non ce | a faccio piWio,f aper d@& nrezad mlnhg n a

la parte dHa vita, che non € brutta ma va vissuta con un pocpitali tranquillita] é.]Si, &
vero che la scienza & migliorata, ci sono piu possibilita, ci son piu cure pero bisogna anche dare

auncertopuntouhi mi t e. Dire: pi % di Ccos3® non si pu, .
moéarri vanoovpet $anei dia harl o. Nddempuar dano: A Ma
Léanal i si critica deindlattiad Alangimer delleirielabarazioni t u z |

tessute sudl tipizzazioni preesistenti denilitaé evocata da questo passaggio della riflessione
della psicologa: lavisione patobgica della malattia di Alzheimesoviappostaa significati
dellasenilita ha permesso di sconfiggere gli stereotipi della persona anziana costruitt su attr
buti denigratori come la smemoratezza | 6 i ncap@esti omd, alu@ionde b«

tratti terrificanti nelle soeta occidentali contemporanee cheenfatizas i nvece | daut
| 6i ndi pendenza dell dindividdiogichasfiegpearmcd
inevitabili, né intrinseche aquelfase del | 6 esi s tFexPzJa2000)raagi@a- ( c f r
mento conclusivo della psicologa, desunto dalla propria esperienza clinica concreta,té una so
tile critica all destensione inarrestabil e
fino ad eta talmete avanzate in cui essi appaiono quasi incomprensibili: chiedersi perché una
personadiavant 6 anni debba sott ongperlsvalutazionke eoghitc 0 S |
vasollevaapi e questioni ri guardant.i | 6 esmadc i zi o

biomedicalzz azi one del b(&9TESC.le cBNkEY B. A.€1939.
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1.8. NArteriosclerosh : deimenzanella visione dei medici di médna gemrale

Frai medici di medicina generale, le riflessioni sul loro approccio clinico e predspois

personali verso lanalattia di Alzheimele il deterioramento cognitivo retrocatb agli anni

della formazione o a quelli iniziali dellpratica clinica e si fondano sul riconimsento di un

|l egame tra il Aprogresso dell e conoscenze sci
malattia di AlzheimerE una visione determinata dalla combinazione @i taitori pricipali:

il raggiungimento di eta piu avanzate ed il miglioramento degli strumenti diagnostici, i quali
consentirebbero oggi di individuare questa patologia in maniera pieeisau questo, la-r

flessione dei medici di edicina generale & ogruente con quella espressa dai neurdlogi

mentre in passato, talvolta, la presenza della malattia poteva essere adombrata dalta percezi

ne dinormalitad i di stur bdhenedd@ianzdammoi nhvece iAetichet
flessone si allinea alle posizioni dei medici di medicina generale rilevata in certi studi; seco
do cui | approcci o bi oppsichinttageridrid al dateaidrame-t i c o ( n

to cognitho  p u | anche essere visto come uno strume
(cfr. HANSENE. C. et al.2008).

Un concetto assai utilizzato dai medici di medicina generale con funzione esplicgiettor

alla loro percezione dei cambiamenti concettuali e scientifici avvenuti nel campondddta

tia di Alzheimer fAartedisomscVvemiosa richiamata nell a st
quasi proverbiale tipi ca di undabitudine ' i nguistica pei
| 6aggettivo fAarterioscl erotvaesimonind Amuinndh at onaz
bi tlddar t eroi ansheel nebrloesma d i carenzeesdcaledimappr oc c |
bl e mi delclh@an Diean istt ‘e nmadattialde Alzheemenvrebbdécantribaiito d i
a col mare conferendo | oro, per cos?3enedlere, il
MMG: ¢clo penso che trentdanni fa dicevamo: i Quel
di ci amo: i demented o A Al zhei mer o, ma second
adesso stiamo acquisendo undent ietdiAlzimeomsro | ogi ca cl
la malattia di Alzheimec he vent danni feeyvama end dwinniit d a[ énJo.n G
forse meno anziani pero relativamente a meno anziani i cagiedbaclerotici erano forse gl
stessi che sono oggdementi o gli Alzheimef é 01 o0 che trent danmi fa non
rano dementi o Alzheimer. Anche perché si sono affinate le tecniche. Oggi se urte di se
tant danni mi fa qual cosa di eresldcereazandi sagple®se s o mmi ni ¢
un demente, un Alzheimer, se & un arteriosclerotico, se € un carente di vitamiisa B12i-
potiroideo.Vent 6 anni f a, ha s etvteacncthGi aon na rémafioBletna Non mi p
[ €.]Quindi secondo me il rapporto € costamte, e nt 6 anni f Riciamocmeoggd g g | [ .
sono pi% etichettatdi ri spetto a trentocanni f a.
chi o. Erano fivecchi 0, dvMvMG/w03d, 0E0520008. er ano fAvecchi o
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Insieme a demenza senitemenza presenjleenilitae malattia di Alzheimerarterioscleosi
e uno dei termini che si sono diffusi in ambiente sia medico siarrgfar descrivere, nel

corso del t empo, l e perdite di memori a ed
un ruolo nel dibattito sullenalattia di Alzheimerperché una delle questioni storiche ad essere
affrontatee statapp r i 0 s e | Osaolgesserun root cdusativm perila demenzia sen

le (BEACH T. G. 1987: 342); infattiper le sue similitudini con la demenza senldéemalattia

di Alzhemerne era stata differenzieaemi Inmeod,i annnae d
zione che negli anriVenti del Novecento fu confortata da casi di questa malattia che-si pr
sentavano in persone dnquantaosessaatn ni ; | a domanda reeéati va
bralenella demenza senite derivavaibidem) . Nota gi " all éinio-zi o d
fia, placche senile grovigli neurofibrillarj per essere una condizione che poteva associarsi
all 6et ", dwamaseetraao ¢ |" e ra | lostietaa sebbenmtaté h termioen

sia attestato dal 1 8 &r&@nota giddnel Sdttete.i oscl er os i Cc
Prima che Alois Alzheimedescrivesse il caso di Augte D.nel 1907 indicando episodi di
arteriosclerosi dei vasi cerebraliygiosi sierano impegnatn e | | 6i ndagi ne del |
come processo patologico e/oaagico e, in seguito, alcuni affermarono che la malattia di
Alzheimerfosse legata a qualche disturbo vascolare mentre altri patologi iniziarono a criticare

| 6i dea del |l a demenz aEeAbHIsG10&/: 34d3344) Nbrdmen@ nei o s c |
decenni successi vi, g diaghoki @ahesidconsofida e fine agli amrs c | e r
Sessanta del Novecenéostta decisamente sovrautilizzaBALLENGER J. F.2000: 87), come

poi affermera in maniera ris@a, nel 1974, Vladimir C. Hachinskche la defini la diagnosi

medica falsa probabilmente piu frequentea((MER K. - MAURER U. 1999 [1998]: 282). Eqgli

propose di parlare piuttosto démenzanulti-infartuale

Comunque, |l a At eord aavldeeMd aunc ad cliifdao azéedomet eI
riosclerosi e demenza sendediscisse a lungo: prima che faalattia di Alzheimenegli anni

Sessanta del Novecento ricevesse la sua consacrazione era in voga analisonito

del | 6 ar tsecondo auiccértegruppsdi persone, come i maratogetip immuni dalle
alterazioni arteriogerotiche che provocavano la demenza sepite, una serie di studi oe

dotti sui vasi sanguigni di persone decedute in uno stato dindeneesu quelli di individui

che, invece, non avevano presentato alcun deterioramento, dirdostidenomeni artesk

sclerotici erano, piu 0 meno, gli stessi e che, in generale, le alterazioni artestadet non
comparivano con frequenza AvrBRKg-IMAURERUNLBIO A de
[1998] 281).

Nei di scor si dei medi ci di euaalspazio di aflesignren e r a |
nel quale si saldano le vicissitudini deftealattia di Alzheimerquale entita diagnostica dalla
genesi storica controvea e la consapevolezza che concettmationidel | daenzi an

20 HACHINSKI Vladimir C.- LAsSENNiels A.i MARSHAL John(1974),Multiinfarct-Dementia: A Cause of Me
tal Deterioration in the Elderlyi n iThe Lancet 0, -209,cit. in MORER K. AMAURERU. p p . 2
(1999 [1998]: 282), cfr. anchBEACHT. G.(1987:347).
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d el | 6 asowistate coinvolte in quel processo: da un lato, infatti, eiesee utilizzata
come espediente verbale per mettere in risalto gli sterem#giuti in un non lontano passato
sul Adecl o@aalolod icnovnencecshsi acomee nnevitabi, ipevarsie, pnarke-o
stabik, di fronte afjuak non si prevedeva un intervento, ci si limitavagistrare il fatto.

MMG: «Negli anni precedentigili c e v a: AQuell a persona o6ha | 6art
glionitoo, come si dice in gergo molton pi%¥ popol
vecchiamento naturake quindi la diagnosi di demenzanigva inquesto invecchiamento, che
non =~ |l 6dinvecchiamento che io0o penso che debba e
co6 | 6attenzione particolare a quegl:. aspetti s
c6 anche il nu me r che amiasg anovantaseiandid (IntpMvc/810,n e
02/07/2010).

Dal | 6 al t hamnoiamdaad a volte,odnavanzare dei dubbi sul rapporto tra il numero

dei casi dimalattia di Alzheimeche anche sul pianprofessionale sittovano a fronteggiare e

| 6esi stenza di undeti cheit ¢a -ddfimie)gunaoresta diila c on c e

sturbiche poebbeb anche esseredintusti noomaitialmat per ch
definizione biomedica che ne ha disanglio la percezione ed istituzionalizzato la gestione
trasformandol i i n Asintomio di una patol ogi a.

MMG: «Ti dico i vecchietti, quindici annifa,wet 6 anni f a, norCodleir @ egpe w0 C O0:
dicamente il personaggio che andava giu cosi, non capivaqite, aveva disartrie, difficolta
di parlare, ma erano rari, rari. Ora sono cosi frequenti, & straordinariamente frequente la co

parsa di guesto tipo di patol ogi e. Quindi, vogl
gueste situazionididetermme Nt o cer ebral e, cbder a, ma non era di
lo so se la malattia di Alzheimear distingue cosi, perché veniva inquadrata nella fase presen

| e é, per , ades s quellaifettasdoamziaeithe m@stnanohqaesta patologia cosi

ormai chiara, non si tratta piu di invecchiamento solo: soraatm (Int. MMG/UO6,
12/05/2010).

Alcuni dei medicihanno espresda correlata convinzione che gli avanzamenti sdiensul
piano dignostico abbiam provo@to una sovrapposizione definitoria tra due condizioni i
trinsecamente uniformi demenza senile malattia di Alzheimemella fattispecié e che |l

vero cambiamento siapalesato nella diversa corcé one d e i di snomnelai del | &
ridiscussione della nozione dormalitao arformalitad nel | 6 i nvecchi ament o.

MMG: ¢clo non so [é] dire: guell a che @®da volta v
ciamq i Ssi nt omi erano quest. dbadesso, perch® ade

di domanda. E la clinica, i segni e i sintomi che sono cambiati?rn@ecoe, no). Oppure ¢ la
diagnostical capito?-c he t i porta aé perugudi®h.Nengcambiae si nt om
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nient e , con quel | i che S i ri mbeci | | MvMg/@04 o , che
05/04/2010).

L 6 a s s oc i raataitiaodi Alzhdintera demenzasenilerievoca la questione cruae nel

di battito su questa categoria patolognca ri
z a, storicamente risolto con | O0elimin&gzi one
tia ma lascia anche in angina sospensione la connotaziamglicita della nozione dilemen-
zasenleadottata perch® il rilevamento delll a co
li oggi attribuiti allamalattia di Alzheimenon chiarisce se questo medica t ene £se t a
gni 0 e Asintomi o nor mal i (e ora medical i zz:e
mento doéoapproccio medico ad essi, favorito
delle nuove tecnologie, con conseguentégzéonament dei termini tecnici biomedici.

I n diverse testimonianze, c h e [rdemenzasganiea n o |
sembra residuo di undepoca di di sorgami zza:
ni bil i confluivano confusamente sotto unout
rovesciado lavisuale, puo essere anche quella della definizione corremtelditia diAl-
zheimerrispetto alla comprensione de#ianilitaoperante in epoche passate, questione che un

medico ha sfiorato.

MMG: ¢l o, infatti, guell a signora che diicevamo
cata Al zhei mer:pe mdaqaellaféeamemenzaedilE[béi [Miaa none-a [ é] ¢
stiva una casa con tanti vecchi perché una volta sulle grandi famiglie si sposava il primogenito e

gli altri stavano tutti dietro, lei io mi ricordo aveva gestito un sacco di vecchi, arrivati adche
unobdet “av aoz d toa , ottantasett e, ottantotto anni ,
mai sento a dire da lei che quello non capiva. Lei € riuscita a gestirlo sempre, tranquillamente,

e era una donna sola. Attualmente, tu pensatuazini cosi ci dovresti mettere a ognuno la

badante, perché non ce la fai. Secondo me perd son cambiate anche le pretese, ecco una volta,

| ei era | dunica donna. Le pretese di chi ¢ h
modo, che la vitgua era quella, quindi piu di tanto non si preoccupava, se non levdarmo é e

(Int. MMG/D12,08/07/2010).

Che storicamente, Imalattia di Alzheimesia stata dapprimgio intesa come una dimeose

pat ol ogs emi Ingd r ariamoemeaspicitaei celloguirca medici di mad

cina generale, perché piuttosto aleggiava fra le righe delle loro personali riflessioni sslla pra

si delladiagnosi precoce: quando i medici mi sottoponevano i loro pareririgua | | 6 ut i | |
guesta procedura, disolo f acevano riferimento a fasce
guesto mi ha talvolta spinto a domandare se nella lomiespa professionale avessero avuto
assistiti cosi giovani con (diagnosi diplattiadi Alzhemer.

MMG: ¢cUn Al zheimer di guarant éanni , non credo
guar ant 6 anniMve/uGB 30/06/2000).ae (| nt
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Quest bdaffermazione  f aci | mmeealitaattuale delaalat u c i
tia di Alzheimercome patologia eminentemente giica. Ma un altro dottore, invece, mi ha
raccontato di avere, fra i suoi assistiti, una paziente diatyeattro anni che non solo haeic

vuto unadiagnosi dimalattia di Alzheimein cosi giovane eta, ma proviene da una famiglia
interamente colpita da questa patologia a partire dalla madre e dagli zii materni. Consegue
temente, questo medidoa dedottahe in gioco csianoimportanti fattori genetici.
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Capitolo 2
Verso ilMild Cognitive Impairment

Patologia neurodegenerativa e progressiva del ceyvalioalattia di Azheimersi manfesta
attraverso cali nelle funzioni cognitie®n amnesiaafasia aprassiaagnosiapossibili sinb-

mi psichiatricie disturbi compoementaliche vanno dalla depressioake allucinazionke, in-

fine, difficolta crescenti nello svolgimento di attivita quotidiane come maneggiare il denaro,
usare il telefono, guidar | 6 aut omobi |l e, vestirsi, nutrir:
Sotto il profilo neuropataigico, lamalattia di Alzheimee caratterizzata da placche itoidi

e grovigli neurofibrillarj mentre i deficit colinergicisono laanormalitaneurochimica piu av

dente BURNSA. i BYRNEJ. E.i MAURERK. 2002: 163). Una dafizione biomedica esaust

va, che omette di segase come certi marchi distintivi dellaaldtia di Alzheimerricorrano

anche nel processo biologico divecchiamenta@erebrale, denotando unarmalita sfumata e
problematica profo per la sua prossimita alla qualificazione della paielag | 6 e me mpi o
cipe puo essere fornito dalle placche neuritidhecui formazione accompagna il processo di
invecchiamento e le quali possono pertamtvarsi anck nei cervelli di persone anziane
Asaneo o c¢ h eondannoanarifestatd segnaliiditdeterioramento degnit

Alcune delle questioni teoriche che hanno animato la storia concetldenalattia diAl-

zheimer emergendo dai dibattiti che la costellano fin dalle sue prime attestazioni, conservano
una loro attualita, come dimostrano contributi anche recenti provenienti sia dalle soienze s
ciali siada settori piu riflessivi della biomedicindai dubbi sulla validita discrimatoria fra
normalee patologico(cfr. CANGUILHEM G. 1989 [1966])n e | processo doi nvec
stesso profilo neuropatologidellamalattia di AlzheimeKcfr. LymAN K. 1989,GOODWIN J.
S.1991,LEIBING A. 2006,KAUFMAN S. 2006, WHITEHOUSE P. J. 2007, WHITEHOUSEP. J.1

GEORGED. 2008 all 6i mpossibilit”™ di di agBmrdt i car
R. 2008 WHITEHOUSEP. J.i GEORGED. 2008: xii), fino ad arrivare, in tempi piu recentil-a
|l a denuncia dei pericoli I n s iditfaittori di eidchiopex r t i c

guesta patol ogi dlagedomitasha importatodl Gaapo dedamalaitia di e
Alzheimerun discorsadifisus cet t i i uUnidéstino dj enaltatiscrittcaa livello
molecolare- strutturato su risultati di altissima variabilita tra rg&etri genici considerati e

| 6i nst aur azi oQuestaithgoktdzianecicba vimeoh zoacktuali tra la compne-

sione dellanalattia di Alzheimes u b a s i genetiche e | a feigur a
ticamente a schimst rutt urando spazi doéinterverto bi
suppost. scienti fici SuUu un nesso, alquanto
alla malattia di Alzheimercome dimostra il fattahe certe mutazioni genetiche associate

al | 6 Al z h e someassenti an safgetti oche hanno svilipmuesto quadro e presenti

in persone che non lo svilupperanno mai. Anche alla luce delle conoscenze scientifiche piu
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attual sulla malattia, dunque, permane una certa ambiggiteardo ad una delle polarit@-0

positive ricorrenti nel dibattito storico: cioaprmalta/patologia nel processo di invecahi

mento, nonché il posizionamento dettalattia di Azheimeri come viene concepita dalmpe

siero biomedica rispetto ai due estremi.

Loattuale enfasi bi omedica per | a ,dioeagnosi
| 6i ndi vi du a izpredimogdelthraalattics de Ajzhediriee simboleggiata da una-c

tegoria dagnostica di recente emersione notaneMild Cognitive Impairmenta quale ha a

sua volta un carattere controvemoprio a causa della ricosciuta labilita del confine che la
separa dall 6fAinvec Amichme ntno qruersmal ec as o, C ome
alla categoria dmalattia di Alzheimersi tratta di perplessita che sono state espresse dalla
stessa biomedicin@ETERSENR. C. et al. 1999,2001,Petersen R. Q004,WHITEHOUSEP. J.

T Mooby H. R.2006,WHITEHOUSE P. J.I GEORGED. 2008 oltre che, come pare logi@

spettarsi, e dallel sGiemze tsaciglipyvmaN K. Al 1889, WHITEHOUSE P. J.et

al. 2005,BEARD R. L. 2008,BEARD R. L. T FOXx P.J.2008,GRAHAM J. E.2008. E sono dubbi

prolifici di implicazioni: la biomedicalizzazione i condi zi oni Anori-mal i 6
ché gli stessi dati scientifici attestano che la diagnosi dello stato ritenuto prodromicoaiella

lattia di Alzheimemonha un peno valore previsionales pett o al | 6i nstaurazio

una demenza: seppure alcuni individui subiscono questa sventurata sorte, altri rimagrgono st

bili ed inoltre «si & scoperto che alcune persone che ricevono la diagnosi di detetioramen
cognitiva, dopo cinque anni di follovwap non sono pit compromesse»R&sAM J. E.2008:

243) . Léaffermazi one bi o Mié&dogoitve hpairmentrigpe-at t er e
to allamalattia di Alzheimercela complessi processi istituzionali, sociali e politici, di prod

zione e costruzione della realtd medicaaaétrso la legittimazione di un concetto debole e
sfuggente. E pero allo stesso tempo un dbnaotato della capaéi di esprimere il modo in

cui scienziati e clinici biomedici guardano ai processi di malattia ed inquadrano i pazienti
all dinterno di u malattia @i AlzhgnerMildaCoghitive pnpairmsense-r o :

no congetturescientifiche dotate, come ogni supposizione teorica, di una componente metaf

sica(cfr. DILLMAN R.J.M. 2000:130-131)i n c u i | 6el emento intellett
al prodotto della sua reificaziomenaturalizzazionpr oducendo undentit”™ cap
zare il eale.
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2.1 1l profilo neuropatologico dellanalattia di Alzheimee le ipotesi eziologiche

La malattia di Alzheimedapprincipioannienta la capacita di ricordare eventi recenti ecdi a
quisire nuove informazioni. Al disturbo di memoeaalla difficolta di apprendimentaol

tempo, si aggiungono difficolta nelgionamento e nel giudizio, la compromissione deite fu
zioni del l i nguaggi o e di qguell e mot oari e,
dimento delle abilitd visugpazialied una crescente incapacita di seofgle attivita quat

diane che richieaho pianificazione ed organizzazione. Possono verificarsi anche cambiame

ti comportamental.i e di sansiardbpressidnedlldciGamionjo r e ¢C
wanderinginsonnia Tutto questo deriva dall dataivazi
tologici' che, nel decorso progressivo deflalattia di Alzheimerinduconola morte di celli-

| e c er e b rdackrie regidni@e tervealld la diminuzione di alcuni neurotrasmettitori,

fra cui L I@rattc igtdlogidi preominenh ael quadro della patologiasde placche
neuriticheed i grovigli neurofibrillarj gia cservati da Alois Alzheimeri quali, tutavia, non

sono rilevabili che attraverso un esame autoptico del lbempeiché non compaiono nelle
neuroimmaginidi routiné. Le placche neuriticheono statedescritte per la prima volta nel

1892 da Paul Blocg Georges Marinesasuccessivamente associate alla demenza senile

altri scienziati del tempo come Emil Redli¢1898) e Oskar Fisch¢l907), ma e stato solo

fra il 1927 e il 1934 che un ompatologo beaja, Paul Divry i dent i f i c . C ome
sostanza gculiare delle placche cerebrali

| grovigli neurofibrillari sono stati riconosciuti elementiaktgici connotativi deth malattia di
Alzheimerfin dalla nascita di questa designazione, ma si scopri che ricorrevano anche in altre
condi zi oni e che potevano ess 8HAG T.tGr 1®87at i N
345); essi sono costituiti dalla cosiddetta proteinaléaguale € presente normalmente nei m
crotubuli, una componente del citoscheletro neuronale implicatoasebtto delle sostanze

fra cellule nervose che possono essere anchieamd e di st an zBraAAKk B.etna de
al. 1999,Braak H.- BRAAK E. 2000).

Nel campo biomedicco 6 un generale consenso rigadardo
cheneuritichee grovigli neurofibrillaridistinguala malattia di Alzheimeida altre forme di
demenza come quella vascolare o con corpidi Lemgynon c¢c® i nvece acc
all 6eventuale ruol o camwlegal e svolto da ambed
Secondo alcuni studiosi, la morte cerebrale nedkdattia di Alzheimeré provocata dalle

placche amiloidimentre un meno esteso segmento di scienzlatia tale ipotesi si oppone,

! Per una descrizione, che esula dal campo delle mie competenze e dagli intenti di questo paragrafo, scientifica e
tecnica delle caratteristiche neuropatologiche deiilattia d Alzheimer e delle dinamiche cerebrali che

| 6 accomp aBrnaa B. et al. (1999),WHITEHOUSEP. J.I GEORGED. (2008: 57 sgg.).

2 Si potrebbe ricorrer ad una biopsjache perd non viene praticata mai sulle persone vive per ragioni dizsicure

za (WHITEHOUSEP. J.I GEORGED. 2008).
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ritiene che la responsabilita sia imputabile alla proteina@ueste due diverse teorie sono
individuat e r i s petHAntist Bheoegn,t edeardemefi i acr on betao d i np
amiloided (i betgamyloid protein  ®BAuvisii theoryy WHITEHOUSE P. J.T GEORGED.

2008).

Per la prima linea di pensiern,ot a anche come Ateoria dell a ceé
precursore dellbbeta amiloidgaPp) T che enormalmente presente nelle membrane cellulari

neuronali e rilasiata da enzimi chiaati secretast quando agiscono gli enzimi beta gan-

ma secretasformerebbeun frammento peptidicbeta amiloideche una volta depositato tra i

neuroni provobherebbea causadelas ci o di mol ecol e r e &imitai v e, un
neuronale compromettendo sia la #tra sia il sistema di trasporto dei nutrienti dei neuroni

cio precipiteebbela formazione di grovigli tauresponsabili della mte delle cellule elello

sviluppo déla demenza.

Invece, secondo i sostenitatella teoriaTAuist, le formazioni neurofibrillari composte dalla

proteina taypossono essere sia parte del normaledchiamentpsia esito di un processa

tologico: in questo caso, laroteina tausubirebbe una iperfosforilazione sfociante nella fo

mazione di grovigli intracellulari che, intasando assoni e dendriti neutccrekerebbero pr

blemi alla comunicazione tra i neuroni, un flusso nutaehsabilitato e la morte cellulaper

malnutrizione (ivi: 6170). Chi sostiene questétlera considera le placche amilogkcona-

rie rispetto alla formamne dei grovigli e non il contrario.

Nel percoso storico e scientifico di ricerca della differenziazioneniwamalee patologico

(cfr. CANGUILHEM G. 1989 [1966])n e | | 61 n v e c ¢ h i mafatdandi Adzheimemha c u i | a
rappresentato il paradignpeer generazioni di ricercatori impegnati su questo fronte di liegitt

mazi one del | 0 etta cdeeltltéai, p opdresgkigared prooessi eardnti ¢ a

alla morte neuronajénsieme alle ppmesse tiepide delle indaginirfaacologiche sugli inib

tori delle colinesteragilegli anni Novanta del Novecento ha rappresentato una minaccia alla
coerenza interna al campo elgw le aspettative degli scienziatlei medici, dei ricercatori e

dei politici che avevano conlwito a circoscriverlo. La teoria della cascata amiloide, con altre

ipotesi patofisiologiche altrative affiorate in quel periodo, ha svolto un fondamentale ruolo

politico di mpeéegmrguaedsa deil hdivi duazoe-one di

| ogi cheo del | MoreraxTe cBolDi).2008) mdramtenflo la solidita interiore

del canpo.

|l nvece sotto il p r od cascata amiloideegsenta deiilingtioiriced- 61 pot es

tori, che non sanno spiegare in che modbdta amoide ucciderebbe i neuroni, non sanno
nemmeno se le ptahe neuritichgrovochino la degenerazione dei neuroni 0 hancspiu-

tosto indicatori del luogo dove la morte neurorealgia av e nut a . Peral tor o | 6acc¢
teinabeta amiloideavviene in ogncervellg durante il processo di invecchiamento, e infatti,
al cuni studi hanno provato che persone anzi an

% Per una descrizione scientifica dettagliata dei mesoairdi iperfosforilazione della proteina tau e di fornsazi
ne dei grovigli neurofibrillaricfr. BRAAK E. et al.(1999),BRAAK H. - BRAAK E. (2000: 5354).
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vuto alcuna diagnosi di disfunzioni cognitjiyeossono pre&ntare livelli di placche amiloidi
sufficienti a paventare una diagnosiAlzheimer (WHITEHOUSE P. J.i GEORGE D. 2008).
Questo fatto € noto da tempo e gia Alois Ainher ebbe modo di constatare che il nesso fra
le placchee lademenzaenilenon eraunivocoed ipotizzo che la comparsa delle plactiee

se tipica dehormaleprocesso di involuzione senifiel sistema nervoso central®L¢HEIMER

A.1991 [1911]: 87, 91). Co mibingd2006)equestadildmna nt r
S i ri propone anche attraver so labosagime deileo di
immagini cerebrali, come la tomografia ad emissione di positresi)( che talora mostrano

dei risultati sovrapponinbrindlee pecel @ ghdteicd.pb

Una delle neudoghe che ho intervistato ha ricomposto questa controversia iniscrand
nazionequantitativa, intrinseca al giudizio clinico sullaeviinza delle placche, tiavec-
chiamento normale malattia di Azheimet

NEUROLOGA «Dal punto di vista anatoragatologico [la malattia di AlzheimEsi caratterizza

per | a presenza a |ivell o del | 0e depasifidbeta di al
amiloidea livello extracellularei che in realta si riscontrano anche nei soggetti anziani senza
malattia di Alzheimerquindi sono un segno di invecchiamenta im chi ha la malattia di lA
zheimersicuramente questa alterazione é pitugif> (Int.NEU/DO5, 06/11/2010).

Se, dunque, le placche amilomimpaiono anche in cervediani, & pero vero anche brtra-
ri o, come sottolinea (2@6), retiveche lperspre che icavormn K
in vita una diagnosi dinalattia di Alzheimetali contrassegni possono ngpparire.

«Le placchee i viluppi che caratterizzano questa malattia possono essere visti anche in cervelli
anziani sani, mediante autopséaa volte non sono presenti nel cerveilaoloro cui la malattia
di Alzheimere stata diagnosticata» AKFMAN S. 2006: 26).

Il fatto che le placche senii manifestino con il processwrmaledi invecchiamento viene
risolto dalle retoricheneidendldagdiasda tatl nt raa v eor
za a specifici i vel |l di abbondanza e in c
viene preservat a. Hab cersedli di pexrsane don unp diagroamtila- s e n i
tia d Alzheimer ha implicazioni piu dense perché opacizza la fondatezza scientifica della
stessa definizione corrente di questo quadro patologico che alla presenza di deternonate lesi

ni istologiche conferisce una rilevanza detotaelettiva e fondanrgale.

Sono state formulate anched ahlat rrei ciepvoutteos ic.r e(
tifica perch®  condi v ipessanoldérivaccalama irdidmmaz-e p | e
ne del cervellache crea metaboliti anormali dalle normali cellule cerebrali, i qasdibbero

in grado di modificare la proteina betamilode favorendo la formazione delle qhe
(WHITEHOUSEP. J.I GEORGED. 2008: 7172).
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L6i pot e sécompardaedcasional@ente nella comunitantfita per spiegare lena-

lattia di Alzheimercon i meccanismi virali che sono alla base dologfie neurodegenerative

come la malattia di Creutzfeldgkobe | 6 encef al opatia spomwgi for me
me fimorbo della mucca pazza Al | 0 o reistg inaladie ail $ono rganismi ahati

i pr & 0 nsoro stati scoperti negli annit@nta del Novecento da &tay Prusineri quali,

diversamente dalla maggioranza dei virus, non sono costituitnda RNA, ma da proteine:

essi rilasciano inlauni casi degli aggregati proteisotto formadi depositi amiloidi che s

somigliano a quelli dellanalattia di Alzheimerma non sono identici adse (ivi: 72).

Sorp stati poi indagati anche i meccanismi causativi simili dabdattia di Alzheimee della

demenza vascolareoncentrad o | 6att enzi one sul | aconesttbol ogi a
mente a quellaglt tpatesifiascolar®. E noto che gli ictuscio@ ostruzioni o rotture dei vasi
sanguigni, provocano dei dannegagi aomgofid, i cer et
produomno delle conseguenze su determinfatezioni come il linguaggio, le abilita visuo

spazialj |l a capacit”™ di 0 r inte,nmolto spEssd le persae wiw.a Ef f et

flitte da una demenza mista nella quale, cioe, agisconteroporaneamente processi aala-
ri @ meccanismi degenerativi (ivi: 731) e questo complica la gia difficoltosa elaborazione di
una diagnosi dhlzheimer

21.1L 061 pot e s ieloetwd® clidic sul complesso antiossidante

LOi pot e s iéstatsdi reckatd riscoperta ed ha vitalizzato una porzione di mercato
farmaceutico orientato alla commercializzazione di medicinalodgpti, noti, appunto, come

Afant i o0s.siRlraonttagoni st di guetstti6i fmn a&djpcemdbla zIi iolnm e
cole podotte dal corpo attraverso processi biologici naturali che possono essere favoriti ed
accelerati da agenti esogeni come infezioni, tabacco, tossine, radiazioni solari e sostanze i
guinanti smbébamgan pu, stabilizzare i @&radical
ne diventi eccessiva o che la disia troppo povera o del tutto priva di elementi aniatessti.

In tal caso possono scatenarsi dei danni che pregiudicano il ianzémto cellulare, deglro

gani del corpo e dei Ssuoi principal:] Si stemi
possa accelerare la progressione del camcrof aci | i t are | 6i nsoragenza di
ri. Secondo questa tea, i radicali, accumulandosi nel cervelimdrebbero a danneggiare le

cellule nervose innescando una diminuzione di funzioni cellulari tale, potenzialmenge, da f
vorire | 6i malatiadAdzhemmar del | a

| farmaci antiossidantmmessi sul mercato per contrastare gli effetti dannosi dei radiali lib

ri sono stati raccomandati, nonostante stuigiicil anche recenti daisultati piuttosto del-

denti WHITEHOUSEP. J.i GEORGED. 2008: 7071), per rallentare la progressione detta-

lattia di Alzheimey qu el | a d el rordnalee per combaiteee maistutbiadi mem

ria.
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Uno dei neurologi a ctho chiestaun parere sulla prescrizione di antiossidaatsotblineato

che si tratta di una prati ca ddatttraobdfiidtae camnc
logica sulla loro efficaciali contrastononhaespress dubbi, mentréha offertoun parere i

prudente sui vantaggi chegsoro trarne le persone con un deterioramento cognitivo.

NEUROLOGO: «Quello che si e visto finora é che tutte le classi di antiossjdiamtarticolar no-
do le classi della vitamina e delle vitaming quello che fanno, sia nelle persone normali sia

nelle persone con deterioramento cognitivodiev r al | ent ar e cHe@ fisiologo f i a c e
ca. Non garantiscono sicuramente nessun effetto a lungo termine per quanto riguard&sia la pr
venzione che il d et d cervalo umane tende spentameanientd adon [ €] .

invecchiamento naturatthe & questa atrof@infatti sicuramente &€ dovuta a questi antiossidanti
[siccossi danti] c¢he s @dslopnoblndiamdgh antio$sidamBahche adgre | s e
sone sane perché comungque non hanno grossi effetti collaterali ed un effetto benefica-effettiv
ment e ce |NEUWUAAN26/G022010)I nt .

La prescrizione del farmaco avviene dietro una risignificaza®ila sua efficacia in termini

Aterapeutici 0 verso processi fisiol ogici i
S mi che potrebbero essere intesi otoone, ficncama
vedremo(cfr. par. 2.4)e fondativad una pratica di | egi t i mazi
ceuti ci Il nefficaci che ha trasposto | 6obbi
Astabilizzazioneo come fAmi gl i oceRl Grahari2008). Qu e

ha messo in luce con riferimento agli inibitori delle colinestierisorsa farmaceutica elettiva

per lamalattia di Alzhemer, sovrappone al fallimento delle opzioni tezapiche dsponibili

una retorica di efficacia che, ritengo, abbia valenza prevalentemente sociopolitica & si espr
ma, anzitutto, come precondipie generativa della stessa prescrizione.

Nel caso degli antiossidargd altri complessinultivitaminici impiegati nella gestione dekd

terioramento cognitivo a var.i i vel | O St
medici del Centro orientata a giusgtérne il ricorso, di fronte ad una diffusa ammissione della

labiltadel a | oro efficacia in senso terapeutico
senso della prescrizione dell danti osse-dant e
celerazione di percor si f i si ol digffetiinegdiivi ne v i
che parebberod e pr i mer ne | uso. Il n questo modeo, i
n evienericompostoe | 6 adozi one discegqua sfilee giotstt iamazi cm
Lééanti ossidant e, tuttavianpesdmbobi nehiuaanhahi
smi biologici in un dominio che la gestione biomedica puo disciplinare, motivando in questo
modo anche | 0i suppeémuzi opazideht fimaloil: ® wintf eart ttii , i
trolli diluiti nel temposano previsti per chiunque, per le personevdanepr es cr irt t o u
macoo risulta probabil mente picdéssidai f ficile d

In uno studio su cui mi soffermero piu avanti (cfr. paB)6René L. Beardsserva che iam-
bito neurologicola prescrizione di una cura farmacologica e la pstgp di partecipare alla
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ricerca clinica rivolta a persone che non hanno una diagnosi diiden#d cognitivo e fo-

zional e al |l 6i ns erinst@inctniol sulinormajeuneeschiamensaopmugge t t

all utilizzo dei |l oro dat. nei gruppia-di cont
lattia di Alzheimer(BEARD R. L.2008:25).

Loopposi zione di un Ari medi oo far macoadogico a
rire come una pratica medicalizzante che ri fl

realta contrastabile contro cui la biomedicassolda i propri strumenti conoscitivi, tecnici e

tecrologici, lanciandosi in una sfida paradossale contro la morte, come sotteso ad una delle
ideologie piu estreme della geriatéaioé che «se tutti noi facciamo la cossstha, non ma¥

remo mai» GOODWIN J. S.1991:627), e quas:i i ntrinseca nell 6i mp
nor mati vamente vincolante di evitamento dell 6
Alcuni medici di medicina generale hanno espresso un velato digagmema tendeza della

biomedicinae della scienza ad espandere il proprio controllo slii®inzioni,non solo o-

gnitive, presentate dalle persone anziane avvertendo una patmaa@ins at ezza nel | 06z«
mento delle prescrizioni fenacologiche, delle pratiche di screening, degli approcci prevent

vi, oltre cete eta.

MMG: CcForse bisognerebbe mettere un | imite: dopo
donna di novantasei anni io come faccio a dire che ha? Forse & anche idiiolog
guell i nvecchiamento? |l o non | o so, i da non parl
mia esperienza. Pero ecco, esistesqu o0 pr obl ema che a un certo punto
fisiologico [é]. Noi a doegcs, ma & uwn prpbtemd chearmo per |
guarda tanti altri settoridellavithe | | a persona [ é], ha senso fare p
anni? lo a novantaquattro anni, la statina che gliela do a fare? Perd nel momento in cui gliela
tolgo,écomees tu cerchi di dire fAallora ormai bastao,
novantaquattro anni . Cbha senso fare io dosaggi c
no tant. aspetti che 1 6et”™ sempgrfipoamuisgpal ta port
noé Per , [ é] mol t i mantengono | e terapHe. Ecco,
camente ormai in demenza seriilaon era piu diciamo in vita di relazioinee aveva ottantotto
anni , I 3@ non ce | a mand a,perfpla térapm lalcdntnuabairPeat or i o d
ché?Perché dopo si crea una questione, non per lei ma per i famigliari, che se gliela togliamo &
come se gl t ogl i dmad mab uwlotsiamoc hseu pnpooir tpog s slidaumo f a
netto non ce | 6ho, un comioneambdtt evivd/®Z gu@l et ci
29/04/2010).

Durante il periodo in cui ho svolto la mia etnografii specializzandi neologi del Centro

erano impegnati nella conduzione di uno studio clinico su un complesso multivitaminico ant
ossidante che conteneva, fra gli altri eccipienti, anche il ¢gnllkdba Questo medicinale era

gia stato sperimentato e conmtializzato da anni e lo scopo della ricerca era quello @l co
frontarne gli effetti con quk di farmaci consimili. Mi fu spiegato che questo progetto, che
prevedeva il reclutamento dei partecipanti fra gli utenti del Centro che rispondessero a previsti
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citeri(det ™ ed un det er mameraotcagnitiviy s saebbesvoltdingd et e r |

pio cieco.

Léanal i si d e | | ¢enutedadnzetliai durantede espticaziosi fomi agli utenti
arruol abili mostra c o nawo ddi Dedip fosse stratagioamehdea | o g i
struito sulla persuasionenediante una selezione accurata e ricorrente delle iafoom da

el argire ai pazienti all o scopo di sol l eci

collaterali del farmacaodi controindicazioni alla sua assunzione e di interazioni con altre s
stanze; | 0efficacia del composto nel rall er
farmaco veniva gia venduto e prescritto e che nontsawequindi di una sperimentanie; la
possibilita di accedere alle visite di controllo senza passare per le liste di attesa; la gratuita del
medicinale per i partecipanti allo studio: affinché questo elemento suasivo attecchigse era o
portuno costruire una necessita del farmaco chatienésse un vantaggioammico reale, e

quindi, spesso, i medici precisavano con i paziegrpellati che si trattava di un medicinale

che avrebbero dovutessumere in ogni caso, che sarebbe stato loro prescritto comunque, con

la differenza che se adeano allo studio avrebbero potuto riceverlo senza sostenere aeun p
gamento. Ecco un esempio di questo tipo di selezione verbale deglhelpensuasivi.

NEUROLOGQ «Lei & candidato a prendere dei complessi vitaminici e antiossimantina e-

stanza che si chiama ginko biloba; lei &€ candidato a partecipare adudimocéte noi faremo

che comporta dei controlli ogni tanto come quelli che dovrebbe farencpmuma questo fa

maco | o prenderebbe gr ada,i tiaomelnd ei;noerag-scse e
bili o, poi |l a richiameranno e | ei avr® deci so
PAZIENTE: «No, va bene: accetto» (dd©/03/2010).

Il tenore persuasivo di queste conversazioni medazente era sorretto anche da una-co
plemernare tendenza ad omettere le derivazioni della ricerca che potessero risultard-meno a

l ettant.i per i potenzial. aderenti, come |
singoli alimenti ingerite (ai pazienti inseriti nel protocollo sarebbe statsegnato un pr

spetto prestampato nel quale indicare questo dato con delle crocette apposte sulle apposite s
zioni del modulo), di sostenere visite di controllo periodiche, sottoporsi ad un prelieve di sa
gueiniziale. Riportoun esempio etnografico relativo ad un atamento al progetto nel quale

la formula esplicativa del medico appare compressa in uesia@® di informazioni che &

l asci a i dover.i I mposti al partecipante ri
prodotto, mentre il tornaconto economico e la possibilita di eludere, per i successivi controlli,
la trafila delle liste di prenotazione, notoriamente molto lunghe per questo ambulatario ded
cato, vengono trasferiti in primo piano. La paziente accetaloedopo le viene spiegato con
maggiore precisione cosa dovra, esattamente, fare.

NEUROLOGA «ll suo quadro evidenzia una serie di problemi di memoria molto sfumati per i
quali non e prevista una terapia, pero noi per protocollo universitario facciergtudio su un
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farmacoi tra virgolette, perché non & un farmdacohe le consiglierei di prendere. A quehpu
to, lei verrebbe a fare i controlli senza passar€us e questo integratorie che le prescrie-
remmo comunque glielo passiamo noi»

PAZIENTE: «E a pagamento?»

NEUROLOGA «Sj se non lo prende per lo studio. Senno, glielo passiamo noi»

PAZIENTE: «Ma se uno avesse dei problemi, pud sospenderlo?»

NEUROLOGA «Certo. Ma non ci saranno problemi. Non ha controindicazioni e noi facciamo
guesto studio@ marzo e nessuno ha avuto effetti collaterali».

PAZIENTE: «Ma in che cosa consiste questo studio?»

NEUROLOGA «Lei deve solo prendere le fialettex.

PAZIENTE: «Allora va bene».

E |la dottoressa a questo punto aggiunge | e altre
NEUROLOGA «Se pensa che vuole essere arruolata, la segno subito»

PAZIENTE: ¢Va bene, va beneée, ribadisce (ddc, 16/ 11
Léoanali si del l e reazioni degl i utenti alla pr
adesione sia di deelslitGawtnarai ta’l | Meedsieaa i &riroi duci
zione del | 6ifuth adsentane rellacicetael contesto della relazione comple

sa medicepaziente, sbilanciata nella distribuzione del potere e dei reciproci saperi, esse sono
pratiche attive capaci anche di indurre un riorientamento degli equilibri interni a questa rel

zione: per esempio, lo spostamento del potere decisionale dal medico al paziente € una messa

in discussione dei presupposti su cui si basa dal punto di vista bionted@opliance del

pazient e, che attua cos?® una <critica wversiva
dizio clinico. Léesempi o etnografico di una p
ha in questa direzione di analisi una tangilpigtinenza, non tanto perché ella respinse la

proposta, esercitando il suo pieno diritto di farlo, ma perché lardetts s a fr i fi ut i
imponendo una posticipazione della decisione che, pure, la paziente aveva esprdasso, un r
mando che sembrava ritmare in un momento futuro una promessa di ripensamenta- La s
gnorgdis et t a,rsdsténeva nna visita neurologica di controllo a causa di defi@sici

ed attentivi riscontrati in precedenza.

NEUROLOGA ¢cLO6i nt egr greseriviemo] désplitonaocchi hal un deterioramertdo ¢

gnitivo lieve anche meno grave del suo, ma lo diamo anche a persone con deficit coghitivi

ziali che non sono indicativi di nessunapal ogi a perch® previene | 06inve
diciamo cosi. Si chiama **»Annuncia ora lo studio che conducéneNon & uno studio sul

farmaco, per vedere se funziona perché & in commercio da anni, voglio divéidtMehe i -

zienti a cui lo diamo dicono di trovarsi bene, glielo consiglierei. Ci sono altri pazienti ahe pre

dono altri integratoria noi questo studio serve per confrontare i punteggi neuropsicologici. Se

lei volesse partecipareon le comporta nulla: lei dovrebbe sostenere una visita iniziale, prima di

prendere queste fialetfe € the poi si ripete dopo un anno; ci sara un controllo ogni tre mesi,

qgui ndi guattro visite all 6anomaenquenperctiekiedeisono mol t

farmaci dura tre mesi e quindi noi glieidiamo».
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Poi aggiunge che la signora dovrebbe tenere nota di cosa mangia durante la settimana, su un
prospetto a crocette poco impegnativo che le verrebbe fornito da loro e che in una delle visite &
previsto un prelievo di sangusmile a quello che si esegue cohgidito per il controllo della
glicemia [ é]. C a quest o pimere, gradoaimentd ean nodog nor a
non esplicito, il proprio rifiuto: ha comciato elencando tutti i farmaci che assume, ed i disturbi

per i quali li prende, manifestando timori di interazioni eftkté collaterali ad esse dovute; la
dottoressa tenta di rassicurarla al riguardo spiegando estoqischio e escluso, e alldeapa-

Ziente, senza rispondere alla spiegazione della neurologinan una lozione che applica sulla

testa contro la caduta dei capelli, riassumendo la suai@os. La dottoressa insiste ancora un

pobéd. La paziente non | erirgiusaprodnod ea | nmadii nisne rniameinet
di studio: cita le sue malattie passate, le cronicita, poi@aiamumedicinali e le sue insofferenze
(emotive, pi % che fisiche) all assunzione di

volta che il proddb non ha effetti secondari registrati e che si pud prendere anche insieme agli
altri farmaci, conclude: «Va bene. Me lo pud direlse la prossima volta. Intanto ci pensa e
sente anche il suo dottore» (ddc, 16/11/2010).

Quando i pazienti accettavano kcévano sulla base di motivazioni soggettive abtey@ano

essere, in alcuni casi, decifrate: per le persone che nei mesi precedenti avevano gi&preso qu
sto farmacdrovandosibene | o avevano sempre pagat a, | O «
mente potevassere unspronef ondament al e per accettare di
anche la possibilita, sulla quale ho selezionato un estratto etnografico, che a promuovere

| accett azi on eeanonindi ofdioespsadico,ana che assa ddrivassdqsto

dall azione dell dautorit”™ tradizional mente
che si poteva/doveva configurare invece come una legittima negoziazione.

Il paziente ha settantadue anni ed un «deterioramento cognitiva lgseesi vascolare»ge-s

condo la dicitura usata dal neurologo nella propria relazione.

NEUROLOGQ «Senta signor A., noi stiamo facendo uno studio in cui distribuiamo dellengam

che sono gia in commercio: la ditta vuole tontare il suo prodotto con altre vitamine. Ora, se

noi la chiamiamo, lei sarebbe disposto a venire?».

Accetta, quasi entusiasticamerteproposta. Il medico, pero, gli spiega che dovrebbe sattopo

si ad una visita preliminare che implica un prelieveatiguesimile a quello che si effettua per

la misurazione della glicemiada un ditoi ma per una quantita maggiore, e poi assumere il
farmaco regolarmente e ripresentarsi in Clinica piu 0 meno Uteogni tre mesi. Poi il no

co si accorge da una relazione precedente che questo paziente ha gia assunto il *** engli doma
da come si era trovato. Lui dice Abeneodo e all
ha gia é valido per contattarlo quando partiranno le proeeatkfnitive di arruolamento e sap

re se vorra rilasciare eventualmente la sua adesione alla pazi@og

PAZIENTE: «Se mi dice che devo farlo lo faccio: lei € il medico!» (ddc, 11/05/2010).
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Qui, mi sembra, la proposta di partecipare allo studio aeamterpretata dal paziente come
un ordine (medico) la cui inesrvanza minaccerebksetutela della propria salutespetto alla
delega della sua gestione al medico.

2.2 La genetica dellanalattia di Alzheimer

L 6 e signa aelle conoscenze di genetinalecolare, soprattutto dopo il completamentb de
la mappatura del genomenano (2001), ha fomentato un esteso ottimismo scientifico per le

potenzialit”™ degl:] s questo nyo\w isapere ed proglessicbjorpedici c a z 1 o
che potrebbe favorire, sollevando pero anche preezaup per il dispiegad e |l | 6 euvwegenet i c
|l a fondazione di unoéi nogideganieeloimalecoaseldcraM. d i s u g u a g

LLoyD S.T PresTJ. 2006),lungo una traiettoria di medicalizzazionegho definibile come

forma di A g e gepeticizatiolz Iz terapi recand & gefieta € stata chiamata in

causa anc h eonedelle tedriedzialdgiche sulizalattia di Azheimer

L6i deol ogi a del | hausafison@amiatah ibv d lignt egemertdic@ | 61 |

undesposi zi one i svduppare dnadaelmiatapatologia sutatbase esa i
siva del genotipmon e predittiva: bizgnerebbe considerare la variabilita delle risultareze f
notipiche sulle persone e | 0esistenzhn-di geni

gue malattia, delle influenze ambientali che agiscono su di essi e, pil generalmente, tenere
conto del fatto che molto spesso i genedispongono, ma raramente dispongoQo K-
DEGAN R. M. 2000).

Gli studi scientificisulle basi genetiche delle forme precoci detlalattia di Alzheimeiini-

ziano nellaseconda meta degli annitt@nta del Novecento, dopo che Jim Guseikl 1983,
aveva di mostr at o amente BalassnalathmaziaHundingtosul nromosomd e g
4. Indagini scientifiche di questo tenore erano gia state condotte decemai prgenetista
francese Jerome Lejeumel 1958 avevaostenuto che la sindrome di Down era provocata
dalla duplicazione o da una copia extra del cramas 21, un fatto che sarebbe poi stato
scientficamente accertato negli anret&anta del secolo scordeo(.LEN D. A. 2000)

Negli anni Novanta sono stati svolti degli studi sulle mutazideli cromosom&1, che ca-

tiene un gene codificato per la produzione della proteina precursore della beta amiide (

in famiglie che presentavano un rischio particolarmente elevato di sviluppare la malattia di

“ Il conceto di genetizatioré stato coniato da Abby Lippmauer cogliere la crescente tendenza a distinguere

una persona dall éaltra su basi g enetadacdipensaredjauteos t o0 pr oc e
logie genetiche applicatalla diagnosi e al trattamento, ma anche alla categorizzazione di condizioni che prima

venivano identificate ed affrontate in altre maniere. Attraverso la rinnovata perceZienedia sociali e delle

differenze biologiche radicate nella genefiadgschio & di aumentare razzismo, disuguaglianze e discriminazioni

gia esistenti,LIPPMAN Abby (1998), The Rlitics of Health: Geneticization versus Health Promotion,
SHERWINS.The Pol i ti cs olempledniversitydPsessHimdelphid Git. inLOCKM. - LLOYD S.

- PRESTJ. (2006: 125).
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Alzheimer | risultati di queste ricerche, che misero in luce il ruolo svolto dalla mutazibne de

la proteina precursore della betaamilde i n una percentual e c¢comg
casi di Alzheimeribidem) furono salutati come prove della validita della teoria della cascata
amiloide ed in effetti sono il motivo per cessaricevette credito: per quasi un secolo era r

masta quesgine disputata se i frammenti amiloidi fossero causa o effettoastaypatologia,

e la scoperta del gene amiloide e delle mutazioni causali per almeno una forma di Alzheimer
corrobor ava betédanmlodegyecssse us fuao décesivo nella sequenza hioch

mica che conduce al processo di morte celluteiéa malétia di Alzheimer(PoLLEN D. A.
2000:118) Sono state poi scoperte anchatamioni genetiche rilevanti nei cromosoma 1 e

14, le quali influenzano delle molecole, chiamate preseniline, connesse alla presemza di ga
masecretase che si ritiene influenzi i processi della proteina precursorédetallamiloide

essendo pertanto in eglione alla costituzione di forme todse di placche amiloid{BAP)

(cfr. par. 2.1) La presenilina 1 venne scoperta nel cromosoma 14 a Tarehi®95, mentre

nel comosoma 1 si trova la cosiddetta presenilin@A2TSTIEL L. - PAuL S. 2000, Cook-

DEGANR. M. 2000,PoLLEN D. A. 2000,WHITEHOUSEP.J.i GEORGED. 2008).

Risale al 1996 la sperta che una modifica del quarto allded gene polimdico chiamato
apoliproteina E (ApoE) localizzato nel cromosomd9 poteva essere in relazione

all dinsorgenza delFir@All 2h eviamdranttar dgiema? i c he
U3s,sol o questodultima ~ <consideratamentmeld att c
modifica del secondo allele sembra in rapporto ad unandmone del rischio ALTSTIEL L. -

PauL S.2000: 264).

La proliferazione del |l 6of f er t atoadqueste sceperte g e n
scientifiche solleva questioni et i suHaess- e di
scettibilita puo rivestire per le persone, sia perchrédkattia di Alzheimerimane una patot

gia priva di trattamenti terapeutici efficaci e quindi sapere di essere portatore di una-determ
nata mutazione genetiche espone aischio non puo sfociare igzioni preventive/curative
finalizzate, sia perché la validita del dato genetico &€ controversa. La mutazione del lquarto a

|l el e dell 6apol i pr itatgeneraleacheaun indéeviduo ehe & Eortapre svs i b i |
luppi la malattia di Alzheimer«ma la sua presenza non causa la malate la sua assenza
protegge dalla malattiaYMHITEHOUSE P. J.i GEORGED. 2008:151), anzi: «molti individui,
probabil mente | a maggioranza, pemmenein etad i t a |
vanzata (GROWDON J. H.1999 282) questo fatto e indicativo della valilita dei percorsi

che conducono al fenotigmatologico, di cui la mutazione genetica rappresentasoto dei

sentier possibli.

Margaret Lockha portato | dattenzione sull 0lamustabi |
tazione del quarto allele e | | 6 ap oEl ieprloGien snoar ge nz a indgauppl 6 Al z
umani differenti: presso i Pigmeid al t r e pop ol aad sussistenzadasatay n 6 €
prevalentemente su caccia e raccdlt®) A pJesEmbra addirittura proteggere dathalattia

di Alzheimer Presso l@uni gruppi della Nigeriaindipendentmentedalla presenza eventuale

di questa mutazione, tale patologia mantiene livelli di incidenza minimi. Diversaniente
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Nord Americas e mbr a che | 6ApoE U4 favori smaatiadf fett i
Alzheimerfra gli afroa mer i cani , bench® in misuraenferiol
guenza, si deve supporre che in Africtervengano elementi di riduzione del rischio, mentre

in Nord America agiscono dei fattori che lo accrescarack M. 2006,LOCKM. - LLOYD S.-

PREST J. 2006, Lock M. et al. 2007). La comprensione del ruolo svolto dai geni, anche

nell 6i nsor genza diiuatarestrb ia griglia delle inferelagioniccastwrdi fre s
cofattori genetici, proteici ed ambientale | campo scientijifanme- del | 6e
centi, | 6attenzione verso | e influeensabe del | 6

scono ha favorito il supamento delle visioni deterministiche di percorsi biologici lineari ed
unidirezionali aprendo fra genotigofenotipouno spazio di endofenotipiock M. 2006:6):

| 6i mpatto delle influenze esterne isaddsule cel |
funzionamento dei geni. Nel caso siieo della piattaforma genetiche | | 6 Al zhei mer t a
poichéfra il 30% ed il 60% deicasiadin o st i cat i non °*éplaesibilesuppa | 6 ApoE
re | 6azione demealtnoenoeldn easlptlirociwlne del |l a dem
natura ambientale internaed®t er na al corpo, di pendere dall 06i

e proteineLa diffusione di udnformazione sulle presunte basi genetiche delédattia di

Alzheimer, in questo caso nella sua forma tardiva, influenza la comprensione @diian

nell 6opinione pubbl i c &ssese portatore di unnbagaglicegead 6 e s per i
che espone al ri schio di svilupparl a, sebbene
parte, rifiutino di sottoporsi a test genetici per accertare la presenza della mutazionie incrim

nata, ritenendola unatizia siperflua dal momento che non puo essere tradotta in una azione
concreta di contrasto dellaaattia.

Margaret Lock (Lock M. - LLOoYD S. - PREST J. 2006) ha aalizzato il modo in cui

| 6i nf or mazi one gsneticovengno affoontati liddi canali che raggiong

no i malati di Alzheimer, le loro famiglie ed il grande pubblicopstnrando come

guest 6 ar go me nentetrascurao sk aei neetlid, siavnai materitdrmativi delle

case farmaceutichga, infine,dai medici. Nelle rappresentazioni mediatiche, la scoperta dei
fondamenti genetici di una malattia viedenormaesaltata ottimisticamente come una-pr

messali curabilita ed & offerta in sovraespene editoriale rispetto a quelle notizie, di solito

pubblicate solo nelle riviste specializzate e di settore, che screditanoi komtpiu prome-

tenti: i processi di semplificazione ed ogeneizzazione del tascientifico filtrano il livello

e il tipo di informazioni che vengono elargite e, in dieci anni, sui media non e stato fatto ce

no delle scoperte genetiche suftalattia di Alzheimer pr obabi | mente anche p
mediatico sulle nuove scoperte si esaurisce nel momento stesso in cui vengono reabizzate, d
podiché si raggiunge una specie di punto di saturazione e il tema viene abbandona®. La sel

zione di informazioni mediatiche, osservano gli Autori, ha prediletionalquestioni rispetto

ad altre, dando risalto alle respabilita di chi assiste il malato, allettiine celebri di questa

patologia, alle teorie causali ngenetiche, e piu di recente alla prevenzione basata se- strat

® Cfr. LOCK M. (2006),LOCK M. - LLOYD S.- PRESTJ. (2006).
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gi e dietet i chetenea dicvacgm spérimentali ed alle pofemzislitasdiagnost
che del monitoraggio deivielli di omocisteina nel sanguwedegli esami cebrali (ivi: 136).
Negli opuscoli informativi prodotti dalle case farmaceuticdocumenti akualmente sa
cheggiati dai professionisti sanitari che devono illustrare la condizione pawklghi hair
cevuto una diagnosi ed alle loro famiglie, le spiegazioni causali di stamptagced genet

co sono investite di scarso riliewquando vengono accennaten® | i qui dat e co
famigliareo senza i1indugi ar @&lzheimer preeqed edal-a z i on
zheimert ar di v o. Undaltra fonte di noti zia& cC

zioni Cloeniemd rOAd zASslso Al ah e iome padienti eSSamigliae ey

gono spesso indirizzati proprio dai medici; in questi contesti dovrebbe essere attingibile

| 6i nf or mazi onaen crhiez paeggiqouramattoa ri guarda | o i
ricerca ed in effetti, pur con prudenza, queste istituzioni diffondono informazioni corrette ed
attendibili, e non adrebbe sottovalutato il ruolo che svolgono, anche attraverso i loro siti
web nella diffusione della conoscenza sutialattia di AlzheimerLe persone vi fanno aff
damento, come quando si rivolgono ai medici. Secondo questo studio, comungue, i medici
tralasciano la discussione delle possibili causeetiche dellanalattia di Alzheimere ca-

centrano preferibilmente le loro esphzioni intorno allo stadio della patologia, alla prognosi
esatta, alle questioni connesse all édassiste
Nei parenti di persone affetdamalattia di Alzheimeintervistate la convinzione che questo
stato fosse ereditario era abbastanza diff
della trasmissione di tratti come il colore degli occhi o @pdd e un vero interessamento

per gli aspetti genetici era smara dalla consapevolezza che, in assenza di una cura, questo
genere di i nformazione non sarebbe riaultat
lato suscitava pero una pianificazictl a pr opri a esi st@neansiudem
salutare e produceva | 0el abor azigonoled uWtii lail tc'
tecniche di riduzione dello streda pratica di eserciziodico, un regime alimentare continll

t o, | 6 as stuannziinoen ee diil vmant eni mento dell 6att.i
che concerne il raghamento causale esplicativo, che nasce dal preciso inteittendificare
potenziali propulsordella malattia del genitore vengorahiamati in causa: traumi cranici,
depressioneuna dietascorretta, il consumo dilcol ed una scarsa stimolazione cognitiva (ivi:
143147).

Queste spiegazioniflettono, in parte, quellesposte dai partecipanti ad un altro studio-etno
antropologico ILock M. et al.2007) condotto con due gruppi dirpene: individui che avew

no almeno un famigliare con haalattia di Alzheimerreclutatia Montreal (Quebeg)resso

cliniche gerontologiche e centri per i disturbi di memoria dove il parente veniva seguito, e
persone che hanno partecipato, tra il 2004 ed il 2006, al pragetEnL (Risk Evaluation

and Education for A z h e i me r 0l partdzipamtechesaeeyano aderito volontariamente a
questo progio ricevettero una stima personale del loro rischio di contramealattia di A-
zheimerbasato su eta, storia famigliare, genere, e,cparo che rientravano nella branca
sperimentale del progetto, anche una tipizzazion®del Attraverso interviste mirate eme
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se che le persone, nonostante il rilevamento del loro genoti@ntenevano gli stessi sent
menti di incertezzahe provavano prima di entrare nello studio. Siccome e noto che in alcuni

soggetti con AlzheimertardMo 6 ApoE 04 non =~ presente e che ¢
la malattia, e difficile affidare a cerstimel a pr oduzi one LdokM.R@eér t ez zao
8.Undalta percentual e dei me mb r i fattdrieeteditarirei mo gr
genetici fossero impt a t i nel | 6i nsor ge nmainpdachilritengvanozhee i mer |
geni | o provocassero, parl ando piuttosto di A
tia; gli altri elenent | causal.i i ndicat. furono: altoke di et a,

gli interventi chirurgici. Anche fra i partecipanti al ProgeRBVEAL era comune il pensiero
che esistesse un legame genetico con la malattia, ma solo un mino@atpeeconsiderava

la geneticc ome | 6unico fattore implicato nell a sua
Apopol aaiioveesamlgiiunti ve a quella,dil ambineat g@e
livello di attivita fisca, | a depressi one, | 6eserci zit o ment e

co, fumo, alcol. E stato osservato che nei figli di persone comddattia di Alzheimerla di-

fusa persuasione sulla sraissibilita ereditaria di questa platgia pud scatenare anche dei

timori di demenzaanticipata ossia una rielaborazione dei disturbi di memoria associati

all 6avanzament o dzabililcéne indicateri dell® cezzp d svduppartn,

una paura i mputabile al fatto che paon®B-te pers
corporato il declino cognitivaome espressione della patologia piuttosto che come possibile
manifeséz i o n envedchianer@o normal&wiTH A. 2006).

La presenza della modificazione del quarto altele | | 6 a p OEl nonperdetern@nameaper

lo sviluppo dellamalattia di Alheimertardiva, ma si configura come un fattore di rischio che,
isolatamate dalla combinazione con altre dinamiche genetichmejphe e ambientali, puo

non scatenar|l a; l a variabilit”™ del comportame
questa interr@kzione fra cofattori un imprescindibile motore di risultanze fenotipiche gatol

giche. La diffcolta di giungere ad unarcde ezza scientifica assolut a
nellamaniest azi one del | iAndetérmeinato edividdosaatdce praprio da

guesti motivi, che non hanno per reeninggee-di t o | a
tico densi di insidie tanto piu evidenti nel caso dei test genetici prerRaaligN P.A. 2000)

che evocano inquietanti scenagoreugenetici.
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2.3 Esclusioni e probabilita: la diagnosi incetadiagnosi differenzialii marcatori

liquorali
A tuttodéora | a diagnosi c
quindi la diagnosi € sempre di probabilita, al massimo.
Non puoi dir e: inLei ficau ruonca, ma |

noi non lo possiamo dire
(Specializzanda neurologa, terzo anno).

La diagnosi dimalattia di Alzheimer, per definizione, unaidgnosidi probabilitabasata

sul | 6 e s alrimedcanisng patblogici o di disfunzioni metaboliche da cui potrebbero
scaturire analoghi quadri sintormat . Queste eventualit”™ nono
zialio . La pr e cértazga imputabiledaéfatiche non esistono indagini strumentali

in grado di verificare la presenza dei tratti istologici denotativi defiattia di Alzheimesu

soggetti in vitama le sovrapposizioni che si rist@ano con condizionii invecchiamentoe:
rebralenormale rendono discutibile anche il valore diggiito delle analisi poshortem: puo

infatti darsi che un soggetto che in witan ha mostrato segni di demenza presenti corazentr

zioni neuropatologiche significative rispetto aftealattia di Alzheimee puo anche darsi che

nel cervellodi una persona deceduta con uregdosi di demenza, invece, non si trovind. A

lo stato attuale, xnonc sono confini chiari c¢hedallaeb-i miti
lattia di Alzheimero altre demenze’WHITEHOUSEP. J.7 GEORGED. 2008:76), per questi

motivi, la diagnosdi Alzheimersi fonda principalmente su un giudizio clinico, che, perti fa

to di maturare nello specifico contesto stofamitico e socieeconomico in cui chi l@mana

si trova ad operare, non pud mai avere un caratieoggettivita assiomatica: esistono studi
antropologici che hanno dimostrato che variabili stegoliurali e sociali e condiahamenti
politico-economici possono influire in maniera sostanziale sulla edailoore della diagnosi

da parte dei medici e eha volte essa ¢ il risultato della combinazione di questi fattori con

| 6azi one diinteriari rsoggettivé di omela produce, risultando piu personale che
Acul tur alomeal mén tee d FoikaEr K.i2004,2008actr. #ASQUARELLI E.
20062008:478-480).

Nel caso specifico dellmalattia di Alzheimerla diagnosi,ntrinsecamente incerta in quanto
sempre e solo fiprobabi | e ctjdidlahonada eapoiudictdaaras f i d ¢
la: inoltre, sul versante della sua proclamazione, il medico é costretto a farsi portavoce di un
evento molto traumatico rivestendo, al contempo, un ristitmzionale di riferimento per la

ricerca di soluzioni ai problendii salute, che di fronte a mhbgie per le quali non esistoni r

sorse terapeutiche e farmacologiche efficaci diventa umacioe molto delicata. Possono- i

cidere anche predisposizioni attitudinali individuali e vatiawocioculturali relative alla ste

ta del Adire o non dire | a verit?®™o, unra dir
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cahanno analizzato rispetto gadnosi di patologie gravi o fatali come, gsempio, il cancro

(GORDOND. 1991,GORDOND. T PacI E. 1997 cfr. Pizza G.2005:137-142).

| medi ci potrebbero quindi ma agnopimivaai medi. | 6 ob bl i
Un medico potrebbeo pt ar e per un espediente terminol o
| 6i mpatto emot i v onalattib @ Alzheimepotrébberavere, oppare pratii

gere un interlocutore diveroso dal mal at o per
Studi di stampo sociantropologico ed etnografico condotti con medici di medicina generale

hanno colto queste fliicolta e gli stratagemmi adottati per fronteggiarle nel rapporto con gli

assistiti e con i loro famigliari mettendo in luce operaziordigianziamento dalla nomeael

tura ufficiale (nalattia di Alzheimére il ricorso a perifrasit e nut e meno ispavent e
stur bi di memoriao) nel dpenslome @ discuterenla diagnosp a z i e n
di Alzheimercon un f amigliare piuttost €ANTEdrREL; dir et t
KALLEN I. et al. 2005): sono strategie che possono risultare piuttosto efficaci anche per gli

stessi medici di medicina genale, talvolta presin una morsa emozionale che rende loffe di

ficile accettare questo genere di diagnosi per i loro assistiti; la conoscenza personate del p

ziente che spesso matura nel corso di molti anni di pratica clinica e, piu in generale, un certo
olismocheneté ti ngue | 6approccio rispetto a quello
condizionare il proprio modo di percepire e di vivere certe situazioni, coinvolgendo il dom

nio affettivo pesonale, prima ancora che la propria professionalita. acprdi rivolgersi ad

un famigliare per affrontare la diagnosi, tuttavia, puo anche oscurare una sottovalutazione de

la capacita del paziente di comprenderla e configurarsi quindi come una deldsetasione

del malato dée discussioni sulla propriakite e dai processi de@nali che lo riguardario

Per il fatto che lanalattia di Alzheimenon puo essere diagsticata in modo clinicamente e
scientificamente assodato, diventa ancora pigpnte qualiconseguenz@ossaaver avuto

| 6i stituzione storica di ptinta edtohiettivaaint@p allai a qu a
guale ruotano capitali finanziari destinati alla ricerca, si sianb le carriere, si imposta la

formazione medica, si prendono decisiore clyuardano le formule socassistenziali dis

stegno ai malati ed alle famiglie e si riorganizzano le politiche sanitarie. Greddttia di A-

zheimers i a una fisimtaldal notmal@invecathiamento undasser-zi one p
scientifica con una ricostruibile genesi stormdturale che ha ricollocato e ricolloca nelk c

tegori a di umérmedsanteoddperaone. Jiccome i test diagnostici adottati per la

® Queste tematiche influiscono anche sulla vocazione biomedica attuale verso la diagnosi precoce del deterior
mento cognitivarappresentando un ostacolotgziale al pieno sviluppo di questa prassi (cfr. par. 4.2), poiché i
medici di medicina generale sono stati inquadrati come le figure professionali privilegiate per dare awvvio ai pe

corsi di approfondimento diagnostico nei soggetti chesq@uo presentare pr i mi isegnali o allar
del contatto continuativo, dell daccesso ai famigliari,
nell 6umor e, nell a cura di s®, eppure i dszdnddiagoer ti fi can

si accurate e che rispetto alla diagnosi predogerticolare, non sono del tutto persuasi della sua effettiva util
ta.
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malattia di Alzheimersianoessimisurazioni di fluidi, neroimmaginio valutazioni delle ab

litd neuropsicologiche danno risultati coincidenti con ilnormale invecchiamento
(WHITEHOUSE P. J.2007), bisognetdb e r i conoscere che | e sfide
che aumenta sono state riconcettuatzzd esposte al giudizio e alla gestiormriadica.

Nella pratica corrente, proceek cliniche e strumentali di discriminazione delle diagndsi di
ferenzialiintervengonaper valutare ed eventualmente eschalle cause secondarie che p
trebbero indwe un quadro di deterioramento cognitiootiroidismo, malattie \ascolari, a-

renze vitaminichedepressionecompliazioni di patologie come il diabeteconseguenze

del | 6 as s ertnfameaomie, dd e atdolgabbbssasnentodiéllésta, ipoacusia

Il perfezionamento della diagnosi mhialattia di Alzheimeha riversato gli sforzi della ricerca

su test biologici che potessero assicurare la fanmrie di diagnosi corrette e certe in yita

senza cioé dover tandere il riscontro autoptico sulla presenza di grovigli neurofibriéari
placche neurithe

Nel 1997, il Ronald and Nandyeagan Research Institute of the Alzheiner As s oci at i
il National Institute on Aging hanno promosso gruppo di lavoro per esaminare lo stato di
alcuni marcatori prenortem dellanalattia di Alzheimee | 6 a n n o é staiopubbdica-s i v 0
to un documento, intitolatd€€onsensus Report ofeiWorking Group on Molecular and @i
chemical Markers of Alzheimer Diseasdel doaimento venivano definite le caratteriste

di un ideale biomarcatore capace di identificare la malattia di Alzhedrdestinguerla dala

tre cemenze: essavrebbe dovuto essere affidabile, riproducibile, non invasivo, poco costoso;
venivano anche sottolineati i passi da compiere affinché fosse accettato dalla comurita med
ca (una conferma da parte di piu studi e la pubblicazione).

Nessuno deiibmarcatoriav eva ri cevuto undaccettazione u
criteri di consenso come mwatore ideale. Nondimeno, diverse analisi risultarono valide per

| 6 Al zhei me rd atra mppadydno pronmettenti come supporto diagnostico per

| 6 Al zhei mer fsepocadi té6anal i s(GROWDEON]. H199UR-d 0o cC ¢
sulto che il test diagnostiqau convincente era quelloapace di rintracciare in viiamarchi
istopatologici dellamalatia di Alzheimer altrimenti visibili nel cervellosolamente dopo il
decesso: le placche neuritické i grovigli neurofibrillari Questi ultimi sono formati da @r

teina tau ipefosforilata le prime invece contengono un nucleopatto di proteina amiloide.

Quege sostanze circolano anche nel liquido cerebrospinale, che sommerge il cervedlo, e po
Ssono essere misurate. Nell a comunit”™ scient
di tau nel liquido cerebrospinale di persone con la malattia di Alzindomsero significat

vamente maggiori rispetto ai ggetti di controllo e che, invece, nei casindalattia diAl-

" THE RONALD AND NANCY REAGAN RESEARCH INSTITUTE OF THE ALZHEIMERGS ASSOCIATION - NATIONAL
INSTITUTE ON AGING WORKING GROUP(1998),Consensus Report of the Working Group on Molecular and Bi
chemical Markers of Alzheimer Diseasen fAi Neur obi ol ogy of109%46. ngo, vol . 19
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zheimeri | i v ek, (béta adhiloideAdRy nel liquor decrescessero, mentre,iitdllo di

Ab totale restava i nvar iiva 288). Artempgdeqestoostudiol grupp
|l a questione crucialeuer bdabkbbadsamelntido di AD
cerebrospinale dei malati dilzheimerricorresse con una frequenza tale da assumere un reale

valore diagnostico, e la risposta fu negativa percti@mbe le misure pativano di scarga a

curateza, nonostante un profilo simile potesse exa e rffiglabilitaédda una diagnosi di A
zheimer(ibidem). Del resto, la speranza di individuare un biomarcatore ideale pealattia

di Alzheimerche assigrasse la totale cezza diagnostica richiedeva ulteriori studi su altre

sostanze, perché le apsie sui cervelli di persone decedute con una diagnasiathttia di

Alzheimer spesso mostravano lesioni aggiuntive differenti (per esempio, i dobgwy) e

non era possibile stabilire con precisione quale fra esse avesse svolto il ruolo eziaegico d
terminante nell emersione dell a demenza.

La diagnosi dmalattia di Alzheimemantiene quindi uicardtere probabilistico e «da questa
prospettiva, i marcatori biologici della malattia di Alzheirpessono rivelarsi piu utili nekes

guire il decorso della malattia e documentare la risposta al trattamento, che nellaidiagno
(GROWDONJ. H.1999 282).

Conformemente a queste lineeCantro Disturbi della Memorigonoprevisti in modo rout

nario i seguenti esami di approfondimento diagiwostrisonanza magnead el | 6 encef al o
unaTAC cerebrale, emolordoppler dei vasi epiaorticesami ematobchimici completi con

analisi della vitamin®812, d e |l | 6 aedeéllafonzidnaita tiraidea, una valutazionene
ropsicologicacompleta.Gli esami neuroradiologicservano arilevare la presenza desioni

vascolari diffuse che pmanogiustificare il problema cognito, escludere la psenza di una

|l esi one espansiva di ti po neopl aadrsogliea- eccé L
mi ematici sere ad escludere disturbi metabolici che influenzano le capamif@itose: insu-
ficienze r enala,defaitvagmmitji crhad ,f ulnza menmiment o t i r ol
Quando | a situazione del paziente faceva pav.
Centro era previsto un esame che non appartiene, in generale, alla routine dedlanpuatic

logica italiana, cioé la rachicentdsi puntura lombane che consente di dosare i marcatori |
guoralidellamalattia di Alzheimer la quantita dproteinabeta amiloideproteina tau totale

proteina tatfosforilatg appunto, nel liquido cerebrospie.

Mi é statospiegato dai neurologi che probabilmente i laboratori attrezzati per eseguirla non
superavano i tre o quattro in tutta Italeer questo, al Centro venivano araditi anche liquor

inviati da ospedalilfori regione.

Una delle neurologhe andataltre alla mancanza di strumentazioni adeguate alla det@rmin

zione dei valori per spiegare certa reticenza scientifica verso la pratica di questo esame, n

tando che secondo alcuni clinici siccomémalN e n tcuearltee ziza di agne-sti cao

8 Questa sigla indica la beta amiloidet 12 | | 6 aci ddaeripaaale sfalamerdo pmtedditico dellapr
teina precursore della beaailoide (cfr.BRAAK E. et al. 1999,BRAAK H. - BRAAK E. 2000,WHITEHOUSEP.J.1
GEORGED. 2008).
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guire una prassi terapeutica efficace, era piu logegprar mi ar e al pazient
invasivo e dloroso.

NEUROLOGA «Anche nei centri non tutti son disposti a farla come da noi, come un esame di
routine tra wgolette, soprattutto alla luce del fatto che le risorse terapeutiche ancora son poche.

In tanti centri la pensano cosi: non si fa questo passop i %2 peBicpbia HDAEzh&Ii m
|l a terapia ¢ oNaUDDYL26H0/2010 st adoe (I nt.

| neuologi conveagonosul fatto che i risultati della rachicente®in abbianoun valore da-

gnostico assoluto e, in un linguaggio squisitamente biomedicbamiospieg#o che essa,

come tutte le analisi biologicheupe vi d e n z inaergeat i fva l0s ie, peficio aal- s i p
ducea dei dati che @vonoessere interpretati sapendo che se indica una determinata percent

al e di A p r o b a diimalattia dicAlzheimer allsai per tumadneladibile ovie

mat emati ca, indica anche |l a fiprobabilit™o
I 6 x %, al | or a -xdifpossikdita conterialu Invaldati dedumibili dal referto della
rachicentesi, ossia le quantitdldeproteine che vengonovallaet e con | édanal i s

dovrebberaosvelare il rapporto consequenziata il loro aumento (tgue diminuzione ljeta
amiloide e la corrispondente presenza di dggtivneurofibrillari e di placche neuriticReTut-
tavia vige una certa variabilita esegetica sui valori specifici ai quali imputare la maggere ril
vanza diagostica.

EP. «La rachicentesila garanzia definitiva sulla diagnosi di Alzheer?»

NEUROLOGQ «Se parli per Perugipernoi, & Se parli per tutto il mo r
e clinica ed & sempre una diagnosi di probalsilita

EP:«La fate sempre, la rachicent@si

NEUROLOGQ «E un esame che si fa in seconda istanza, dopo che hai fatto tutti quelliadi appr
fondi mento che prescri vi autaalduheraemé dorheda betd é ] L a
amiloidela beta 42, la tau totale e la tau fosforilata che ci dicono, la prima, se ci sono placche
senilii perché dminuisce se si concentra su queste plaéée per | , per esempi o,
considerano di piu la beta mentre noi guisideriamo di piu la fosfoau»

EP: &Ne desumo che il rapporto fra queste tre proteine, quindi, non & proporzionale»

NEUROLOGa «No. Ci sono dei valori, e ognuna indica qualcosa.ldlaeta amiloideliminui-

sce un pod su tutti, sol o kHeei sonelé plagchd»fddee i me r €
28/09/2010).

° Mi ha spiegato una neurologa che «se la beta amiloide si accumula nelle placche diminuisce nkd tauor

che ha avuto una degenerazione assonale aumenta nel liquore(fpD3, 26/10/2010), cui fa eco ume cd-

lega: «In questa rachicentesn di amo a dosare dell e proteine aif- I|ivel
dee con il dosaggio della proteiami | oi d e ; |l a proteina tau per vedere
fosfo-tau che e un indice di questi grovigli neurofibrillahe sono appunto specifici della malattia di Aizhe

mer» (Int. NEU/UO4, 26/10/2010).
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Léarbitrariet”™ del | e g a mee affice iconducilillead fattoche c av at i
certe caratteristiche istologiche dettalattia di Alzheimerche questa particolare indagine va
a ricercare, connotano anche cérve  fi%sdal punto di vista biomedico, in misura diversa

rrspetto a quell. fipatol ogizzatio. C ovwio che
sario avere alcune cifre di riferimi®: la variabilita nei risultati sconcerta le premesse seient
fiche di precisazione diagnosticeghta ai marcatori biologici, @tr na ad evocare | G

della distinzione trmormalee pablogico.

23.1ADi red0 mal at:tratehe d confnéd dz newdlogi e medici di Bt
dicina generale

Alzheimer noi non lo diciamo mai
(Medico di medtina generale)

Negl i usi verbal:. dei n enalattia di dlgheimeridordedisf-r e s s i on
guente quando si confr@rto su una situazione che la fa éeema, da quanto ho potuts-o
servare, non la utilizzan mai con gl i u#nieradiretta. @ titolo eBemplif at i 0 i

cativo, puo valere la frase rivolta da un neurologo afjeaf di una paziente per la quale era
stata ipotizzata da tempo una demenza vascelahe duranté visita cui assistetti io il Bt
dico concluse essere udamenza genesi mista con una componente, quindigEgtiva.

NEUROLOGQ «Questo & un farmaco per i disturbi della malattia che abbiamo capito, chie non d
co perché e partecipe, € un farmace sh prende gradualmente in quattro settimane» (ddc,
09/03/2010).

I n una occasione ho assistito all dapprossi ma
malattia di Alzheimeper una paziente che dopo la visitaballataiale al Centro venne e

verata nel reparto di Neurologper accgamenti approfonditi. Indugio su questo resoconto
etnografico con lo scopo di mettere in luce il contrasto tra la dimensione verbale e le pratiche
dispiegate intorno augsta signora con dfimento alla possibilita che avessentalattia di

Alzheimer Da un lato, la proposta di immediata ospedalizzaziotmmbinata con

19Un giorno mi & capitato di assistere aa weanbio di battutera due neurologhe che, riferendosi ad una-do

na con famigliearr ie "r ipseuwl tlabeditestdinsdutaziopeacogmitiva, grospettarono di

prescriverle la rachicentesper motivi nostri, di studi»:

NEUROLOGAA: ¢ Questa ha una famigliarit”é =~ quello, no?e
NEUROLOGAB: «Ma tu la pungeresti?», si riferiscono alla eventualita di proseguire nel percorsosti@gdi

guesta signora con una puntura lombare

NEUROLOGAA: «No,can  qu e st i risultat.i adesso noé A meno che non
peredere un pob6éée (ddc, 10/02/2010).
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undinsi stente r i cer dancdfontpcaritsuei patenti dcenilswu r o |
medico di nedicina generaléanciano a questa donna segnali allarmanti sulla sua situazione di

salut e, come noter? esplicitamemrdmpgrtamendil | 6 a
medici che una neurologa le fornisce &€ un approfoadto diagnosticdi problemi di tiroide
giarilevati s ol o vagamente proteso all 6eocsloasitom

Ecco come, pero, le due dottoresse commentaroreldeioni delle visite neurologiche gar
cedenti sognhute da questa donna, lette prima di avviare la visita.

NEUROLOGAA: ¢ Questa =~ fuori come un terrazzo. LO6A
NEUROLOGAB: «l test refertati sono nella norma, al Mini27conté& con tHEeS».e 8, 5 al
NEUROLOGAA: «O é psichiatrica, o &€ demente».

NEUROLOGAB: «Un Alzheimer fulnnante», sorride.

NEUROLOGAA: «Beh, laA. F. ci ha fatto: hai visto in cinque mesi come € diventata?» (ddc,
09/02/2010).

La vicenda di questa pazierassunse delle sfumature bizzarre che provo a riassumere. Nel
febbraio 2009, cioe un anno prima, era stata visitata da una delle due dottoresse presenti e in
settembre, cio circa mezzo anno dopo quel
d a lltda Bearologa nella stanza. La signora non ricordava nessuna delle due visite precedenti.
Dopo la prima visita non ava eseguito gli esami che, in quella sede, le erano stati prescritti e
non si era ripresentata. La visita che sostenne in seguito,dadsediciamo, fu vissuta dalla
signora come se fosse la prima: nofoimo la neurologa che la condusse del fatto che era gia
stata al Centro e la dottoressa quindipgmando | 6esi stenza di una
aveva proceduto regolarmente allutazione preliminare, somministrandole anche i test di
screeningcui la paziente era in realta gia stata sottoposta dalkgaoll

Il giorno della visita che ho osservatiie era dunquka terza le due dottoresse, confronta

dosi su questa vicenda che le aveva viste ignare protagoniste, cercarono dedgospipgr

la confusionenella storiadgquest a donna: i potizzaronoi; fra
ve del suo medico di medicina generptgché nella cartella con i referti che aveva portato
cbera un foglio volante con indicaziomi, i

maci scritte a mano dal suo medico di famiglia dotbresse, vederdil biglietto, conclusero

che se la signora eludeva gli ordini del medico di famiglia non poteva eissarglata a casa.
Come ho potuto constatare dalla | ettuoa fic
resse nelle due diverse occasioni, fataezione per la parte anamnestica sostanzialmente
coincidente, sembravano la doeentazione relativa a due personaggi differenti: in un caso
veniva constatato un disturbo di memangoutabile allo stressubito dalla signora a causa di

due traslochi che aveva dovuto dff@re in un arco di tempo ristretto; nel secondo casb ven
vano elencati piu problemi neuagjici, e di memoria specificamente, ritenuti conseguenza di

un incidente stradale di cui lagiente era stata vittima. A causa dei dilemmi scaturiti d& qu
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sto panoramambigugq le due dottoresse he | 6avevano gi "~ 1 neontrata

ro di condurre insieme il caduio clinicocon la signora.

NEUROLOGAA: «Signora, lei & la prima volta che viene?»
PAZIENTE: ¢ No, sono venutaé Sto maluccio. nno non ho
toSa@mc or soée.

NEUROLOGAB: «E perché e andata al Pronto Soccorso? Signora,ida mo una cosa per Vv
[ € PAZIENTE: «Per unncidente stradale»

NEUROLOGAA: «Quando & successo?»

PAZIENTE : ¢cEh, un anno faé? Non so se era | 6anno sc
avevo battuto | a testa e io ho detto fenoo, per c
nutotuttoges t o é e

NEUROLOGAA: ¢Che ~ successo?é. La paziente raccont a
PAZIENTE: «La mia memoria fa acqua da tutte le parti»

NEUROLOGAA: ¢Ma questo problema, prima dell 6incident
PAZIENTE: ¢No [ €é] | o mi sr@amoadfare aladdeésami» non di p
NEUROLOGAA: ¢LOel ettmecardi ogr amma

PAZEENTE: ¢Non | o so se | 6ho fattoe

NEUROLOGAA: «Signora, io qui le avevo scritto di portare la prossima volta le neuroimmadgini
cioelatacche aveva fatto dopo | 6incidenteée, ha un
PAZIENTE: ¢Non mi ricordo se | 6ho fatta. | 0é va semp
NEUROLOGAA: ¢cQuesta dottoressa | 6ha mai Vi sta?e, i nd
NEUROLOGAB: «Leia me mi ha mai visto?e [ é]

PAZEENTE: ¢ Non mi ricordo. Non sono mai stata fision
NEUROLOGAB: ¢Vede?é e |l e mostra | a relazione redatt e
siamo viste il sei febbraio 2009»

NEUROLOGAA: ¢ Al Il ora pnevbma del |l 6i nci de

PAZIENTE: ¢No, non pri ma. All ora | 6incidente =~ due &
NEUROLOGAA: «Allora, noi dovremmo parlare con il suo medico, signora», le annuncia dopo

aver appreso che vive sola: ¢l numero ce | 6ha?é
La signora comincia ora a miestare un certo disagio di fronte alle richieste delle dottoresse e

dell e incertezze nell 6el oqui o; |l a voce- inizia a

presso, si fa tesa sul viso. Afferra il cellulare in borsa e comincia a premere gidsantio lo

schermo; durera cosi, senza trovare il numero, per almeno cinque o sei minuti. Nel frattempo,

una delle dottoresse le fara notare con durezza che le analisi che ha portato mostrane che la t

roide «va veramente male», e nonostante questo semmbdriamedico dfamiglia non le abbia

prescritto degli esami ulteriori percorifroar ne | 6 andament o.

PAZIENTE: ¢Mi sento una persona nor mal e. Poi wvado a
NEUROLOGAA: «Signora, noi per aiutarla dobbiamolpeg col suo medico per coordinarcirpe

ché con queste visite in ambulatorio frammentarie, non capiamo niente.

La paziente reagisce biascicando, sempre piu tesa, qualcosa sugli orari di ambulatorio del suo

D

medi co: c¢marted3 pomeriggioé mhé |l uned3éé
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NEUROLOGA A (rivolta alla collega): «O la ricovero subito, testé, o la faccio andare al day

service. Di sopra non cd6 posto? Che poi é s
NEUROLOGAA: (rivolta alla paziente): «Signora, il numero della figlia?»
PAZIENTE : ¢ No. Non | 6hoesbbédvolUna pobét ecco, qmi v

piange, ma ingoia con orgoglio ogni singhiozzo e smorza il nodo.

NEUROLOGAA: «Ora: 0 si ricovera qui da noi qualche giorno in neurolégiza dobbiamo @-

involgere un famigliare per ricostruiral st ori a cl i ni caéé

PAZIENTE: ¢ éun famigliare? Perch®é? Che vVvi serve
NEUROLOGAA: ¢ €& oppur e f servigd, in una gianata. Noi siamd prgoccupati

per questi suoi problemi di memoria, ma per aiutarla in modo appropriato chubfziee delle

analisi, non visite ambulatoriali frammentate».

PAZIENTE( pi angendo): ¢Ecco, adessoé mi sto preocc
NEUROLOGAA: «Per fortuna € venuta nel posto giusto! Noi possiamo aiutarla, e la rimandiamo

con una terapiaé NMegaasaiuttoquestoosubbugliolaMa magariocdiqguhe ¢
cosbaltro e dobbiamo scoprirlo. Se noi l a fac
disposta a reate?».

La paziente non risponde in modo limpido, ma farfuglia qualcosa a proposito di urisapg@=n

to dal dentista che non puod proprio saltare; comincia a cercare qualcosa nella borsa, chiedendosi

a voce alta dove sia il cellulare [ é]
PAZIENTE : ¢Se ho qualche giorno di tempoé i-non s oOc¢
cordonadl e ¢ Ma, sreequélgiarnb mialiorano?»

NEUROLOGAA: «No, signora, se si ricovera non puo uscire»
PAZIENTE: «E quanti giorni dovrei restare?»
NEUROLOGAA: «Tre, quattro giorni».

Continua a cercare di ricordar e | OGaabprpauunt a ment
piccolo foglio con un appunto ed annuncia che esso é fissato per il 22 di questo mese.
PAZIENTE: ¢Luned3 22. Ecco, ce | 6ho scrittoe.

NEUROLOGAA: «Allora ce la facciamo a dimetterla per il 22» (do/02/2010).

Mi spiegarono che il ricovercesviva per fare subito degli esami di approfondimento diagn

stico, tra cui la rachicentesina che era per loro indispensabile spiegare la gravita deba situ
zione a quiche parenté esclusero la figlia perché subodorarono tensionilaanadré o al

medico di medicina generale

La scelta dirivolgersipreferibilmentead un parente o famigliare piuttosto che al pazieé un

uso che puo avere matrici diversificate, di cui una, che ho gia citat@gsere la cwinzione

medi ca che il Aimal atod non sia in grado di
dubbio in questo caso,; ma potrebbe anche r
trauma che puo provocare, nella quale agisconangeicamente, i significati sociocudali

attribuiti alla diagnosi dmalattia di Alzheimerche viene compresa come wundanna alla
ridefinizionedellgpper sona i n ter mini di di pendenza e
Neller el azi oni neur ol ogi che e suli pi malattiadi er ap
Alzheimere la locuzione piu frequentequella poliedrica ddemenzalegenerativa primma.
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Un termine tecnico come questo, vago perché designante piu quadri patologici oltna-alla

lattia di Alzheimer i nsi eme ad al tri concet tognitvosuiur ol ogi
base/ a genesi d e g e n e o dittermmaspecialisticegplicit, enadiffn  di zi on
cilmente comprensibilp e r | Aprofani 0. ecddraund wnlusodonistien, per al

criptico e perifrastico da parte dei medici verso i famigliari dei pazienti, il quai¢alvolta
appoggiarsi anchearconlocuzioni costruite su un vocabolario estraneo a queiologco.

NEUROLOGAA (alla collega): «Lui ha dei gravi defialle funzioni corticali superiori».

In questo modo inizia un confronto bisbigliato tra le due.

NEUROLOGAA: «Per me puo essere un parkinsonismo

NEUROLOGAB: «Neanche ad uno stadio tanto iniziale»

NEUROLOGAA: «Lui sarebbe da rivastigmina

neurologdB: ¢Sol o che ha undéulcera pregressace

NEUROLOGA A: ¢Bi sognai eneltit ee £t d rébaasnitcoé A tratti seco
sentito ome mi rispondeva al test?»

NEUROLOGAB: «Pure persevera».

Gl i di agnosticano infine un fideterioramento cogl
sonism@ [ é] .sclLrai zpiroene del | 6 ant i cret-TAcndeesltl ebrednsciecfoa | roi ¢t
almeno questo la neurologa ha spiegato alla signora che lo aagrtamp, omettendo i termini

che chiaramate rimandano alla patologia che si € ipotizzata per lui.

NEUROLOGAA: «Noi gli dobbiamo dare una terapia, pero prima & necessario questo esame cosi

vediamo bene come funziona il cervele ci sono aree che lavorano di meno o di piu per val

tarequesta ostra ipotesb (ddc, 30/03/2010).

Quella loro ipotest deterioramento cognitivo su base degenerativa associato a paikmson

- non fu quindi pronunciata, ma solo scritta sulla relazione finale, un documento che legittima
la conclusione diagnostica e che si configura come un supportaatetkrmedazione nella
comunicazione verbale medifamigliare (paziente).

| medici di medicina generale che ho intervistato hanno indistintamente segnalato una pratica
uniforme di coinvolgimento immediato dello specialista, o neurologo o geriatregrde fal
sospetto di deterioramento cognitivo nei loro assistiti e le eventuali diagnosi di demenza ven
vano quindi formulatesclusivamente in questo ambito.

Questo dato e in linea con quanto rilevato in uno studio internazionale sul ruoledilgian
medicina generale nella diagnosi e nel trattamento ohlattia di Alzheimeche ha coinvib

to cinqgque paaeBancialalG@amBreaagndaSpagaze | 6 (WiLkanson B.

et al. 2004). Secondo quanto riportato, mentre in media nel 74% dei caslditia diAl-
zheimeri pazienti si sono rivolti in prima istanza al medicdainiglia, la proporzione sita
bassa in Italia (ed in Spagn agogldspeciaisti¢d  un m:
152): nel nostro Paese quelli che hanno effettuato la diagnosi in oltre la meta dei casi (52%)
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sono nerologi’. In generale, le persone che, a fronte di qualche disturbo cognitivo, si erano
rivolte prima al proprio medico di famiglia eaxano minori possibilita di ricevere la diagnosi

dallo stesso medico rispetto a quelli che avevano fatto ricorso direteam@léo specialista,

anche se cio nonostante le persone intervistiatéararonadi ritenere il medico di medicina
generaleperfettamente in grado di diagnosticare, gestire la patologia e comprendame le i
plicazioni esistenziali per il malato ed i suoi caregiver. Rispetto ai medici di medicinaagener

le, gli specialisti sono risultati piu goensi ad avviare una terapia farmacologica a partire dal
momento stesso del raggiungimento della diagnosestojwale anchepéro 1 t al i a, co
dei malati immessi immediatamente in un itinerario farmaceut

Le informazioni ricavate da questo studio suggeriscono che nonostante la maggior parte dei
pazienti chieda un primo parere al proprio medico di medicina genkralegnosi vengono
proclamate con frequenza preponderante da uemadista (biden). Specialmente con &f

rimento alla diagnosi precoa®l| deterioramentoognitivo il ruolo potenziale dei medici di
medicina generale e stato valorizzpte r ch® | a prossimit”™ all das
migliare ed affettivo li poanella posizione ideale per identificare e problematizzareatiom
tempestivo ed adgengauatoo caghuee ip optrrienbib efrsoe nasco
la demenza; la conoscenza prolungdeh paziented importane per decifrare anche quole
differenze nekuocomportamento: dimenticare gli appuntamenti o di assumere i farmaci, un
calonellacuradisé un cambi ament o neeclc ét oAl oc udhe | ikdéeu mom
cina generale che ho intervi dtoatpe | ldiammsro omiec
pere intuitivo riveste nel |taumentrdascreeairgperlai ni c
valutazione cognitiva, di cui dispongono ma che nessunottmdiaisaré.

MMG: «Son diversi anni che faccio questo lavoro e li conosco tutti bene bene, e certe sfumature

gi " riesco a vederl e; ngtiratdaa, cgoinie dcaa msnmei nnai, cgh
tutte piccole osservazioni che fan parte delle nostre azioni professionali; da come si raette sed

t o, da come ~ impacciato, per c h[® Jopopméloge c 6 ha
co, se vedo qualcosa divder so non ~  pi % compito mio perct

MMG/U09, 04/07/2010).

1 Anon sentirsi all 6al tezzad disegnezsat ilréea uls
esterno di un medico special i sdeianedicidumead t r at
cina generale ampiamente documentato, che puo essamdatto ad un intreccio di fattori di
natura professionale e personale: nel primo caso ofariprcapacitaoperativa sfuma in una
percezione di i nc ap plcitarhente comesnmancangasdafidupid-ié o 1
la propria abilita a valutare la demenkEaNTON L. et al. 2007); nel secondo caso, invecd; ag

n Australiaed in Gran Bretagnaon @ infrequente che il medico di famigl@P) dichiari la diagnosi; quando
e stato coinvolto uno specialista si taa#t, nella maggioranza deasi, di un geriatra nel primo paese e di uno
psichiatra nel secondo.

2] medici di medicina generale hanno in dotaziorMiili Mentd State Examinatio(MMSE), cfr. par. 5.1.2.
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sce un freno fiemotivoo dovutioageneralaincahirahd i col t -
n e | dettai®e questo tipo di diagnosi nei Igrazient. Infatti sono consapevoli delle possibili

ricadute deleterie che potrebbe avere per il paziente sul piestergsale e sociale: la densita

di Sstereotipi negati vi c h ee clee patrgbbdroafavarireid e | | 0 et i
namiche di autstigmatizzazioneminimizzazione o negazione del pral, compromettere

l a qualit”™ delle relazioni soci amttifischiapmndurr e
santiti dalla correlata mancanza di terapie efficaci da proporre alomal
Quest e inclinazioni richiamano l i rrisolto d

(CANTEGREIL-KALLEN I. et al. 2005): da un latapfatti, & roto che essa puo attivare deigne

canismi come quelli elencati sopra, dai risvolti negativi per il malato e la suanvia

dal |l é6altro | ato sono sosdttii viegiadttreasttiatanchea d
loro famigliari, relativamente al fatto che la diagnasidrisce una comprensione del prebl

ma, dissipa i dubbi e le incertezzkiden) e puo istigare una nuova pianificazione del futuro

e finanche un rinnovamento interiore con lo sviluppo di lati delttare ritenuti vantaggiosi,

come la combattivitaBEARD R. L. 1 Fox P.J.2008).1l dibattito sulla preferibilita della id
chiarazione o del nascondi mento dell al-di agnos
le persone che la ricevono negli stadi piu precoci della malattia. In termini generali la diagnosi

viene procamata ad un famigliare ma celata allagpma con demenz®¢ws M. 1997: 599)

per quanto sia riconosciuto oggettivamentetiiofahe le persone con un deteaimento lieve

dovrebbero ricevere sufficienti ed esaurienti informazioni per comprendaeodi e po-

gnosi, nel rispetto di un meipio di autonomia del malato riguardo al consenso per qualsiasi
trattamento o interventche lo investaljowsM. 1997). Le motivazioni che sembrano favor

re la condivisione della diagnosi richiamanoiiittb della persona asaperé¢ dd oppor tuni t -~
impostare il proprio futuro nella coscienza della propriaazione di slate, mentre quelle

che soggiacciono piu spesso a pratiche di nascondimenfou der ebber o: a-1 6i ncer
riabilit”™ della prognosi jcieffidadi,n @sshioxchedande a d i tr
gnosi provochi un disagio in chi la riceve, mrache la convizione che la persona malata sia

incapace di affrontare questa consapevolezza o la decisione di famigliari di non rivetare la v

rita al melato (ivi: 600).

La discussione della diagnosi, normalmente annunciata in altra sede da uno speorakst

ne anche in questo caso con i famigliari, mentre il paziente veniva tenuto volutamente

all 6oscur o.

EP:«L e i ce | 6ha assistiti con»una diagnosi di mal &
MMG:«Ce | 6ho, ce | 6ho

EP:«Ma la diagnosi pazienti la conoscono?

MMG: «NO».

EP:«Viene tenuto nascosto consapevolmente?

MMG:«Al | 6i nteressat o »@nhmMmvgpiuds,0&E06/20d0).c e . Non | o sa
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Invece, la pratica discorsiva verso i famigliaesplicita e diretta anche quandaralattiadi

Alzheimernonec onc | amat a, maagnsestica otenutaplausipile.t es i di
MMG: cQuando sono i f ami gl i,dobbhiamavalltaversaé uroprmi n c i
blema di memoria oppuredico - potrebbero esse avvisaglie di una patologia che é ablbasta
za piu grave del disturbo semplice di memoridico-e potrebbe essere | 6AI
subit o, quando sentono | 6Al zhei mer, ~ chiar o,
| ha ~ ni efamigiari cheae deven convivere cambia la witdnt. MMG/UO4,
05/05/2010).

I medicinonadottao qui ndi nhateadpAlzigesnercioroi pagientii neurologi la

sostitusconocon terminologie spéfiche maplz i naf f er r ab tdemenza dey i i |
nerativa primaria deterioramento cognitivo genesi degenerativanentre i medici di mead

cina generale nonffaontano dirdt a me nt e | 6 ar g o ithanmtalati, exl bamno@ | i é
volte ribadito che il livello di consapelazza della persona conalattia di Alzheimedella

propria situazione € nulle che sono famigliari ad avere ed esternare maggiorsogno di
delucidazionsulla matologia

24Le risorse farmacol ogiche® e | 6iantropo

«Se la malattia di Alzheimeron puo essere differeiatza
dall 6i nvecchinamaent o c
per curare la malattia di Alzheimdovremmo lettedanente arrestare
il processo naturale di invecchiamento del cervello»
(WHITEHOUSEP.J.7 GEORGED. 2008: 5).

| farmaci disponibili attualmente per la gestione del versante cognitivo rdelktia diAl-
zheimerappartengono alla classe degli inibitori delle colieest (donepeil, rivastigminae
galantaming commercializzati partire dalla reta degli anni vanta del Novecento, cui si &
aggiunta la memantinai piu recate immissione sul mercato.

La ricerca scientifica e farmaceutica sul trattamento delle demenze, nedlittama del e-

colo scorso, dimostro che la perdita di cellule nervose colinergiche, deputate alizigpred

di acetilcolina nel nucleo basale di Meyneitassociai s i nt o mi del | a deme
€ un neurotrasmettitore essenziale per i processi mnesici e di apprendcénentdinesterasi
eune@zi ma che ne catal i ziziene, ped qudstoantiveslé indaginil a ¢
farmacobgi c he si sono concentrate su sostanze
appunto).

Il primo farmaco appartenente a questa classe ad essere ventadindae stato poi ritirato

dal mercato perché aveva gravi effetti collaterali ed oggi non viene gsaripio. La mema-
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tinanon € un anticolinestagsico ma una sostanza che svolge una diversa funzione: sulla base

di studi condotti con gli animali, si & scopertede i recettori glutammatergici vengorm s

vrastimolati a causa della sovrabbondanza di glutampuo scattare la morte neuronaléa

memantina bloccherebbe gli effetti del glutammawHITEHOUSEP. J.7 GEORGED. 2008).

Per la gestione dei sintomi comportamentali eqiegici della demenza come gli sbalzi

d 6 u modisterbi del sonnola depressionde allucinazioni irritabilita ed aggressivitaven-

gono adottati, in combinazione ai medicinali rivolti alla sfera cognitiva, farmaci psichiatrici

ed antipsiotici.

Tra gli anticoliresterasici disponibili in Italiaal Centrovengonoprescritti: nepezil (Ari-

cep) e rivastigmina Exelon); il terzo farmaco di questa categoria, regolarmente comaaerci

lizzato, la galantamingRemeny), non vene utilizzato; la memantingEbixa) e usata, a &

conda del paziente, sia in associazione ad uno degli inibitori delle colinestarasimodo

esclusivo. Fra gli antipsicotici atipied i farmaci pchiatrici erano usati: quetiapir(&eio-

guel, olanzapindZyprexa, pregabalir(Lyrica).

Gli inibitori delle colinesteragion vengono somministrati con una finalita terapeutica, perché

non infrangono il decorso degenerativo progressivo dedliattia di Alzheiner ma agiscono a

' ivell o sintomati co p eipando ael tengpo la manifestazibné éel’ ol u z i
guadro piu drammatico. La prescrizione di questi farmaci € un atto medico ambivalente che
costringe i medici a aoporre la contradditieeta di una duplice incertezzderivante

dal | 6 accost ampiratdricontichstantipargenarald gssunzione che medicinali di

pi % recente introduzione siano pi % efficaci e
tinta dalla letteratura corrente che i farmaci impiegati nel controllo ohellattia di Alzheimer

non funzionano e possono adtlirra causare dei danni.

Annette Leibing( 2 00 9) r i ¢ ondquesta cdmplessaemarmpolaziore fral spinte
oppositive nella griglianterpretativa di una possibient r op ol ogi achednensl 6i ncer
arresti alla constatazione del potenziale potere trasformativo del dubbg thsfonde in

una pratica riflessiva o nell éurgenzan-di unoda
cezioni, afferriladisizi one tra | éarticolazione dea |l a cert
tica (LEIBING A. 2009) Le spinte motivazionali che portano i medici a prescrivere farmaci a

vol ti déincertezza ri guardo ai l or o ef fetti
del | 6efficacia dei medicinal.i reperibeli sul

cessml |l a | etteratura scientifica e all mesperier

to insicuri negli intentterapeutici enocivi negli esiti indesiderati essopsano rivelesi.
A seguito del ritiro dal mercatdella taaina la ricerca farmacologica per kaalattia diAl-

zheimers i ~concentr at anendi spedfié penld gegtione dei sthiono-rtc r at t
gnitivi, dando impulso al perfezionamento degli inibitori delblinesterasi Quest 6i mpet o
(ede)ger at o dal predominio inteopdedldtiadAl-o del A
zheimer cioé la lettura di questa malattia incentrata prioataente suproblemi cognitivia

detrimento degli aspetti di natura compa ment al e in virtYh de-ll dassu

rioramento nella cognizione e sufficiente per definire la demenza. GermamriesB& alla
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fine deglianni Ot t ant a del N o v elusienedeiaintaime comportamentalil dai e s
criteri diagnostici dellademenza, risalente al periodo a cavallo tra Otto e Novecento nrleva

do che la prevalenza dei disturbi cognitivi € in realta limitata al precigsbostdinico

del |l 6evol uzi one d e lttivaamemegprloraitentiBEarRIOEG E.£989: 11)s o n 0
ma che esistono altre sfaccettature sintomas
del ipar adi gmansideragcambiamentodd pensomaldaliri, allucinazion] di-

sordini emozionali, depressigngitabilita, agitazione

La trascuratezza dei sintomi comportaanent al
logia si siano alzate voci a sostegno della necessita di includerli nella valutazione complessiva
del |l a demenza: n e | | atanig Diagnostia an@ Statigticab Maaual dfe | | 6
Mental Disorder(bsm-1V) i cambiamenti comportamentali non somseriti nella morfologia
sintomatica tipica dellanalattia di Alzheimernonostante la maggioranza degli ammalati li
presenti. E anche stato attestato chetiamenti nel comportamento hanno ricadute sugli altri
membri del nucleoamigliare del malato e possono indurre un aumento dei costi per il sistema
sanitarig i n quant o soigenzaglisdepcessmme mei @iledivériinformali, ad un
eccesso diidabil it "™, all i nnal zament e del 0 atnas s
del | 6i st i t ukNTaNh.aetlal 2006 ack.ALelanasl H. - COASTJ.- FLYNN T. N.

2008) Negli approcci scientifici contemporanei atalattia di Alzheimersi possono indiv

duare duecorrenti eziobgiche: quella predominante, propria della neuropsichiatria e della
neurologiachet ende a situare | 6or i gnelcerveltheoncephi st ur
doli come coseguenza dei cambiamenti che si verificano a livello cerebrale nel sistema dei
neurotrasmettitori (acetilcwla, dopaminaserotoning chequindi si focalizza sulla ricerca di
sostanze farmacolodie; mentre le prospettive che sincentrano sulla eziologidei can-

biamenti comportamentali dannwaggior peso ai fattori psicologici ed ambientBiNTON L.

et al.2006).

La centralita accordata alla sfera comyaitsul piano diagnostico e della ricerca farplagica

non ha portato che all éindividuazi oistad,d i s
con una parte dei ricercator.i S c e tnvenienza s u | |
in termin economici ed undbéaltra porzione @i ScCi

camente gnificativo che essi avrebberodmito almeno in certi malati dilemenza (cfr.

LEIBING A. 2009).1l dibattito sulla sensatezza ed utilif@lla pescrizione dei farmaci per la
malattia di Alzheimes i intreccia a dati scoraggiant.i |
ment o della disabilit”™ ed al ,tuttaiapaunalsolidagre | | 6 ¢
torica biomedica che ha trasferito ilapote
peutica alla finalit”™ di Astabi |l i mentaddaoneo
prassi prescrittivaa | | o di angiu ampio progetto politico e scientifico di standaedizz

zione déle procedure diagnostiche e di trattamento nel campomelitia di Alzheimer

Come ha messo in luce Janice E. Grali2008), infatti, nel nomento in cui la conservazione

sul lungo periodo delle funzioni cognitee c ompor t ament al i ~ i-di ven
gl i orament oo, per gl i sperimentatoridellel i ni
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colinesterasifunzionano, provandolo attraverso i benefici cognitfunzionali e compoa-

mentali che induca o . Léapprovazione di nNuowvi far maci ,
linea teorica dovrebbe basasu evidenze scientifiche di effiia, sicurezza, qualita, ma non

€ mai un atto privo di potenti interferenze politiche: un medico dovrebbe essere libezo di pr

scrivere 0 meno un determinato farmaco in base al proprio giudizio clinico, ma dopo
[Gmmissione su mercato | 0interesse delle case far ma
favore dei medici GRAHAM J. E.2008:253), percio la valutazione di un prodotto medicinale

e sempre presa in una rete di interessi disparaglelsenano e riconfigurano il rapporto tra le

priorit”™ della ricerca scientifimaceuticaleda di str
pratica clinica.

Léef fdealcii ai ni bi torii del l e colinester aesi stru
dell a Astabilizzaziighieer amemtndd gavialt i pra men & r
che cela il proprio fallimento di fronte ad una malattia che non sa arrestare e conforma
guel |l arena di i nc eiventesktowamo ad oparec Mel campo aeie d i C | [
medicamenti, secondo Annette Leibing | e modal it~ di real r-rzzazi on
tezzad possono essere esplorate attraiwrerso tr
cina e | d e delte mddalitaidi;acquisizerse aetla ospenza da parte medich a

traverso molteplici fonti: la letteratura scientifica, le conferenze, le ricerche su Internet,

| 6educazione conti nua, gl i scambi i nf @or mal i f
nella pratica; infine, indagare le divaricazioni fra il discorso e la pratica médi@EING A.

2009 184185). Alla luce delle posizioni mezheraccoltefra professionisti ¢hici del Brasile

ur bano, iundgeadidemtiicaretre diverse posizioni sulle disponibilita farmacologiche

per lamalattia di Alzhéemerc he or gani zzano | a fAcertez-zaod i nt
genti nei discorsi sul trattamento di questa condizionel nf at t i , al limadposi zi
che insiste sulla priorita dei farmaci deputati alla gestione della sfera cognitivaneodp il

trattamento dei sintomi comportamentali e psicologici, si contrappongono dumopobs
Afinuoveo accomunaetses eda&l ifnaxtatradi nat e sui concett
della vitad , Afunzionalit”™o, datt ibwosptriienmdee Isgd wai nvdiit ac hq
dei farmaci destinatibla cogni zi one possa essere rai pensat
lizzato sul migliorameto delle attivita della vita quotidiandella funzonalita e della qualita

della vitg la second , i nvece, af faivad quéste imadesane dimsgomai gl i or
trattamenti psichiatrici, specialmente agli antipsicotici atipici
Ri sal e al 2002 | 6 af the lamalattia nAizbeimdrie cafatterizéata P ot K i

«dal deterioramento nelle capacita dilgjgwe le attivita della vita quotidian@ctivities of

daily living, ADL) in aggiunta alla perdita di funzioni cogime e canbiamenti comportanre

tali»">. Ma il concetto, non diversamente dagli altri due chiamati in causa, puo apparfre di di
ficile Aponderazioneo: prendendo a oti ¢é-@lad ese

13 PoTKIN S.G. (2002). The ABC of Alzheimérs seasé: ADL and improving dapday functioning of patients
in Al nter magteiro md Ir | Rpslghemtov,qp. ¥ 261ct. jnLEBING A. (2009: 192).
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se come esso sia virtualmente estensibile verso una pluralitdiiiidwdi elementi poiché ha

una intrinseca natura multidimensionale in cui componenti oggettive e declinazioneisoggett

va si intrecciano. Per esempio, ci si puo chiedetea | i v al or i esprecssi d
vengano prioritariamente considerati nei contesti pohsioitari e clinicastituzionali, se

quelli del paziente stesso, dei caregiver informali o dei sistemi sanitak\MiefrEHOUSEP. J.

1999: 1ll/44) a fronte delle spinte polittamc onomi che per il ritardo
e degli impedimenti strutturalipemgant i re ef fi caci a zasaatariee s s i
Concetti cos?® inafferrabili e Aincerti-0o a c
va, come fAgoal hettdeita oed afaf wn 2 iao mauleitti 'dd e
sentito il radi cament o di una maggi ore fAce.
sui farmaci per il profilo ognitivo uno scopo aggiuntivo, quello di migliorare la qualita della

vita della persona con demenza, che costituisce il messaggio trasmesso dai medici ar famigli

roi dei mal at i ed ai pazifeenftfii csatcei sa@rsoncsolin spein
esiti prodotti sulla cognizione, ma entro un piu ejereeo spettro diaviabili.

2.5. 11 Mild Cognitive Impairmentuna nicchia nosografica intermedia m@malitae
demenza

La pretesa di c andrmalitd egpatoéogidned pratdsso dilinvedadmentotinr a
una definizione nosologica biomedica ha un fascino paradossale poiché dove si cgiala s

fra queste due di mensi oni non  ancafica st a
diventa una frontiera concettuale in cui il limite tra un estrenhold® i nv e c ¢ h @ aende n t «
ed i precursori di un invecchiamento considerato pgtol c 0 s i Ssovrappone
storica, socioculturale e finanche percettiva soggettiva di un confine che le speculazioni teor
che, sa in campo biomedice i a nel | uni verso dell e smienze

cora affidato ad un fisso indirizzo. Una volta nominato attraverso il lessico della scienza bi
medica quello spazio diventa (rin)tracciabile e dolieebssere delimitato da un perimeto t
orizzato attraverso la rielakamione scientifica del suo contenuto, invdeesua circoscrizione
indefinita sifrantuma di frote ad una variabilita storieculturale e socialeonchéndividua-

le, che non riesce adgabbere.

II Mild Cognitive Impairment i ndi cat o va, @&l Il Gddrecrmilment e fc
cognitivo lieved |, emer ge nell a | etter an dbatiito dnnosome d i
s ul | 0za diiure tstatm intermedio travecchiamentcmormalee demenzeche si era gia
tentato, i n modo meno afepanigo $eoilg forgetfdnedngeo , di

associated memory impairmemtgeassociated cognitive declinae rappresentano egaiv

lenti storicescientifici che scandiscono, su un piano tecte&mninologico,tappe di defii

zione, costruzione e consbla ment o del | 6eti chetta che, poi,
imposta.
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Con il Mild Cognitive Impairmenta biomedicinadentifica lo «stato di transione tra i can-
biamenti cognitivi del normalaewecchiament@ la malattia di Alzheimer(PETERSENR. C. et
al. 2001: 1985). Lo scopo biomedico di contenere entrcecinto nosografico il momento di

passaggio fra una forma dormalitae una condizione diemenzee r a | 6 i ndillw i duazi c
malattia di Alzheimead uno stadio preclinico, in modo da ricomporre le frustrazioni dr prat

che diagostiche e soluzioni terapeutichee f f i cac i nell a proterpezi one
venti mediceclinici anticipati che permettessero di procrastinare il piu a lungo possibile

| 6avvendomgiadel | a p

Il Mild Cognitive Impairmentliversamente dasuoiantesignani ha una valenza schiettamente
diagnostica.

La prima di quelle espssioni ad emergere negli anrtt@ta del secolo scorsleenign senile
forgetfulnessg i © n e | | adne spbeat sottintereerd un contenuto fisiologico o iparaf
siologico ed infatti — stata us anataralgeeeede i ndi c a
dellasenilit perd «ache se benigna e per defilm@e normale, rimane un termine medico»

(CoHEN L. 1998:61)“. Nel 1986 e stato proposto dal National Institute of Mental Health

(NimH) il secondo dei concettiageing associated memory impairmédisturbo di memoria

as®ci atocahl|l béthyento di i nqguadrare | cambi am
durante | 6i nv e genbcorsidemt manifestazianirdelteormaecognizone.

In seqguito I hdernati onal Psychogeriatrizone Associ
del | 6 e saggeasspcaied cognitive declirfdeclino cognitvoa s soci at oe-al | et~
rimento a omi ni cogni tivi mul tipli che S presu
d e | | cohiamantenormale Infine, prima che si giungesse alla noaAat Mild Cognitive

Impairment il The Canadian Study of Health and Aging ha parlatoodjnitive impairment

no dementigdeterioramento cognitivo rdemenza) per un calo di funzioni cognitifiegra-

vita non sufficiente a costituirsi come demerRarERSeNR. C.2004:183-184)

Il Mild Cognitive Impairmentinvece, non viene ritenuto manifestazione o implicazione del

processo biologico delormaleinvecchiamentpe funge da entita clinica. Proprio perché-qu

sta espressione lilgootere di imprimersi sulle persom@sformandold n s og gaeit & i ifilmal

fatto che non esista una chiara definizione drrifeme nt o de |l | oimdeeeh=ed hi a me nt
discrimine fra lanormalitaeilmciss a undar ea di studi o amcora ap
ni sia sulle conseguenze medicalizzana-i del | O

zioni politiche che possono aver favorito la sua costhei

4 Questa nozione fu in realta elaborata contemporaneamente a quella oppesligrdint senile forgfulness
(Kral V. A.1962)La f or ma fAbenignad, spiegat diunhdonrladihwatnd rdea nantit r a v
che ricorda di aver partecipato, anni prima, al matrimonio del figlio in un paese del New Emglarwh € a-

pace di rievocare il nome della citta: € consapevole della propria dimenteeazzn di tamponarla con cinco

locuzioni. In una diversa occasiorsgrain grado di rammemorare il nome del luogo. Invece, se questa signora
avesse avuto uneor ma fAmal i gnao, avrebbe dimenticato non il po
stesso matrimonio del figlio; avrebbe inoltre mostrato disorientamento spaeiajeorale e peonale e nessuna

consapevolezza dploprio disturboifi: 257-258).
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Alcuni esponenti della biomedicifanno opposto resistenza al ratento del concetto di

Mild Cognitive Impairmentritic ando | é6apertur a, appoggi at a
«una nuova nicchia classificatoria che aumenta i consunpattenziali di medicinali este

dendo la patologia a coloro chetigbbero stare subendo un invecchiamento cerebrale
(GEORGED. - WHITEHOUSE P. J.2007: 624). | tentativi ella biomedicina per pervenire ad

una descrizione dmledhd natetcedd mimesnd onelol 6i nt
internazionale hanno rotato essenzialmente intorno ad un pilastro teorico di riferimento orie
tatod al bi nomi o opposi tiahomalifgi hfetvr dtatbabbiilti"to” ¢ f

cQuando | e disabilit”™ associate con | éiknvecch
derate condizioni patologiche piuttosto che carattehistinevitabi del processo fisiologico di
invecchiamento»RETERSENR. C.et al.2001: 1987)

Nella |l etteratura scientifica, f iogsugcessiub a c c
aging differenziato dallanormalitd, per oltrepassare le definizioni cognitive e funzionali i
tegrando nel giudizio parametri di positivita dello stato di salute misurabili, declinati in base

al valore del benessere psicologico autopercep#oeRSENR. C.et al.2001). Sono stag-

videnziati i rischi che possono annidansi | 6 adozi one di un concett
disuccessbo ed alla sua promozi one, come idfea- sval
gili (GoobwIN J.S.1999,cfr. FORBESW. F.T HIRDESJ. P.1993), mentre secondo alcuno-st

rici, l a vittoria della tensione a@0codreolf i c
vorisse una percezionedet i gmat i zz at a ddE | Hébswtm eoronatapnegli

anni ttantadeldv ecent o, dal | 6 e me& rrsBrfoENGERIFL00D)a fAt er z
Uno dei neur ol ogi che ho intervistatoj | 6un
va Al i nvecchi eaamenutta | n@rzmd loe | 6 eds quacesss ipem e
poi passareadunader sa defini zione per ci, che&:ha c|

NEUROLOGA ¢ LOi nvecchi améeamat o pdintsudtcewvsaeta cogniti
avanzatacon pil 0 meno tutte le fzioni cognitiveconservate, partendo dal presupposto che

[ €] odgmd vedere anche uno da dove paréeché se il mio Viello & quello non e che posso
pretendere che, arrivando a novantobéanni, il I
chesipot a quel |l ivell o fino a undet”™ avanzata. I
successoll fisiologico invecchiamento, quindi il deterioramentmynitivo, € quello che pres+

de invece uno scadimento del livello di partenza che pero noratsiagico: che non né sia

troppo rapido, che temporalmente non sia troppo accelerato,nctpEeveda il coinvolginte

to totale di tutte | e funzioni cognitilve, t al
gere quelle che sono le mie normali mansioni» (au/D01, 25/10/2010).

Il Mild Cognitive Impairmentpensato comano stato transitorio tra la cognizione del narm
le invecchiament@ la demenzéeve (PETERSENR. C.2001: 1985), alla luce deltta, rico-
nosciuto in biomedicinachel a ¢di stinzi one tr a&ilMcopunessere c hi a
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ablestanza sottile» (BrERSENR. C.2004: 184) si inserisce in una sfera di indefinitezza che
ne rende assai fugacedamarcazionecome dimostrano quelle definizioni mediche chesinv

ce di qualificare questo stato illustrano le caratteristiche delle persone che dovrebbero prese
tarlo:

«| pazienti con iMild Cognitive Impairmensono irdividui che si lamentano della loro mem
ria e di altri aspetti cognitivi che non hanno ancora raggiunto disfunzioni abbastanza significat
ve da ricevere una diagnosi di malattia di Alzhesr®YHITEHOUSEP. J.1999: 111/45).

«Le persone comcl amnestico sono quelle che presentano soggettive lamentele sulla propria
memoria» PETERSENR. C.2001: 1987).

Quindi non e saaduta la necessita di un appiglio alla soggettil@vazione di un tturbo di

natra cognitiva vissuto come fonte di malessere dalla persona che lo percepiscesiparedi

l a nebulosit”™ dei confini t ra condisdzione n i C O My
nosologica, ed i criteri ufficialper la proclamazione clinica dblild Cognitive Impairment
(PETERSENR.C.etal. 1 99 9) hanno recepito questodistanza.
soggettivodisturbo di memoriameglio se confermato da un informatore, seguito dalardilev

mentq mediantetest prepsti, di deficit mnesici obiettivj inoltre, tale condizione deve essere
caratterizzatalal mantenimento delle funzioni cognitigenerali (il linguaggio, le funzioni

esecutive le @pacita visues p a z i a | iala capacitaéd) syolgete le attivita della vita
guotidianaedal 6 a s s demenaa, ahe deve essere giudicata dal meBEERSENR. C.

2004)

Questi parametri valutativi sono stati elaborati p&iitl Cognitive Impairmenhella sua ar

ginaria formulazione come stataratterizzato in magria basilare da un disturbo di memoria

A seguito del successivo frazionamento di questa nozione diagnostica in sottotipi ddferenzi

ti, la versione inizi al e Vengosdpaitricwnoscigtigu®lidt i vat a
Cognitive Impairment dominio multiplo, caratterizzato da defitigvi diffusi a piu ambiti

cognitivi e, infine, iIMild Cognitive Impairmenhon amnestico che si configura conistd-

bo di u n 6agnitivactze nan rca@naideon la memoria BETERSENR. C. 2004, cfr.

FRATIGLIONI L. - CARACCIOLO B. T PALMER K. 2005: 83 SERRAL. T CALTAGIRONE C. 2008.

La tripartizione deMild Cognitive Impairmene stata proposta come ampliamento dedla c

pertura del termine sulle forme prodromiche di piu demenze. Per esempio, considerando la
terza tipologia che non preveda deficit mnesico una pronunciata difficolta di linguaggio

potrebbe evolvere in afasia primar@ppure una sensibile alterazione nelle abilita attent

potrebbe sfociare in una demenzanto-temporale(PETERSENR. C.et al. 2001). Attraverso

|l a segmentazione interna, | 6applicabil-it”™ del
teriori Aist at i 0Siana casordellanalattia di Alzheimekia relacasteél

Mild Cognitive Impairmenla questione della discrimiione fra la condizione che la biem
dicinaingessa nella precisione s$ficatrice del suoordmme nt o t assona@mi co coOl
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gicado e guant mlogampeab@acdssoainirerecchibmemaornbalerimane -
stanzialmente insoddisfatta. Nel caso del@attia di Alzheimer dubbi permanenti conce

nono non soltanto la dimensione cabtcee al e e qui ndi anche idesi
ficate di cosa siaormalen el | 6i nvecchi amento intermleeied e
dati scientifici, nella loro decantabggettivita, data la loro adattabilita sia a persone con una
diagnosi dimalattia di Azheimersia a persone sane e viceversa, come abbiamo viste ad
sempio per i marchi istopatologici connotativi di questa condizione. a¢el delMild Cogni-

tive Impairment | probl ema dell a sua sepaé&gamplficat;me da
dal fatto che a questnijpettioc dat tpa exioramaegnad
lattia di Alzheimerst uando s i in un imprecisato punto f
necessit”™ di chiarire i termini di guéesta t
t ao applppwearellacameanita séentifice, par eri sul |l usm cl i
no alMild Cognitive Impairmensono discordi perché non & unanimemente stabilito se esso

sia connesso al noale invecchiamentoad un Alzheimer molto precoce o serith una et-

chetta separata\(HITEHOUSEP. J.i MooDY H. R. 2006: 16). Ache rispetto alla predittivita

di questo stato sullo Buppo di una demenza, risulta che solo una percentuale di persone che
riceve la diagnosili MCI subira questo destino, mentre altri rimarranno stabili e altri ancora,
addirittura, potrebbero migliorare.

La prospettiva della diagnosi precoce del deterioramento cogniingoa rlevare ilMild Co-

gnitive Impairmentquale presunto precursore daifelattia di Alzheimer Affinché questa

prassi clinica radichi e si consolidi, dalla prospettiva della biomedeidealla neurologian
particolare, & ecessario che si sviluppi una generale sensibilita Vergmssibili evoluzioni

di unisolato dsturbo di memorige il coinvolgimento dei medici di rdé&cina generale é stato
promosso proprio perché, da un lato, se dotati degli opportumnestiti conoscitivi e di

screening potrebbero indirizzare adegaat ame
listico persone che presentano prolletnquesto geer e i mpedendo, o-dal | &
pravvalutazione sogffei va o famigliare di di st ur b-i c he

clinica. | medici di medicina generale potrebbero ancherii@vla diffusione di una consap

volezza generale rispetto ai dettatalla neurologia sullaidgnosi precoce del deterioramento
cognitivo, perché molto spesso esiste una divaricazione tra la percezione del distudso di m
moria nel seso comune e quella detenuta dallabiomeédna: =~ a tuttdoggi
persone, | 6equazione uneatocadldl det I a, memer
internet dedicato a questa patologia viene additato come il tassello iniziala ditologia

del | 6 A ltuttehda écastuire:

«Mito 1: La perditadimemoria una parte naturale dell éinvecc
persone credevano che la perdita di meanf osse una normale parte d
spesso guarddo anche alla malattia di Alzheimeome ad un declino naturale associato
all 6et ” . Gl i espert i, erdiaddensenaizome sitomomdmag n o una
ve malattia. Se la memoria, in una certaunrgisdeclini naturalmente resta una questione aperta.

93



Molte persone avvertono che la loro nwia diventa meno acuta, via via che inV@eno, ma
determinare se ci sia qualche base scieatifer questa credenza e una sfida per la ricerca anc
ra da affrontaressfww.alz.org/alzheimers_disease _myths_about_alzhsiass).

| medici di medicina generale che ho intervistato hadetod e f i ni zi oni @®onver ge.l
rioramento cognitivo lie\@ c ome un dec adimmesiche@ delleechphotadf unz i o
apprendereecomprére r e che, al sorgere, noadelpcop-gi udi ca
scenze mobilitate nei vari settori della viRaspettoaip o s si bi | i Asegnml i 0 di
to cognitivo lievei dal dimenticare un nome o un appti a ment o, all avvertir
carenza di concerazione (cfr. par. 4.3) , i medici hanno indistintamente riconosciuto & n

cessita di contestualizzarella specifica situazione del singolo paziente: atite | -Gse dssa

si aggira tra i cinquanta e sessinque ritengono opportuno richiedere una consulenga sp

cialisticai, dla condizione globale di salute, analme dissesto emotivo, un lutto in famiglia,

un problema sul \aro, evariabili caratterialindividuali erano tenutn conto.Alcuni medici

dichiaram o d i t r ov ar diug detegotamentd sogngivo didve ttoppo regtritt

per essere subito vissuti come allarmi: dimenticare un nome oppure umactatsidesto, in

sé,normalein et avanzataDato che certe sviste, magari di nessun conto, sono imbevute di
significat:i medici sul | e g amediventano un sarimbma | at t i a
ti vo doéap mlaziasiiedorodamigliariri medicisi senbnoincaricati di rassig-

rare le persone senza avviare immediatamente percorsi istituzionali di approfondiraento di
gnostico che pogbberaisultare supdiui.

MMG: «Dimenticduna volta un nome, di menticarsso 6éna COS:
per tranquillita, che magari di una medicina non mi viene il nome o non mi ricordo il nome di
un paziente, a volte: ci son dei pazienti con nomi piu difficili, che io stesso mi rendo conto che

memorizzar quel nome di quel paziente é piu difficlechecoal t ri € Per , edi co: fse
ri sce con |l a twua atti vi MMG/UO7WLB/E6I2@0).ana, non ti pr e
Le definizioni di i de tl earsicd ragd me nitno sceodigem i dk G ivnot el

dai neurologi calzano cola descrizione scientifica d&lild Cognitive Impairmentun distu-

bo cognitivo con prevalente interessamento delieifini mnesiche che non compromette lo
svolgimento delle attivitd quotidiane laabive e non lagrative e nonincide sllla sfera dei

rapporti sociali. In questo senso, tutti hanno tratteggiato quellspheificamente &€ unMild

Cognitive mpairmentamnestico: solo uno di loro ha menzionato la suddivisione di questa
nozione, smgardo velocemente le differenze reciproche fra i tre tiphdiesistenti nella o-

sografia Nessuno ha parlato di questo stato come di un intramezporirelita e demenza,

collocandolo piuttosto in una metaforica antecedéeagorale lungo la rotta di evolutig di

una potenzialenalattia di Alzheimeril precursore clinico, il prodromo, e secondo una anm

gine piuttosto evocativa scelta da uvae di |l or
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che il neurologo che ha parlato dé¢ild Cognitive Impairment o me fAant i ana-mer a 0
lattia di Alzheimeido ha qualificato come una condizione Amatologica ma prpatologica

NEUROLOGaG ¢ Pu, e s s er ehélpropmionpatolayiaanme. Laanpvitgpdequesta cosa e

proprio di cercare di i ndividuare uno stato p
sere la malattia di Alzheimes comunque la demenza, e questo invece e staim che e
| 6anti camer a: potrebbe essere | 6anticamera di

dovrebbe considerarsi patologico» (miku/u02, 26/10/2010).

Questo medico ha chiarito uno dei caratteri che renddviddICognitive Impairmenétiche-

tacot r over sa, e cio che non identifica una
terapeutiche per fronteggiarlo, fatta eccezione pemptessi multivitaminici ed antiossidanti

sula cui efficacia medici di redicina generale e neurologi hanno cimigb molte perplessita.

Lo inquadravano quindicomeonc et t o fdi paologicepgernche ta@ondiziome o n
che denomina non €&, di per sé, necessariamente tale: lo puo diventatepmaa chiarito

dalla letteratura scientifica, panchenon farlo.Il Mild Cognitive Impairmentassume, tra le

righe delle loro delucidazioni, una schietta connotazione patologica solo come pronastico vi
cente del | 6 maatiad Alzheinzepdivetsanhehtaresta una definiziatiagro-

stica di riferimento per il raggruppamerdoun corpus eterogeneo di disturbi cognitivi disl

cat.i i n ¢ un 6narmaitae lg malattid che etdifficile defaire \HITEHOUSE P.

J.7 GEORGED. 2008: 41), nel continuum tra invecchiameatoaldtia di Alzheimer

Siccome i processi che poi sfociano netlalattia di Alzheimersembra inizino addirittura
vent i o trentodanni p r i nianaderdlobaemi | gpeegarche e me
formazione di placche neuriticleegrovigli neurofibrillariprece@ di un trentennio la compa

sa dei primi disturbi cognitivi anche lié¥t la nozionedi Mild Cognitive Impairmenpotreo-

be avere propaggini retrocedenti virtualmente illimitate nel corso della vita umaea ¢ 6 st
chi ha proposto addirittura la cazci o n e d i Mild @ognitiye nngpairmentll medico

che aveva par |l at analattia dilzheimepera Mikl ICagoitivedlepait a

ment ha usato la stessasimi t udi ne, mol tiplicandol a rver ba
ri ment o al ImalattadiiAkRheimea dd aulnlaa s ensioe i @i deépr épu e
c¢ancor pwmcliadeaso steevVererdo fuori anchéili st ur bo soggettiv
quindi un disturbo che ha ancora meno impatto sulla vita quotidi@neepito semplicemente

dal paziente stesso. Quindgpci r e quanto questo pu, essere
del |l 6antai camdel |l 6 Al z(mtei me KRe&/UO2, 26/10/2010Q)

15 |nt. NEU/DO5, 06/11/2010.
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Capitolo 3
Disturbi di memoria ed invecchiamento:
esperienze e rappresentazioni

[ Adi sturbo della memori ao, cr i tMddrCognii-n e |l | ¢
velmpairment gi ~ ventoanni fome eumo sdait ofndideai i §
dellamalattia di Alzheimer L 6enf asi b i osinpeecbcateladeteyiardmiersoocd i a g n

gnitivo immette il disturbo di memoria uno spazio meado-scientifico governato da nuove
pratiche cliniche fondate sugli obbiettivi dello smeng e della prevenzione rispettprasun-

te manifestazioni ppdromiche dellademenzaaf r ont e del | 6 ambi gui t ~ [
fra normalita e patologico(cfr. CANGUILHEM G. 1989 [1966])in eta avanzata processi di

bi omedi cal i zzazi o(EsTEsG.&.Ii BIONEYEVAe 198)nel eontesto &l o
nico e scientifico attual e siillied @igrdzisoe o n o

della salutéi n e i dett ami sul S U0 maznitoenneiome nctlwe, nceo |
sponsabilita individualéeed wuna pi % generale Aprobl emati z
eregolar zza | 6intervento medi co r uta/makttairotardal | e

eta (cfr. KAUFMAN S.R.- SHIM J.K. - RUSSA. J.2004).

Svincolandole, opportunamente, dalle t@rézzazioni di stampo biomedico, le nozioni di s

nilita e demenza, con le loro relazioni concettuali, possono fornire un rsopessicale alla
teorizzazione della riconfigurazione biomedica del disturbo di memoran c h® al | 6 a
delle pratiche strutturate intorno ad esso. Una specificazione definitoria accurata puo rendere

il concetto disenilitaun efficace strun@ o0 del |l a neutralit”™ ter min
medicafoc al i zzata sull e pratiche biomediche di s
dovrebbe ambire. Un recente volume collettaneo dedicatonallattia di Alzheimeg di cui

vengono esplorati il domino clinico e tieficerca scientifica, glaspetti genetici e la dinme

sione fenomenologica dalla prospettiva antropologica, si intitglafeativamenteThinking

about dementia. Culture, loss, and the anthropology of serllitygING A. - COHEN L.

2006) : l a scelta di appr e&mprogammaticamehi@ientata o p o |
all 6affrancamento del |l i nguaggi o antscaepol o
tando cosid riflessione da presupposti fuorvianti rispetto al rajgptya percezioni ed esp

rienza, biologia contesto soci al e. Nel I 6i nt foroiscet zi on
una definizione dellaenilita che ne incastra i sigréti in una piu ampia cornice storico

sociale, culturale e politica, in quanto essa viene qcaléd come:

«la percezione di un cambiamento comportamentale deleterio in qualcuno che si congrende e
sere anzianocon riferimento sia alla biogpa, sia all éambiente mstituz
biamento é rilevato, misurato, fatto oggetto di ricerca, e tratt@omeNL. 2006: 1).

97



Come dimostrano le voci critiche verso i percorsi storici di concettualizzazionaradéttia

di Alzheimer | el aborazione d & demenza psp © sttutturata sua sen
undambiguit”™ teoretica c¢he hastinguens dellaiscieazat i anc
medica e questo é veroao@ r a 0ggi : | 6 ut oné didemeozarelesliolsensost e s s a
pit ampio, nmuove las eni | i t ° dal reame del |l 6espeaienza

zione della demenza, appelthosiad ura moduézione el linguaggio e della terminologia sul
distanziamento dai tecnicismi linguistici biomedicitgebbe implicare una riconsiderazione

proficua del suo contenuto come qualcosa di piu nhiene d i Asintomi 06 e <cio
«categoria di differenziazione, discriminazione, ediagute di \dori culturali che plasmano

| 6esperienza e | 6interpretazi»oHeedERdoaJ.N.decl i no
TRAPHAGAN J.W. 2005: 272).

Sebbene esistano madiversificatidi pensa e e di Vv 1 eckipreblemicamitxii ani t ~
associat. a dorheddamostran@ ad sewpio ariclee le esperienze di altri contesti

culturali, i significati che promanano dalla culturast@mica biome@dasono particolarmente

influenti. Le concezioni di invecchiamento prodotte dalla biomedieinaaterializzate atir

verso la pratica clinica, la ricerca scientifica e farmaceutica e le politiche sanitarie strutturate

intorno al declino cgnitivoi nf |l uenzano | 0i mmaginari oosociocul
cesso di invecchiamento, plasmando attitudini ed aspettative verso le persone anziane: «le i
terpretzioni biomediche degli eventi della viesecitano una potente influenza sidsifica-

to dell e nostre esperienze. Le ¢ oncrmeanoconi del
le immagini ciali, culturali e politiche della popolazione anzian&iABAHANGI N. et al.

2009: 39).
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3.LBi omedi cal i zzazi o eprobkralizazionerdel ocrale i a me n t

Gli studi di antropologia medice ul | 6i st i t uznnoattestatb che inpeoslidic a h a
medicalizzazione sono un tratto caratteristo del | a sua attivit"™: | 6
interpretativa e di controllo sdimensionipersonali e sociali trasformate cosi in questioni

medi che, oggetti d e | hbh di@dute suinf@mediieette dacooliioism me d i ¢

ciale, sulle politiche di formazione delrgenso e sulla definizione della sfera cognitiva; po

ché investe i modi in cui sono classificati i probleni#zfAa G.2005: 149). Sono entrati fe

la sfera di comgtenza della biomadina eventi fisiologici come la gravidanza, il parto, & n

scita, la menops a |, e ad un certo punto, aggishce- | 0i n
sumano in ospedale e sotto lo sguardo medico la radrilemorire, intorno ai quali si poss

no dspiegare veri e propri processi di negoziazione istituzionalizzati, da cui il morigt#o e
scluso, fra staff sanitari e famigliari del paziente nei quali agiscono concezioni situate relat
vamente adovelamorfec omi nci 0, dai usaginbboonat morteo,
e soggettiva del prolungamento della \8tgpiu generalmente, alle finalita e alle implicazioni

etiche dei trattamenti di fine di vita

Shaon Kaufmanha suggerito chi&a demenzain ospedale, pud ag come paradigma per la
facilitazione della morte che mediante é pratiche clinichela biomedicinagovernala fine

della vita La condizione di demenza scardina ed oscura la divisione tra vita epate ai

! Le ricerche soci@ntropologiche hanno documentato le forme concrete che la medicalizzazione ha assunto st
ricamente ed assume nella pratica anche in diversi contesticadtticali ed & emrso che possono originare

dall 6iniziativa fipoliticao di di ver si att oaiicomeoci al
per esempio quando individui sof f er ent,imodellhesplicatvin i n c
di agnostici per il |l oro disagi o mwmreed iatetnrdd wermo idn &

dica Esempi etnografici dimostrano che la medicalizzazione puo essereisaaiegte manipolata dalle pers

ne cle soffrono di formencorporatedi malessere sociale, ma anche strurleafta dai poteri capaci di eserc

tare un controllo sui corpi. La medicalazione, dunque, pud muovere verso la ridefinizione di condizioni o stati
normalmente avulsi allo scenariomeneutico biomedicoimprimendovi nuovi significati sociali e percettivi

mediati dalla biomedicinaon conseguenze che possoppaaire drammaticheeome dimostra, a titolo esenl

ficativo, la rilettura storicane di ca i n Itoegintiind dieplalt 6deizaroGs 20@5s140a dppute” (¢ f
favorire f or mezazidn® fder emmpbasabpi tbme nedelclatadcolsed | di
(cfr. Cozzi D. 7 NIGRIS D. 1996) e dal | 6 antedgrarsbin drizantd di sigpificato che danno spessore
sociale e rilievo politico a forme di s anfefsecrallenza c h
conomiche, politiche di contesti sitii Un esempio di pratiche di legittimazione del malessere non riconosciuto

dalla biomedicina attivate dai sodtiesofferenti e associazioni di pazienti pud esseppressentato dalla Chronic

Fatigue Sypdrome(CFs) (BRoOMD. H. T WOODWARD R. V. 1996) approfonditamentdudiata da Ivo Quaranta

nel Regno Unitg QUARANTA |. 1999,2005);per esempi di studi etnografici che mettono in luce questi diversi

i vel i del | a 0Pzeadd. (2003: 434627822 o ne operc fun di rcalagguatwa one
riguardo alle indagini ambpologiche che hanno analizzato casi in cui la medicalizzazione € auspicata dalle pe
sone sofferenti per dare un linguaggio ed una legittimita a forme di malessere sociale altrimesyiinmoipili

(ivi: 254, n. 14).
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suoi vari stadi precoce, moderato, avanzatoavg, finalei si configura ambiguamente-c

me «una condizite sia di mortanella-vita sia di vitanellamorte> (KAUFMAN S.R. 2006:23)

e per gquesto sollevangosce e dilemmi relativamente alle deasio A s u | da farsi o,
fronte agli imperativiec i , i stituzionali ed economi-ci sull
ne di vitache, a cavallo traix e xx secolo, si sono sovrapposti alla prageazione clas§r

catoria dei sintomi nelle categorie dermalee delpatologico E stata lacontrapposizione

operata nel discep clinico, ma calzante anche fudd campo biomedicotra unademenza

iniziale ed unademenzaavanzatac he ha f avor it o Inéldsoherhads-i one de
terpretazione e comprensione di questa condizione. La demenza igizigksa come una

forma di vitadominata dal declino e destinata ad un percorso inesorabile verso ungreerte

coce. Quando laethenzad i vent a avanzat a, | 6 esi avbriedaz a d i t
morteoppure il prolungamento deliata attiva dei processi decisionali istituzionali chetsca
tano in risposta alle pressioni delchesisst ema o

essere inevitabile, in cui i med coinvolgono anche i famigliari della persona ammalata. Per

guesti ultimi pud essere molto difficile prendere una qualsiasi decisione di fronte

all 6ambiguit”™ confondent essatiath d guellalde malattia chei i ne s o
latecnicamdi ca pu, arrestare. Nel |l 6ambi entee nor mat
goziazione tra famigliari del paziente e staff sanitario, che ha lo scopo istituzionaleadi-c

re un tempo appropriato perlamorte r i compr ende mad eesiostad it z0a nder r
stema di percezioni, attitudini e sensibilita differenti versdalévanza della demenza e degli

altri segni che indichino lo stato terminale della malaiiauFmMAN S.R.2006).

Anche il processo blogico di invecchiament@ stato inglobato nella giurisdizione della
biomedicina Questdinclusione 0ggi S i espri me es
del | 6attenzioneogei adreedidecpi statvlez@atabke sull 6in
in quanto femmeno biologico complesso (CWIOREIRAT. i PALLADINO P.2009)e sulla te-

sione scienti f i c adingividsare erdttanremtieffichcdecazmpostare grat a

che di Afgestioned istituzional!. La costruzi
medica puo essere storicamente fatta risalire allamiftazione della senilitaiome malattia

che ha tadott o di sturbi pri ma percepit.i cC ome

d e intérgretazionee dellaricerca scientificainfluez ando anche | a percezi or
pubblica ri guarPddz alhled an z imeendi ch@mdnto, 2 staepr one d el
posto di parlare di biomedicalazi one del | 0 (EsTeEsEclc hBINaEN&NA. ©

1989) per accogliere, nel prefisso anteposto, il @eattomplesso, mtsituato, multidie-

zionale dei meccanismi di medicalizzazione che oggi si estendono e si ricostituiscano attr

verso prassi biomediche innovatiiéaanente tecnicgcientifiche CLARKE A. E. et al. 2003:

161-162), come laiologiamolecolare, le biotecnologi¢éa genomica, i trapianti, la visuzdi
Zzazione computerizzat a, |l a tel emedici ma, sul |
tariai Nt or n o atednd@ogictoteckai modi KWifprevenzione @suMo.

Carroll E. Estes ed Elizabeth A. Binney imiduarono sotto la nozione diomedicalizzaz-

ne del |l 6i nlvectcrhasafmemmazi on e rablenhalmédico, malattie,h i a me n
100



che aveva generato una visione di questa fase della vita woBr@aun «processo di ineait

bile declino, malattia e decadimento irreversibilEsTESC. L. - BINNEY E. A. 1989: 594), un
aggl omerato di fenomeni e probl emi amed-ni ci
ca risultava appropriata. Ma questo processo, nel contesto biomedico e-seemntibico
contemporaneo, Si mostra piu pronunciato ed anche piu complesso. Lalibaigmazione

ha un certo livello di organizzazione istituzionale, dimensioni scientifiche, politiche e{rofe

sionali nelle quali si struttura e si diffonde, e sifrior za attraverso | 6ad:
avanzate, losviygpo del | uso clinico e medico dell e
rischio, | e pratiche di screening, | o0mavvent

zione. Uno deglaspetti cruciali di questi processi € probabilmente nella biocraédzazione

della salutg CLARKE A. E. et al. 2003) mplicita alla commistione fra i precetti relativi al suo
manteni mento e alla sua fApromozi outedadndin-c he |
dual i, e |l e prospettive di pre@vilse odesedi e«
nuova arena per | O6iinetervento biomedico di r
Un tratto saliente della biomedicalizzazione e rappresentato prdpad | 6 el abor az
Sstrument i standardizzati per | a valutazi on:
me il tumore al seno, le malattie cardiache, il diaketel 0 i p e ché¢ peatendorm i@y

lare, digro statistiche epidemiologiche ritenute sigrafice a livello di popolazione, fattori di
rischio di rilevanza individale (ibidem) : guesta forma di Aprobl e
interviene, inmodo analog nel | o rfappa 2is@ n d maaitia di Alzheintdee | | a
derivato dal riconoscimento di categorie prodromiche di demevz®RgIRA T. - BOND J.

2008). Esso e infatti uno spazio in cui le modalitintérvento e le azioni in grado di preven

re la condizione negli individui e nella popolazione risaltano oggi come elenostitutvi
sostanziali. Nel campo deltaalattia di Alzheimeri progressi della ricerca sui suoenotar-

smi eziopatogenici hanno individuato nel corso degli anni una pluralita di fattori di rischio,

dal trauma cranicai problemi cardiovascolari: questo ha indotto una rilocalizzaziola de
malattia di Alzheimefra le patologie caratterizzate da un esordio prolungate si palesa

cioe, dopo un lungo periodo di tempd quale risulta inttre condizionato da fattori riconel

ci bili al bo &s it ladtabite ighe a fohta di questa duplice connotazione
del |l 6inizio della patol ogi a, accento sia st
modelli dominanti della patogenesi deftalattia di Alzheimee s ul | 61 sanameédu zi on

cina incentrata sullo screening, la cui urgenza poggia su una problematizzazinoeraeé
(ibidem) in quato potenzialmente ospitedel patologco. La biomedicalizzazione

del | 6i nv eha mddellatorimmaygim di anziarew anzianitacapaci di influenzarne la
percezione nell dopinione pubblica, acespoa r t i r
di declino e decamentoinevitabili, rappesenti una dimensione sulla quale la biomedicina
vanta un mandato epat i v o. L6éadesi one a guesto as
del | 6i nvecchi mssioneeminentetnente diolayicanedisiologieaatteizzata da
disturbipotenzialila cui gestne € demandata ai servizi ed alle tecnologiche della biomedic

na nell 6ottica di controllarle o risolverle
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procrastinare | 6i nv e daldaricchenmadllanina hean e sckeanpll G d fi
di prodotti farmaceutici, sistemi tecnologici e medici che promettono di ritardarne gli effetti:
dal |l 6i ndustria del |l a c oaldimdntar;fmg alaahgrurgiaed#-nt egr at

tica. La biomedical i zzazipornoep rdi eol |ionisnivsetcecnhd oa nseunltlc
processo di declincafale e di ineluttabile decadimento, lo trasfarha problema medico a
fenomeno clinico, per il guale cio | d6interve
e necessario ma dobéal tr ond e jcizzhrao ldbprobferezidnedii na, a
servizi ed interventi che divulgano una praseedi postici@ i one del | 6i ncvecchi ar
credita una nuova visioremecondo cui esrseov erosn bi | aefof aet tfa Ifir a
siapossil e agire sulle sue manifestazioni sganci a
del | &fiisi bevit"™o.

Sharon R. KaufmgnJanet K. Shine Ann J. Rus§2004) hanno conditw negli Stati Unitiuno

studio antropologico sulle pratiche biomediche e chirurgichate agli anziani, discutendo

dell e nuove e rafforzate forme che assume | a
Gli autori hanno preso in esame degli interventi medhuourgici ormai di routine nell&io-
medicinastatunitense, o in procinto di divenirlo, che sono rivolti alle persone sopra i settanta

anni-1 e procedure <cardi ol od bypdsgil trapamoedi ren@ @n gi o p |

| 6 e wmiigidilluminando tre processntersecantesattraverso cui i meccanismi di bionied

cali zzazi one dsedHidrienbvbeecrcch i cagneila subordinazioneald s i f i ¢ a:
le possibiita di scelta allalisponibilita di pratiche mediche ed interventi di routine perat pr

lungamento della vitanel senso che il diritto offerto dalla medicinanata didecidere se e

guando usarli o se e quando interrorhper, non  unal 8cmpénafireal eeéc
biomedico si & asfuso in un imperativo morale piepazientj i loro famigliarie per gli stessi

professionisti anitaripoichél a natura del |l 6assi stenzaglimedi ca
affetti sonoraccordaticon atti clinici che possomallungarela vitaquanto, per conversopn-

sentire la morteinfine, la normalizzazione e routinizzazione degli interventi di prolungame

to della vitache possono rappresentare una scelta terapeutica creano speranza ed aspettative di

cura, ristabilimento, miglioramento anche in eta molto avanzate. Questi tre elementi-costitu
scono un nuovo Acampo eticood chlegelcomedr pr eci s

losofica della bioeticanapiuttostodalld mpossi bi I it~ di direa-finod ac
mento della vitgd KAUFMAN S.R. - SHIM J. K.- RussA. J.2004). Quando le tecniche dive

tanomreno i nvasive, si associano a risultuat.i posi
t i ne &KoeficB. A. 1988)nella pratica clinica, ed aumenta lagsione etica a renderle
reperibili; a quel p u n tvemtjinibiscela kbeérta tleeisionate e fat e s s a

prassi standardizzasopravanza lacelta perché diventa inammissibile moiare a quanto
potrebbe f6al aarc engbesai@ modde difficolta di pazienti, famigliari e

2 Per esempio, se ad una personaarhiga al Pronto Soccorso lamentando forti dolori al torace e difficelta r
spiratorie viene annuad unaltraintdrvéniorcardochizuegicodattentiuriechidody p a s s
morire, =~ abbastanza intenemto(luEbaN B K.-HiW 8. K- RubsiA.wi2@06)e bbe | 6
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professionisti sterminati teattamenti anche ad eta mditmavaiizitel d

caso di un aacco cardiaco, per fare un esempio, oggigiorno non intervenire e imjensab

L6i mperativo tecnologico si  trasfereto ir
dici attraverso la normalizzazione di determinati procedimenti igigitin anzianita

Il fatto che la vitapossa essere rtwmariamente prolungata anche in soggettitm@nziani

complica la natura delle responsabilita famigliari: per i pazienti tale normabrzanplica

il duplice obbligo di sottoporsi al trattamento e rimanere vivi, che sono divenuti espressione

di amorefamigliare, ed alcuni pazienti dializzati coinvolti nello studio sostennero di sottopo

si al trattamento per tenersi in visalo perché coniugi o figli lo prendevano. Nel caso del
trapianto di rene, interviste etnografiche condotte conngak donatori e riceventi dac

ment ., i n generale | 6i mpossi bi &ente bisoghoso enlda n o
corrispondente difficolta di non accettare la donazione, nonostantenitorg anziangoo-

trebbe desiderare di namrischiare la vitali un figlio o di non fargli provare dolore. Infine, la
routinizzazione e normalizzazione degligrventi medicechirurgici perl 6 e s t dallasvi o n e
tacementi ficano una nuova bflimentod sapiavviveszp éar a n z
qualita della vitache poggia sulla modifica della percezione dedlemalitain eta avanaa e

del |l a st ess ao0,i dlueoadbladdiailedulia seeltatdissottoporsi a qualche

i ntervento medico val ut ancbwoispanda dll 66aal ||| uortigt aanmeanr
una vita piena di significatoLe tecmlogie biomediche rappresentano una potente logica per

il ripensamento del rapporto trermalitaefipat ol ogi a0 n eelldn@malitd e c c h
della durata dellavita spi rando | e forme espressiiaiie del
prolungare la vitase esistono i mezzi per farlo, rientra fra gli obblighi di cura verso i cari e
rende il morire a certe eta inaccettabile. La biomediéir@réterizzata dalla diffusione di
pratiche biotecnologi@ e di promesse pdrrallentamento del processo di invecchiamento:

dalla chirurgia esteticaalla terapia ormonale sostitutiva, fino ai nuovi farmaci contro

| 6i mpotenza e | 6o eramerdopdella memoria. lqoestp mado sid ce mi g |
formato un fenomeno culturale aggiuntivo che e la vita biomedicalifkataFMAN S. R.-

SHIM J. K. - RussA. J.2004) ome opportunita eimp o s si b i | diyentarenamziaai d i

3Gl i autori, illustrando | e procedure cardiol agi che
to durante lo svgimento della ricerca etnografica, del piu anzigaaiente che si era sottmgto ad un interve
to di cardiochirurgia aveva 98 anni al uraotenla qualegli il ehektaiooup éoppgpdi o n e,

passcoronarico arterioso e sostituita la valvolamatv i sse f i no KaukMANMS® R=SH 0. K2 00 (
RussA. J.2004)

‘Gl autori citano rledbalues pamgp wr, atda Icéuiir roeramaiiz zdab i | i t
fine degli anni ottanta del Novecento, che la biomedicicamp r e nd e s s e zzlaad fdredt ucroarlseo d
che aveva perduto di vista, ade@do o rigettando di conseguenza determinati interventi alla luce dellamiffere

za fra il ritardare | a mort e @LLAHANeDanieb(I087¢Jeinglinmtst e s i s
Medical goals in an aging societgimon & Schuster, New Yorkjtcin KAUFMAN S. R.- SHIM J. K. - RUSSA.
J.(2004).Per wunobdanal i si approfondita della sceltatramedi ca

verso i modi in cui viene organizzata, mobilitata e forzata con riferimento a tre forme di terapie per ilgarolung
mento della vitacfr. KAUFMAN S. R.- SHIM J. K.- RUSSA. J.(2006).
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senza invecchiateibidem): la biomedicalizzazione della saluf€LARKE A. E. et al. 2003:

161-162) e dellavita t e s s a r evendoanedico hafurale ¢ rmMale soprattutto fin ta

da eta.

Dall a bi omedi cal i zz sanoderivagecodcezZiohiéil hve avieicaime aime
incapsulate in unete di sgnificato connotatadaunapart dal | 6affer mazi one ¢
di invecchiamento biologico fisiologico sostalmente pregna degli attributi di inevitabilita

ed inesorabilita del declino e del decadimeler€sC. L.- BINNEY E. A 1989), e da
pare ideologie ispirate dalle moderne tecnologie e da interveatlicmchirurgici sempre piu
sofisticati che I o rendono uno fAenedcnagmOo espos
tardandone e camuffandone le manifestazioni pesiterabili.

32Variabilit”™ e trasfor mazl @enee Migphad abmpaes c e
I modi di p en d araee Hicaegarigagi@cultorali entro cui viene inscritto

| wiecchi amento non sono schemi fissi ed i mmut
rappresentazione di questo momento della vita urpaga me a b i | i all éo-nfl usso

riche, politiche e socioeconomiche: i processi di risigazione che storicamenk&anno ine-

stito la nozione dgenilitanel campo scientifico, la battaglia contro gli stereotipi piu siigm

tizzanti ricaduti(eic adent i ) sull 6i nvecchiamento,n | 6emer s
todisucces® e di O0ft emaz aneth’e | adighigperfa@omdrénsioneideivi par
meccanismi biologici che accompagoan | 6 a v a n z a mwan quali, att@liméntige-t -~

che la categoriaidnalattiadi Alzheimer- le traiettorie @lla biomedicalizzazionge preoca-

pazioni politces ani t ari e per il f enomeno dapprebaai nv ecc hi
no domini di ri f 1 es s i nnforearnsowstaldidaane visioaereip@rC c he p
zione ma anche produrre aspétte sococulturali edinclinazioni individuali verso le persone

in etd avanzate circa il proprio invecchire. E stato osservato che intorno ad espressieni ¢

me Alzheimer, Afseni |l eo, A s ndemeonzasanospntatinuiiod sterdotipie 0
formedirappes ent azi one) del |l 6i nvecchi amentoi-che i nc
va di periodo @notab dalla disfunzione e dalle malattie, e che i contesti clinamatari per la
gestionedeiid t ur bi di memoria sono il terremo pi ¥ f

to di questi meccanismi (cf&cHoLL J. M. - SABAT S. R.2008): in effetti, la prassi dellaat

gnosi preoce del deterioramento cognitiva ridefinito ilcalo di memoria che si verifica con

| 6avanzament o del | 6etcomporeadnaidesh versipne di duantooe, e qu
normalenel processo di invecchiamento biologico.

Al l e modifiche alle percezioni enomhapontr e sent az
buito e non contribuisce solo la diffusione di @peare scientificamente onto, perché a-

l or i cul tural. sull 6et”™ medi a e dzionigcentiz at a pos
che, come sostiene Martha Holstél®97: 4) con riérimento al primo squarcio di storia della
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malattia di Alzheimerin una societa persuasa che il periodo fra i venticinque ed i dqaaran
cinque anni fosse quello in cui le persone si trovavano nelle condiBatid e mentali ot

mali e che, percontraur ant eclc®i mwment o fossero fatet eseo
clino, la scoperta dellesioni istologiche dellanalattia di Alzheimein un soggetto giovane,
Apresenil edo, confortava | 6i de anemawiatafassec h e
anomalol malattia-i n et ™ antecedenti . La | egittni mazi
te la corrispondenza confondente che era stata rilevat@mmbe le autopsie tra i quadri clinici

ed anatomici che puefinirono lamalattia di Alzhemere quelli di una grave demenza sen

le, secondo | 6dautrice avvenne in conseguenz:
gente Vvisione ne gaarehbbraa ledeelrijuardora lemanzd, seiilgaic h e
confini fra normale e patologico GiSTEINM. 1997: 5), oltre alla tendenza del tempo per la
classificazione dell e pat ollotgdizoneimedich@mese al
dente che aveva ragionato sulle mestézioni della demenza in eta avamaz

Uno studio di come categori e, nozioni e val
a piu ampi cambiamenti storici situati € stato conddét@nnette Leibing2005) per il Bras

leur bano, attraver so bblidagisnaarstampd edmpaese mer periodoi p a
compreso tra il 1967 ed il 20@g&r rintracciare e seguirgrocessi che hanno incisal can-
tenuto dell i dea di ofiiinnveqxuwend taanela ®s a.i Llsaic
guestindagine etnografica i prima istanza retava alla problematicita del processo dk i
vecchiamentoinuncontestbe enf ati zza | 6avvenenza Ester.i
tamento dei segni di cambiamento inscritti nel corpo anzmnali quanto avvenga in altri

pae s i del mo ndo: mtedvanti ti ahirypge resteicper la quble il Bdasile é
famoso, noostante una certa tendenza popolare a ridicolizzare questa pratica, € la prova che
vige una generale apprensione per nascondere il decadimentmpria pta. In secondo du

go, fattori sociedemografici lanno determinato dei cambiamentastici nella struttura fam

gliare tradizionale e attualmente molti anziani vivono da soli in una realta in cui laicomm
stione tra | 6indebolimento delle retirsocie
sonein eta avanzatata ispessendo la percezione che gli anziani bisognosi siano unrpeso. |
fine, il Brasile sta attraversando una transizione demografica che ha portato al raddoppio della
popol azione anzi ana iumeno b velpaiteanmttobaecelarata,rispetto o
a quanto avvenuto in altri paesi europei edamericani, e questo ha lanciato in primo piano

la categoria degli anziani nei media perché e stata scoperta una fascia di potenziala€onsum
tori ed elettori. Attraveso il vaglio degli artioli comparsi sulla stampa locale nel periodo
considerato, Annette Leibingvidenzia come si siano avvicendati, nel piu ampio tagit

d aétd avanzata | | a of akcunizteani peiricipali: la longevitanozione collegata ad una
idea morale divtasara sobria; | 6avvento del concetto
cambiamenti sociali significativi; la mazhlizzazione déldi nvecchi ament o, S

fase di scoperta deltaalattia di Alzhemere di elaborazione di un nuovo discorso rotante i
torno ad essa.
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La questione della longevifino agli inizi deglianni Sétantadel Novecato appare in articoli
brevi e sporadici concentrati sul raggiungimento di eta estremaanameate dgarte diper-

sone che abitavano i n pae9ocanatierizzati da undmarcatov i | upp
ascetismdgcome il Giappone che sembrano suggerire undopposi
vo delle faze della civilizzazione del | 6 i nd ues tlra afl ni axgilmikr Zhidmenoe s e

stile di vitasano LEIBING A. 2005: 19). Gli anziani brasiliani diventano soggetti di articoli,

via via piunumerosj solo a partire dagli ani§ettanta del secolo scorso e, inizialmentej-le r
cetteperlad ngevi t” insistono ancora su morigeratez
neldscorso pubblico di dprovanienza straniérapme larsspol | 0 anzi e
sabilita individuale per la propria salute ed invecchiamento moarginalizzazine degli a-

ziani. La comparsa negli articoli di anziani brasiliani poveri ma estremamegeviainforza

il messaggio morale riguardo al rapporto tra la persona ed il proprio ambiente, che rimanda
undi dea di i s a | rpotfigco e la pereziona comé dggetourdle| in qua-

to riconnessa ad entita morali di ascendenza cristiana circa il legame traenmoadattia ed il

rifiuto del proprio destino (ivi: 20): infatti, i personaggi detzanti nella stampa digperiodo

vivono in condizioni di poverta e sofferenza rispetto alle quali la lunghissiquentunque

dura- vita appare una manifestazione di giustizia divina. Ne sono esempi un uomo a-157 a

ni che abitava in un quartieregtadato vicino &Rio de Janeird cui decesso fu attribuito a

nul | 6al tr o aa duma dorh& di Bahiachearaggiunse i 151 anni dopo untuvita

nestata dal dolore per la paralisi di un figlio e i problemantali degli altri due. Questa wisi

ne dell 6invecchiamento muta alla fine del de
demografi ci frattanto avvenut.i e che avevano
all 6attenzione gemiemard tei: dismindsdaamayierapono co- e
testate nei media attraverso figurazioni di L
(per esempio, sale da ballo per anziani, giocare a carte) che di li a psemoro di esse

presentate come fonti di svago o divertimento, meri passatempi, peressswove sfumat

re come quelle i mplicite (@ievil:bidk)a. di Aeserci
Léavvent o doel T ac din sadicaigabeaati doprattutto negli anfittanta

del Novecento in cui gli slogan sul buon invecchiamento cercano dstiiecare gli stereat

pi s ul | 6 edmé peaodoadnspl@deeadinte, esaltando un certo orgoglio dellarpe

sona anziana, ma | e i mmagi ni positivec-evocat e
chiarono, piu che il modo in cui le persone anziane si sentivano ancoeaigidero sforzi

per non diventare anziani @inhehta di forede del( mowv i : 22) .
mento per | a fiterza et”"0 ha wuna vocazione i n:
negativi ricaduti sull dinvecchiamento e | 61 mp
degli anzianicfr. BALLENGER J.F.2000) e ¢ato anche un opificio di nuovidiversi stereat

pi spesso ricollegat.i all é6attivit”™ costant e,

t ", alla conduzione da. ulnoérewdwit enalaorsienalab idrea
sono stat.i model | at i contro | e i mmagini di p
abbandonate, figure, queste, che bHO0ADtesaenon
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nel 6accezione pi ¥ fr eque nddestotfyimaicoms categoegod e i (
positiva a qb@tislunrschidsad titt lerraz ad weal”iostica del | 6
I processi di medi cal i zz a zsi infiltrano apartire daiunov e c ¢
spostamento del versante morale égreso della longevit&erso un versante scientifico: il
segreto di una prolungata sopravvivenza, cioe, non viene piu ricercato nella capacita-individ

ale di accette la propria sorte, ma nelle potenzialita della scienza. Un discorso di matrice g
rontologica sulla prevenzione debloaltravwrso no ¢
|l a promozione di attivit”"ormhaahehe ame-drc ame
logizzazione I(EIBING A. 2005: 25) della capacita di trascendere i segni depdee di acce-

scere ed alimentare la propria autostima. E evidente che di fronte a quest, preaenalé:
taocome quell a di Al zhei mer ha s ubintdooquesta nf i ¢
«nuova categoria di invecchiamento» (ivi: 26) fa la sua apparizione nei medigiiragene

percepita come un problema straniero, sia perché gli articoli sono spesstotradi scritti

scientifici di studiosi tunitensi o europei, sia perché il Brasile ed i brasiliani non vengono

mai menziont. E a partire dai primi anni dvanta del Novecento che aalattia diAlzhei-

mer diventa un prol@dma nazionale anche in Brasile, che la consapevolezza generale verso
questa condizione si accresce. Un numero considerevole di articoli puntualizza i fattori di r
schioconnessi al comportamentadividuale e la condotta di unata responsabile ed attiva

diventa obbligatoria.

Questo genere di ricerca, basata sull 6anali
di ffondono una conoscenza sull dédinvecchi amei
strumeri di comunicazione adottino categorie che riflettono una conoscenza situata e partec
pino alla conformazione di sistemi di classificaziomgnslando cio che e bene e male, giusto

e sbagliato, lungo le linee di affermazione delle distinzioni che rendussibile

| 6el aborazione di un giudizio (i vi: 17)
del | 6i nvecchiamento hanno un i mpatto sul m C
ziani: in Brasile(ma non solo) essi sono intrappola#i irmessaggi di autofficienza che so

reggono un invecchiamento positivo ed il fatto, conseguente, che ogni forma di dipendenza

puo, a questo punto, essere facilmente interpretata come un indesideplilead e d i Aq
et . Urea pdeolplaggi ni pi % insidiose dell & nasc
cesso , s e c umin&poopria hetla svalutazione correlata degli anziani che dovessero r

sultare piu deboli@oobwiIN J.S.1999,cfr. FORBESW. F.T HIRDESJ. P.1993).

® E stato Peter Lasleit | primo a scrivere del | ad eemedregie nszuao ied epl r ocdoo
li, cioé le Universita della Terza Eféfr. LASLETT P.1991,A Fresh Map of LifeThe emergence of the third age
Harvard Unversity Press, Cambridge, cit. lEIBING A. 2005:18), di cui ne fondo una nel Regno Unite|

1981. Nota Annette Leibingh e n el t eaizzada tdrzé etaicbrnoerur ap@geo della vita personake, enf
tizzandone gli aspetti positivi senza riuscire adeplissare la propria ideologia per metterne in luce ancha i pu
ti deboli LEIBING A. 2005:18,n. 10: in particol are, il fatto che |l a no
disuccessp sostiene una categori zzazi orn eontdpponé @iunimeec c hi a
chiamento non di successo cloegBINGAROSpassing. def i ni sce cC
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3.3 La versione giapponese dedlanilita bokeedikigai

La nozione di senilitain Giappone & concettualizzatatsaverso una triplice categorizzazi
ne: lamalattia di AlzheimeKarutsuhaim@, altre forme di demenzat{ihd associ at e al
avanzatacome quella vascate, ed ilboke

«Le caratteristiche ddlokesono cose come dimenticare dove hai messo glitbggehe hai
fatto con qualcosa. Tuttavia, non e solo scordare le cdsekde anche fare cose come aGus

re qualcuno di aver pse qualcosa di tuo quando in realta &€ proprio accanto a te. Tendi ad i
ventare cose che non sono realiRAPHAGAN J.W. 1998:88-89).

E in questo modo che Mrs Yoneyama, una signora giapponese di sessantottesanné il

bokeal | 6et nogr af o: | e caratteri st i dimetteredlie ne el
oggetti fuori posto e non ritrovarli, acause | e per sone di aveeli rube
gnal i d idellaamalattea dimAkzhe@Emer (cfr. par.3.4), ma la nozione dbokecondensa

situazioni che, nonostante manifestazioni simili a quelle che la biomedigm#a al declino
cognitivo e alla demenza, sono collocate al di fuori del reame del patologico: «E certamente
diverso dalla malattia di Alzheimela prima cosa che si verifica & che cominci a dimenticare
cose di te ed in generale. Tendi anche adeaakumcinazion (ibiden).

Léesplorazione etnografica delle narrmazioni p
gnificati delboke(TRAPHAGAN J.W. 1998)ha rilevato tre punti, tra loroniterrelati, della o-
struzione e definizione di dokeésmnaginataitumay or i a .

cornice interrelazionale intrafamigliare come fonte di un gravoso onere assistenziale per gli

altri membri del nucleo, specialmente i figihe strde con i principi morali e i valori culturali

domi nant i nell a societ”™ giapponese, almpungpuar do &
tale che in certi racconti la prospettiva della moisealta preferibile allo sviluppo deboke

«Non voglio diventare un peso per i miei figli. Preferirei morire prima. Il modo migliore di

morire € morire improvvisamente. Non voglio essere un pesoe,Mrs Yoneyama; «Non

voglio dipendere dalla mia famiglia. Spetbe non drenteroboke», dichiara Mrs. Wakida,

una donna di settantadue anni che all 6epoca d
nuora (ivi: 88). In secondo luogo,libkerappresenta una condizione che puo essere evitata o,

guantomeno,tiar dat a ed i mpedirne | 6instaurazione r a
mor al mente informato. Léinattivit "bokeedindi cat a

conseguenza sono promossi una vita sopiglea ed intensal, contatto con gli altri, la prat

ca dei propri hobby. Questo aspetto € strettamente connesso con il terzo ed ultimo, Bssia la n
tida distinzione debokedalle tipologie medicalizzate di demenzaoniosciute dalla biomed
cinainclusa & malattia di AlzheimerQuesta distinzione e agganciata alla stessa struttira ta
sonomica biplare che orientaa percezione dki senilita in Giappone ossia non
agentivitdagentivita il primo concetto aggrega condizioni patologiche sulle quali nonoe ric
nosciuta a chi le contrae alcuna pos#ibitli controllo, come appunto le demenze, il cuneve
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tuale i nsediamento, p éta adierbar docurarla, vieneveotiotda d e |
undaur ea di -99),aenird ilisécondo(coneeita pre@ede le «ambigue forme-di d
clino che sono sussunte sotto la rubricdbake> (ivi: 93) e sulle quali le persone si ritiene
possano influire attivanme. Il modo di pensare il declino funzionale ed il deterioramemo c

gnitvoc he s associano all éavanzamento dell 0e
malattia di Alzheimee le altre demenze, concepite come patelogella classe generica-
jinseichind,ci o | e de me n z,auttadia lalpdroezione dellagita 2 mena

medicalizzata che in altri contegterché non viene associatamodo direttoala malattia di
Alzheimer come forma clinicamente costruita di patologi&RAPHAGAN J. W. 1998: 84).
Nondimenosecisisber ma sugl i aspetti sintomati ci r
del bokediventa «mpossibile traciare una linea che possa segnare chiaramente la distinzione
tra forme di senilita definite dalla biomedicina ddke> (TRAPHAGAN J.W. 2006:273) per-

ché le sue espressioni sembrano sovrapporsi a quelle che, dal punto di visthdoioso®o

tipiche dellamalattia di Azheimer

E stato proposto che i sintomi debke possano coinvolgere tre forme di aigntamento:
corporeo,sociale ed interiore ifiner)®. Il disorientamento corporepud includere: difficolta

nel deamblare, problemi di equilibrio, perdita di forza muscolare, incontinenza, caloudel g

sto e della sensibilita epidermica, disturbi del linguaggiod e bo | ez z a, perdit e
rigidimento delle mani. | sintomi sociali della condizione possasere: dubitare degli altri,

perdita di interessi, aggressivigelosia, inepacita di preservare il proprio ruohella societa

e all 6interno del Isaienfamanto igterior@asintorhi mcludano lengen i di
dite di memor i a, | 6i ncapacit ™ di organi zzar
strazione eiluttanza ad incontrare gli alt(cfr. HENDERSONJ. N.- TRAPHAGAN J. W. 2005,
TRAPHAGAN J. W. 2006) Il bokecausa quindi delle perdite di memoria, una riduzione nelle
capacitamentali, fisiche e sociali in soggetti anziaiiin on dementi 0 | & qual
mandate ad un processo patologico, sebbene il fatto bbkekia ritenuto uno stato evitabile
suggeisce prepotentemente che non sia ritenuto nemmeno un normaldetgitocesso di
invecchamento TRAPHAGAN J. W.1998: 95). La convinzione che lerpene mantengano un

®Ldindividuazione delle tr e aokesieeedKikkaea mmakéhikos(1985yi o n e
Hito wa naze boker u n ¢Whkdo:PeofleoBcame Bobe?TheeCQaises and cCar&k af U ,
Boke], Shinseighansha, Tokyocit. in TRAPHAGAN J.W. (2006:274).

" E stato osservato che il termihekeé applicabile ad esperienze di disorientamento che possonicarsiiin

una molteplicit”™ di situazioni di ver s e, nan.tlingagolath e ne s
essa. Il jet lag, in Giapponese, viendigato comgisa boked o v e i | primo terminfe sign
ferenza nel tempod ed i secondo, appunt o, Adi sor
| 6associazione di g mettentooin lee @he egste tarche anbke idfantiiez(il bmmbind -

che non controlla le proprie funzioni intestinali a letto) e che attendere a lungo una persona in ritardo
sull appuntament o possa pakdé(dfrgiearrancaeJ. W.1998 85). inguedtaa u n a
direzione, ilbokenon combacia né con la demenza né con il processo di invecchiamento e «viene categorizzato
all dinterno del reame degl. aspetti nor mal i del con
della vita sebbene per ragioni diverséiden).
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certo grado di agentivitdspetto alla instaurazione daebkee che possano quindi prevenirlo o

ritardarlo, | 6aspett o es sa&one digleso cantelttancherispetta dlla er i z z
demenza ed allaalattia di Alzheimer

Il bokeracchiude un universo di significati sociali e culturali riconducibili allziowe locale

di persona e agli obblighi che gravano sui soggetti anche nei termini ghipggno &ivo in
specifiche pratiche atte a contrastarne | 6avyv
I n una societ”™ come quella giapponese, i n culi
sono i mperativi altamente valorizzati, | 0inatt
dotato di un contenuto morale positivo e la pratica delle attivita ritenute efficaci nel @ntrast

re | 6 e mebokenomenselaméntelun impeg individuale, ma e anzi una responsabilita

sociale TRAPHAGAN J.W. 1998,2006) Cio che conferisce alla nozioneltikeun denso co-

tenuto morale | 0iipender® edipoodafcheairoscrivona, inala i di [
societa giapponese, lo spazio di concettualizzazione e costituzione del sé intersoggettivo. I
principio della retprocita inserisce le persone in contesti relazionali orientati da obbligazioni
interdipendenti verso pratiche miaimente equilibrate del dare e del ricevere. Sebbene la s

tuazione socidl e mogr afi ca stia mutando, un esempi o de
provenire dall 6or i en {figiankearcassioneddellb porziang pilocdrtso g e n i
stente di erdita al figlio maggiore deve esserentor obi | anci ata dall 6of fer

un posto in cui vivere e dal sostegno economico in vecglmarganto, in linea teorica, glha

ziani giapponesi sono legittimati ad aspettarsi che dg@ameto da qualcuno per il gorto

sociale di cui abbisogneranno in eta avanzataT ut t avi a, guestbdaspettat
norme sociali giapponesi contro il pesare sugli alfRAPHAGAN J. W. 1998: 93).
Lbavanzament obolkka bubi stadspiuagtavd inddde lamwozione della persona

che lo presenta dalle relazioni sociali e dalle forme di interdipendenza che nel confesto gia
ponese definiscono un i ndi vi desiderabil®eespavasts ser e u
vole delbokee rappresentato proprio dalle limitazioni fisiche e cognitive che rendonsimpo

sibile a chi lo ha di ricambiare i favori che riceve, a partire dalle stesse attenzioni di cura ed
assistenza, p e r ¢ h @iinterdipeqderes degenera i dirodisprezzaud statd e

di dipendenzanidirezionale.

Le azioni e le attivita che sono considerate efficaci per sventare la venbitzkdsbno ino-

raggiate anche dai governi locali con iniziative concrete preenairaverso retiche di aute

realizzazione strutturate intorno alla nozionekiyai, che funge da concetto cardinale per

| 6espressione dell didentit”™ eor valkgai sdn®lplud bl i c
presentate dai gowar anche attraversopuscolireperibili negli uffici pubblici, che sono
strument i di i nformazione per | 0organazzazion
to al p er s kigau Spessa) queste gpubllidazioni contengono immagini di@inzia

impegnati nello svolgimento di hobby accompagnate da didascaligpdelikigaiié la fonte

del v ITRARHAGRND]. W, 2006:280).Le attivita supportate ed organizzate a livell® ist

tuzionale sono genericamente finalizzat¢ | 6 adesi one dell e persone a

realizzazione, ma molte di esse sgpedficamenterivolte alla popolazione anziana: puotira
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tarsi di lezioni di cucina, corsi di musica sugli strumenti tradizionali giapponesi, spat (gat

ball, groundgolf), lezioni di gruppodidh i gr af i a . sihilddontegtiengeta avanzata
rispecchiaesodd f a | a concettualizzazione dsdn 6i nv .
do la quale va rispettato un duplice igpe morale: che per essere un bu@im 1 un buon

anzianoi é indispensabile la salvaguardia della salute, ottenibile appunto anche fruendo di
queste attivita, e che il coinvolgimento in attivita digpa € essenziale pervgre una buona
vecchiaia(TRAPHAGAN J. W. 2006) Ikigai, a prescindere dall et ™,
vita che una persona persegue oppure quello che una persona fa con impesgione pae

questo pud condensare una pluralita eterogenea di pratiche, attivita, formécdzidee n-

sieme alla sensazione di appagamento o piacere che se ne traggono. Per esempio, un giovane
studente universitario potrebbe indicare come progigai il giocare a nahjongg; una ne-

mamma trentenne potrebbe identificare nei figli il gagai, mentre per una donna sulla<ci
quantina potrebbe essekégail 6 ar t e gi apponese omf.euihdaikigaio mp o s

non classifica specifiche attivita o tipologie pratiche ma piuttosto categi z za | 6at t i
generale, lungo due assi coesistenti: per un verso sottintende la partecipatioperdena a
contesti sociali ed entit”™ gruppali in cui
corsod i composi zione f 1l or eal e,ikiga haladchezun vensahta p e
intimo e riflessivg o introspétivo, ¢ h e i mpl i ca | a pratica di
reali zzazione ed alTrRaPHASAX J.\V. 20D 2Y9) deericdrca diond i v i ¢
ikigai ritenuta i mportante per ogni faswoia dbo

me un piuintensosignificato di strumento fondameie per ricacciare una vecchiaia diisol
tudine, tristezza, persegaif dalla malattia, ed & per questo motivo che i governi ed i membri
pi % giovani del | e iKigaiecruciale affinchéoumdivadliodia ig grada n o :
di evitare ilboke.

Alcuni libri improntati a stimolare il mantenimento della saluteté avanzata specialmente

ad i mpedire bokibmenei meresdel n circol easatione ¢
su immagini di visite mediche settimanali in ospedale, fragilita fisica, ampididfarmaci, e
soprattuttoper gli uomini, imitate interazioni sociali. In linea con queste rappresentazioni
Al etterar i e 0 eropylespostiatschiordiisvilgpare éddkérispetto alle donne

a causa della loro fedelta al valore giapendi estrema devozione del tempo e delle energie
al lavoro; durante gli anni di vitarecedenti al pensionamento forzato non avrebbero l& poss
bilita di suvluppare hobby, intessi, attivita di svago da trascinare negli anni successivi alla

pensi one. Il n pratica, gl i uomi ni arriwerebb
solidate e con una piueslata probabilita di cedere alla svogliateznaomma privi dei pn-

cipal.i strument.i d i bokeolLe tlonree,sinveoe ,a |l d vbd mdsm r Ig@ o
di svolgere attit ©~ varie gi~ in et”™ relativamente gi

solidi appigli di contrasto doke.

8 Per questi esempi digai, cfr. TRAPHAGAN J.W. 2006:279.
® Cfr. TRAPHAGAN J.W. 1998:85-86 e relativa bibliografia.
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La relazione trakigaieboke condensat a dsotaladziathedavrebbeess una pe
re costantemente attenta a mantenersi attiva, soprattutto miestca@he coinvolgono altre

persone del resto, il bagaglio simbolico associato alla categoria del Hjoncontempla un

simile sforzo- tuttavia ilr a g g i u n g iikigai,nptrrdinaldzzatb espressamente a cantr

stare ilboke non si esausce nel potenziale allontanamento del declino cognifdreentare

unboke rGjinpu, sol l evare un Agi udi Aimancanzadmpa-l e s ul |
gnoper i mpedirl o, di C 0 n skiga pue esgeee,medlicdcamspresan i t a r
come una tattica per consolidare la percezione di essere unr@uIGTRAPHAGAN J. W.
2006:281-282). 11 bokeé una ategoria della senilittn Giappone uno dei possibili tracciati

per pens areeecdpiéca ndiscossircultarali, morali, i ed economici prodotti

sull 6i nvecchi ame n tudini delNsaonpar®ramnansintematice cors quetiiidi i1 t
demenza e malattia di Alzheimeille paure che analogamente suscita il pensiero di poterlo un

giorno avere, ibokepuo essere definito una categoria morale anziché diagnestieasere

compeso come malattia solo in termini socioculturali piuttosto clbici.

3.4. | dieci segnali di allarme dellmalattia di Alzheimer

Agli inizi degli anniNovanta del secolo scorso, Peter J. Whitehouseutorevole neurologo

e geriatra statuniten8e st at o i nc ar issoadtian diddentiflcadeAdiec h e i me r
segnal i pe @mdlaltiadi Mzheimed c h e pooentaesla discriminazione di
disturbilegatal | 6 avanzament o del |ilé@ménzadEgli elalsom® gn i di u
stoelenco:

1. Perdita della memoria
2. Difficolta nel compiere azioni famigliari
3. Problemi coril linguaggio

1 peter J. Whitebuseh a dedi cat o trentoanni della sua carriera al
campo dellamalattia di AlzheimerPresso la Johnsdgkins University, negli anrDttanta del sedo scorso, ha

contribuito alla scoperta dei primi farmaci approvati per la gestione di questagiat@d ha svolto in seguito
undintensa attivit™ di consulenza per varie industrie
interna alh biomedicinaiguar do al | 6 ap p maattia di Alzheiniefial qualeasi eadiscadtato o
sapevolmente abbracciando una nuova prospetiva e pot r ebbe apparir-gesome- ef fett.i
sta condizione di salute ed i suoi stessi pazienti con il preciso intento di fornire loro una migliore assistenza
(WHITEHOUSEP. J.I GEORGED. 2008: xiv). Questo suo nuovo approccio € significatigata costruito intorno

alle conoscenze ed alle linee di riflessione teoriche delle discipline sociali ed umane come dimostrand-le sue co
laborazioni con studiosi di antropologia, sociologiasiilfia e storia (Jesse F. Ballengbaniel GeorgeAtwo-

od D. GainesJaber GubriumPatrick J. FoxStephen G. Pasfanice E. GrahanMartha Holsein), ed il riferi-

mento a lavori desponenti di questi settori disciplinari (Anne BastiMgrgaret Locl. Cfr. WHITEHOUSEP. J.-

MAURER K. - BALLENGER J. F.(eds) (2000)WHITEHOUSE P. J.et al. (2005), Whitehouse P. J. GEORGED.

(2008).
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4. Disorientamento spaziale e temporale

5. Perdita o diminuzione della capacita di giudizio

6. Problemi con il pensiero astratto

7. Mettere gli oggetti fuori posto o perdere gli otige

8. Cambi amenti nell dumore o nel comportamento
9. Cambiamenti nella personalita

10.Perdita doéiniziativa

Nel Si t o doeglsdodanion dolieeei possibile avigare in una sezione dedicata ai
di eci s e g nwaling siyd,adsilvengonoenddotti da un breve paragrafo:

«La perdita di memoriache distrugge la vita quotidianmon € una tipica parte
del |l 6i nvecchiament o. Pu essere un sintomo de

5

causa un lento declino nella memoria, nel pensiero e nel ragionamento. Ogni individue-puo sp
rimentare uno o piu di questi segni a vari livelli. Se noti qualairessi,per favore, vedi un
dottore»™.

Nella schermata principale sui dieci segni, a ciascuno € dedicata una piccola casella isolata
nella cui parte superiore viene fornita una descrizione del modo in cui si manifesta ¢on rifer
mento allamalattia di Akheimey segui ta da una domandai; scr
co cambi ament o tgpica agerélaed changd congisposte ®i@onffonto tra
normalee Anon nor mal eo0 si ntolaatiiLzaz ati & fiemr enrzaa ttala
[ tipici c amb i adhé&ssd & conastasda due eolorine chidmat@ aspeitiv

mente fisegni dell 6Al zhssioméradi eafitdbpt ¢cm 6 amt
cati, affiancata ,e degll lizdi aostermgp iEccatrmdn leSceasha ¢ u n e
capacita nel giudie e nei processi decisidn i Rréndiere una decisioneaghbata una volta

ogni fiMaet oere gl i oggetti fuori postoi-ed es:s
trovairPleircder e gl i orifedneentd ai problgm visivitchee pdssorn .essdren

per alcune persone segnali deflalattia di Azheimer il sito cita le difficolta nel leggere, nel
giudicare le tstanze o nel determirar colori che potrebbero speriman:

«In termini di percezione, essi possono passare davanti ad uno specchio e pensare che qualcun
altro é nella stanza. Possono non capire che sono loro la persona nello spaeihéoun tip
co cambiameto associat@ | | 6 et ~? Cambi amenti nell @a%visione
La contrapposizione, problematica e difficoltosa,noamalee patologico(cfr. CANGUILHEM
G. 1989 [1966])nella valutazione di questegnali € evidente, spetmente in considerazione

Y http://www.alz.org/alzheimers_disease_10_signs_of alzheimersarsjvo mio
2 http://www.alz.org/alzheimers_disease_10_signs_of alzheimers.asp.
'3 |bidem.
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del fatto che lanormalita ponderata puo essere intesa anche in senso squisitamentei-soggett
vo, come bagaglio di abilita capacita mentali ed intellettuali possedute in passato dalla si

gola persona ed in base@ual e quanti ficare | 6entit”™ del A
normalerispetto a ciascuno dei dieci segnali € molto complicato. Le esjlit fornite nei
Siti specializzati, fra cul guell o chde ho ci

guesto decalogo, sono tentativi di dipanare una irriducibile complessita e varieta di esperienze
e vissuti di malessere péirimeredubbi persistetn riguardo a dove collocare una soglia tra la
normalitae il patologiconei meccanismi biologici del pcesso dirivecchiamento.

Quando si parl a di Adi fficolt”™ nel coompi er e
praggiunge con la demenza di pianificare e portare a termine correttamente alcuni compiti
guotidiani o gesti usualmente compiuti: cueaan cibo, effettuare una telefonata, managgi

re il denaro, ricordare le regole di un gioco o svolgere uno dei propri hobby. Affinché simili
carenze si prefigurino come indizi allarmanti & forse opportuno considerare la frequenza con
cui ricorrono, il livello di problematita e dannosita; se compromettono, e quanto, la qualita
della vitadel soggettoWHITEHOUSEP. J.I GEORGED. 2008).

Le persone con demenza spesso presentanmalrcati disturbi del linguaggiche possono

rendere difficile seguire e capire i | oro disco
mal at o, par ol e passepardne mitha gpidgatonsneudologo)iec o s a 0 ,
circonlocuzioni che sopperiscono alla mancanza rdnite anche semplici e di uso comune
(Aguell a cosa per | a mi anthiooc)c. a oT@hmovdesturéa ,diali s p

della Memoriaho awito modo di osservare conversazioni fra medico, famigliare e ammalato
I cioe persone con diagnosi di demedegenerativa primariga controllo - in cui il peso di
guesti problemi linguistici apparivadalzante.

NEUROLOGQ «Signora, lei perché é venuta a fare questa visita?».

PAZIENTE: «E, perché, non lo so perché. Si vede che ha piu piu pit piu pius»

NEUROLOGQ «Lei dove abita?»

PAZIENTE: «lo abitopresto»

NEUROLOGQ «Vicino. Mica tanto», la signora proviene da witta del Lazid...]

FIGLIA: «A volte, perd, mi inverte i concetti. Dice che é freddo, e invece vuole dire che é caldo

[ é]se | e chiedi, peYuwmiselmpimastpaero pirlanrziosdi?o ti r |
09/03/2010).

La figlia della pazienté per la quale ipotizzeranno una componente degenerativa eella d
menza vascolanaizialmente diagnosticatanel prosieguo del colloquio clinicglargi alcune
spiegazioni ulteriori rigardo alle ¢rapie seguite dalla madre e ai cambiamenti comportame
tali che aveva mvisato in lei.

NEUROLOGG ¢ Signora! Ogagi comd ?! C freddo o cal do?ée
PAZIENTE : «E caldo»
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NEUROLOGQ «Ma 0ggi?», la sainterrogazione ha un tostupito.

PAZIENTE: «Quand non c¢c6ho qual cosa, no? Ma quel fatt
dicetut e | e cose precisae [é].

La signora ha il capo reclinato in avanti e gli occhi chiusi: & la dottoressa ad accorgersi che sta
dormendo] é.]

NEUROLOGA «Signora! Le ha fattgenire sonno, sta visita?!».

PAZIENTE: ¢Sta visitaé e io gi~" stamattina stavo
NEUROLOGA «Che ha mangiato a pranzo?»
PAZIENTE : CA pranzo, pranzoéé e dopo un istante

«Oh, Sgnore Santo!».
NEUROLOGQ «Che siccede signora?».
PAZIENTE : «E sempre cdsta bambola», e ride: «che non si riesce a trovarla. A me non mi pare

dircordarmi di questoe [ é&].
Mentre il medico compila la relazione, nella stanza cala un generale silenzio; la signora guarda
fissodifrontea s® e di fronte a s®, appesa alda pare

grafie di bamini al mare.
PAZIENTE : «lo, boh, mi pare che sto bene. Guarda quei bimbi, quaétmeBip s 6 & merai

glia».

Il medico mostra infine la prescrizione afiglia e inizia con lo spiegarle il modo di sommin
strazione i n(marardinpe [déel.|l O6LEab i sxiagnhor a, in un som
i ntanto di ceva, un po6 strisciandai» (ddc, voce:
09/03/2010).

Stando alla letteratura esistente sulla produzione del linguaggio nella demenza e nella malattia
di Alzheimerfenomeni caratteristici sono: la perdita deldpacita di produrre sequenzarte
porali logidhe, di selezionare i dettagli appropriati e discniane fra fatti reali e finzione, i

ficolt”™ nell uso adeguato dei riferi ment.i e
fronte grammaticale McLEaAN A. H. 2006), che di solito viene compromesso
dal | 6 av a nla patmlegnat Abdcundstudiosi hanno sostenuto che i problemi linguistici

delle persone affette da demenmarebbero essere effetto delle condizioni in cui il discorso
viene prodotta di cratteristiche culturali che non sono tenute in considerazione nelle val
tazioni oggettive (ivi: 167). Altri hanno ricercatootha | i t © d i facilitazioc
discorsiva dei malati di Alzheimer: Steven Safatconsighto di lasciare a questergene |l

tempo di cui hanno bisogno per trovare le parole e per organizzare i pensieri, menkd-John

lick, in una ricerca condotta con ammalati istituzionalizzati in Sg¢oz#éa sottolineato

| 6i mportanza di empati a, ozoneldieun dialogo aseté’a b n e g a

14 SABAT Steven(1999),Facilitating Conversa i on wi th an Al zhei merods i sease
direct Repair,in HAMILTON Heidi, Language and Communication in Old Age: Multidiiciary Perspective,

Garland, New York, cit inMcLEAN A. H. 2006:168;KiLLick John(1999), t 6 s a Rum Don- Thi s
ci ent 6: xferiencesiof Peaplg with Dementian A Gener at i on 0549, sitonlMCLEANS n.
A. H.2006: 168.
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Un altro segnale doéall arme = costtempotaies-o da ep
tuazioni in cui le persone possono smarrirsi anche nel proprio quartiere, non riconosezere il p
sto in cui si trovano, non ricordare come ci sono arrivati 0 non riuscire a ritrovaradia ditr

casa.

PAZIENTE : ¢C un poo di trientamentcsa tntke le lsose. Anahe in autothi s o

bil e, l e dico, | 6altro giorno ci ho messo due or
successo anche di notte e ero dispertléefmé ancor a

nare a casa, ma mi vergognavo. Alla fine, ho chiestoinuoenegp e dopo wuno- pod mi s
vat a[éé].

NEUROLOGQ «Sono episodi che si sono verificati sempre piu spesso, oppure € solo che me li

dice tutti insieme?».

PAZIENTE: ¢ No, p iudMmosdpesgormida» (ddc,d11/05/2010).

E a questo punto che il medico chiede le spiegazioni piu chiare sulla faccenda della automobile.
MARITO: «Se faceva il pieno, poi ci tornava a farlo anche il giorno dopo. Una volta ha sbagliato

|l a straddén tsaupperresstor ada, che non | a doveva prend:
PAZIENTE: «Quasi ci riprovo, se potraddé, al |l ude al |l 6i potesi di ripre
NEUROLOGQ ¢No, signor a. Lasci perdere. Se c¢co6 il n
06/04/2010).

Lagravitadie vent i del gener e, anche in guefto caso.

testo, dai soggetti e da circostanze collaterali: basti pensare al fatto, banalissimo, iaevero
perdersi nel proprio vicinato & ben diverso dal farlo dentro la metropolitaiakgo se non

ci si € mai stati prima. Un paziente, al quale venivano chieste dal medico delle informazioni
sulla sua capacita di orientarsi in automobile, applicd un parametnaddiigimolto simile.

NEUROLOGA «Come vanno le cose?»

PAZIENTE : «Come stavo, sto. Magari qualche giorno &€ meno chiaro, ma in linea di massima sto
bene».

NEUROLOGA «La macchina la guida?»

PAZIENTE: «Si, Si»

NEUROLOGA «Non é che si confonde?»

PAZIENTE : «No. Certo, se vqui, perché se vo a Roriiache ci sono stato un par di volte, € piu
difficile ritrovare le strade» (ddc, 23/03/2010).

Inoltre il disorientament@otrebbe essere indotto da cause ogefiti estranee ad una forma

di demenza: mancanza di sonno, usaldbl, gress depressione | 6 assunzi one di C
(WHITEHOUSEP. J.i GEORGED. 2008), percio le persone, prima di problematizzarlo g; pe
gio, sovradimensionarne le eveatu i i mplicazioni Afpat ol ogi cheo

gueste possibili ariabili.
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Riguardo alla perdita o diminuzione della capacita di giudizio che puo affliggeresienpe
con demenza, puo esternarsi in vari modi accomunati dal fatto di non adat@sipora-
ment o precedente: | o6dbadiglnameatouraagpreo@r
le, una gestione sconsiderata del denaro come, p@pédseo |, | el argi zi one
venditori televisivi oppure spese consistenti per atiquisvoretti domestici supfui.

La figlia allora racconta che la madre, che vive sola con una specie di badatitegartam-
ce di seguirla, ha dei problemi con la gestione delle faccende domestiche e probabilmente nella
cura di sé: le é capitatan giorno, di entrare nella casa della madre trovandalsadnstata-
gienicodi sperato e non pu, affermare con sicurezz

al massimo | a madre pu, farsi | a doc eina, ma

e in grado di prendere i mezzi pubblici, anche se questa € una cosa chem vitsn ha mai

fatto [ é] La figlia non sa se prenda i far mac
possibilita di controllarla quotidianamentea che sa usare | deuro ma no
o meno Ail valore dei soldio.

FIGLIA: ¢ Quando siamo venut. all 6inizio del me s e

soldi e mi ha detto che non sapeva quanto ci sarebbe voluto. Avevalpféseuro!!!» (ddc,
31/03/2010).

PSICOLOGA ¢Conosce | 6euro?e

PAZIENTE : «A volte riconosce il valore dei soldi, a volte no. Per esempio, la pensione la tiene
lei, e € lei che paga questa donna [badante]; e allora pud succedere che, per esempio, le da 20
euro invece che 200» (ddc, 27/10/2010).

| problemi con il pensiero astratiodai alcoli aritmetici alla corrtta gestione del proprio
contobancarithanno undéintrinseca ceoitalatevgasnertain pr o p
se stesse complesspiindi potrebbero diventare problematici per chiung&4{rEHOUSE P.

J.,1 GEORGED.2008) <con | 6avanzamento dell 6et”

La tendenza a perdere gli oggetti o a riporli in posti inusualiun campanel |l o d
deve essere valutato con attenzione perché se, da un lato, di dimenticare da qualche parte o
chiali, chiavi, | 6ombrell o, i | anghe aresanfieceg | i ,

dal | 6et ", d a | hedyaekte forme di distrazione legate alla collwcazione degli

oggetti potrebbero celare una compromissione nelle strategie di prebleimg (ibidem).
Spesso, alle sopraggiunte difficolta nel ritrovare o nel risistemare nei lapgbituni gli @-
getti, le persone malate reagisconousenido gli altri di essere stati derub&UHITEHOUSEP.
J.7 GEORGED. 2008).

NEUROLOGA «E, comunque, perché é venuta qui?»

PAZIENTE : «Ho vuoti dimemoria Mi € successo qualcosa di spiacevolissimo: non ritrovavo
delle cose e avevo, mentalmente, accusato una persona che frequenta casa mia. Quando le ho r
trovateée
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NEUROLOGA «Le & preso un colpo!»
PAZIENTE: ¢ Di[ épliené( ddc, 20/ 04/ 2010) .

NEUROLOGA ¢cMa vedeva cose che non cbéer anaj oppur e

re?»
NUORA: «No, ho, quando ti diceva che vedeva la gente o i ladri oppure che io le rubavo le cose,
lodceva perch® pensa164l/2000p vedevaéée (ddc

Con la demenza possono insorgere cambiamentpanr t ame nt al i e dell 6umo

ammalata puo mostrarsi irritabile ed agitata, diventare aggressiva, passare senza ragioni app
renti dalla calma al pianto. E una costellazione ampianthrai importanti nel quadro delle
manifestazioni dellanalattia di Alzheimereliminati tuttavia dai criteri diagnostici correnti
condi zionat. dalo fdpealrlaad i dgereeoaczodg IDBItHINMOMO L.

et al. 2006 cfr. par. 2.4 ma rappresentano un fardello emotivo, psic@ogd economico

per i membri della famiglia dei malati e soprattutto per i loro caregWemnali, senza comat

re il fatto che si associano a dinamiche ditugionalizzazioneprecoce e di aumento

del | 6 os p e,dprovocando auna @eascita dei costi per la spesa sanitarida lega
all 6assi stenza.
| ndi vi duar e i sint omi comportamental. e | e

e semplificato dal fatto che si insinuano in un retroterra di atteggiamenti e di attitudini con il
guale stridono, sul quale risaltano: peesdipicamente pacate e mansuete impramente
di ventano irascibild@ O insofferentd.i oppur e

i solano nell 6indifferenza. Quest. mut ament i

guadro di depressionea in entrambi i casi, dal punto di vista medico, e consigliabileerichi
dere un parere. Del resto, un quadro depressivo puo coesisterensaatiea di Alzheimer

non diversamente da psicosi, irritatdiliwandering agitazionee aggressita, ma la depre
sionee uno degli stati meno disguibili rispetto ad un deterioramento cognitivo e le persone
che nesoffrono da tempo rapgsentano u@incognita per i medici perché capire «quanto la
demenza sia dovuta alladepreasse e quanto sia dovuta &1 06i
so una sfida»WHITEHOUSEP.J.T GEORGED. 2008:183). Questa difficolta di discriminazi

ne diagnostica e stata dewiata da molti medici di medicina generale, come una componente
problematica della gia complessa gestione degli assistiti con un quamiessivo proprio
perché gli eleranti sfruttabili sul piano interpretativo per sospettare eglirtb cognitivopos-

sono essere occultati dalle conseguenze della depressiomgersac

MMG: «Questo paziente depresso, cosi complesso nello sviluppo della silasigteiamente
guando arrivera un momaerit e arrivera anche per luin cui il deterioramento si confonde con
i sintomi della depressionsara un disastso
EP: «E difficile discriminarlp.
MMG: «Assolutamente difficilesul piano clinico, sul piano della relazione, e difficilissimo
(Int. MMG/U10,02/07/2010).
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Nella pratica professionale concreta, il rischio di fraintendere i sintomi della depressione
accenni di declino cognitivée reale e in alcuni casi ladotto scelte di approfondimentoadi
gnostico che, se pur non del tutto inappropriate, avevano dato esiti diversi da quellipronost
cati.

MMG: «Per c h®, non sempre cb6hai | 6 Al z hadro dne+ | mo |l t
pressionenarcata, di sindrome depréssche & nascosta

EP:«l N questo senso, | dindagine su*» disturbi de
MMG: «Si, si Ti farei vedere tante persone che ho inviato che per me erano disilabndno-

ria, che son tornate con una di aG@emtooDisturd e i col

della Memoria con diagnosi di sindrome depressiva. E come terapia gli han dato gli argidepre
sivi, non gli han dato anticolinesterasici! Questo &€ molto importan{gnt. MMG/u4,
05/05/2010)

La valutazione cognitiva, per i medici di medicina generale, € un atto molto complesso anche
per ch® | 6 a sspesss présénta quadri zliic@norbifigd quali e difficile orientarsi:
pertanto, quando un famigliare lamenta sintomi come declino della memoria, riduzione del
controllo emotivo, mutamenti nel comportamento deciun calo nella capacita di piandic

zione o il medico stes® si accorge che un paziente che segue per altri motivi dimeptica a
puntamenti o di assumere i farmaci onehela subi
cura di sé, non é affatto inusuale che i medici di medicina generale siano portati adeattribuir
gue.i sint omi al | a sdpaumre alla depressionelradeN B E.tet'al. av an
2008).

| cambiamenti nella personalita, un altro dei segnali di allarme pealattia di Alzhémer,

non stravolgono | 6i mpianto caratteriaile del
stenti, di solito- sebbene esistano anche testimonianze contrageu e | | | pi % fin
(WHITEHOUSEP.J.T GEORGED. 2008) Non sara inutile che io riporti un episodio @grafico

in cui questa medd#ma descrizione fu datadaonre ur ol ogo per | dilmavecct

paziente a cui faceva rifienento, um donna di ottantadue anni cbhld Cognitive Impair-
ment era accompagnata alla visita dalla nuora e da una nipote. Gli esiti della valutazione ¢

gnitiva con i test di screenirgpnfermravano | 6esi st enz apiudostoman dec
cato. Ad un certo punto del colloquio clinicon il famigliare, la nuora prese la parola per
portare all 6attenzi anergiddthedocenme di co al cuni at

NEUROLOGQ «E una persona che & sempre stata cosi, ma ha accentuato alcuni lati det-suo cara
tere. E questa  una definizione che possi amo

Loultimo segnale di a | Legersome che hdnro prpbéemiddidt a d
menza possono diventare completamente passivélethdonare tutte le attivita che prima
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svolgevano, isolandosi in uno statondincuranzaerso gli altri, dormire in eccesso o trasco
rere il tempo guardandmon disinteessela televisione. Lanormalitadi un atteggiamentosa
s 0 c i at'é na kehtidssesporadicamente stanchi di alcuni dei propri impegni candtidi
dallo svolgimento delle faccende domestiche agli obblighi lavorativi elisoci

NEUROLOGA «Ma lui duante il giorno che fa?»
FIGLIA: «Si alza alle 8, cammina sul corridoio, guarda la televisione e si ricorda tanto @el pass

toceca | a mamma, i pap’, vuol e andare a | avorare
NEUROLOGA «Ma € aggressivo?»
FIGLIA: «<Eh,n  po & si . S pér]aduidc,20/G4/@010).a nott e

NEUROLOGa ¢ Mada quanto tempo & cosi passiva?»

NIPOTE ¢Da qual che anno. Doéjenvieirsnsoa sitla nduernotér oq uced sl e
pisce e che poi, in primavera, esce, la trovi fudre fa anche attivita pesanti; ieri per esempio
ha trasportato dei vasi di coccio grandi, che i

nega tutto quello che succede, anche se sono cose evidenti» (ddc, 13/04/2010).

Il primo segnale di allarme pdéa malattia di Alzheimer | a fAperdot acdri. meao!
3.6). essasi esprime con la dimenticanza di informaziogentemente acquisite, importanti
appuntamenti o eventi, il richiedee r i pet ut amente | a stessa co0s
mnemonici come note gpunti. Lanormalitad i siomi | i epi sodicoassoci at
siserebbe nello scordare nomi o appuntamenti per ricordarli perd in un momeo¢sssue

35La Aculturao nella valutazione dell a dem

Léapproccio biomedico ufficiale alla aemenza
rametri di riferimento omogeneizzati e fissi che schematizzano comportamenti, attitudini, ab

lita destinati ad un giudizio fondato in massima parte su esiti di procedure standardizzate,

pensi aitest, orientate alla ponderazione di carenze o disfunzioni, come tali percete e ra
presentate dallo stesso sapere scientifico; eppuresitangi biomedica di certe condizioni o

stati, incluso il processo biologico di invecchiamemer quanto egemonica o almeno molto

pervasiva, non esaurisce tutte issmtideisaggei oni roi
ti. Anzi, piuspessofaé ce | 6i mpresa di accogliere,t-nell e
tori storicaculturali e sociali che plasmano la rappresentazione e manifestazione dei vissuti di
salute e malattia, pprio perché ladeteni one e | 6applicazi one di un e
mente fondata e panto pretesa come universale, sgombra dalle indkistoriche, culturali,

sociopol itiche | a stessa ttviido.one biomedica dell a

15 http://www.alz.org/alzheimers_disease_10_signs_of_alzheimerscspVHITEHOUSE P. J. i GEORGE D.
(2008).
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Nella valutazione medicolinica della demenzaontenuti storiceculturali e sociali impkati

nell 6esperienza e nella rappresentrgozi one de
Uno studio antropologico svolto, tra il 1993 e il 1996, a San Franc@toiferimento alldo-

cale comunit”™ <cinese, ha preso in esame |20
della demenzaH.LIOT K. S.-DIMINNOM.2 006 ) . Parte dell 6indagi

presso laMemoryCl i ni ¢ and Al deleli anémn ebasCatisaiinthaeviatlito
durante il periodo della ricerca verihque pazienti di origine cinese. Il team operativo alla
clinica aweva carattere multidisciplane e comprendeva anche un antropologo medico, oltre a
un geriatra, neurologi e neuropsiogi, infermieri, assistenti sociali. La disconoscenza dei
medici di certeconcezionj valori e comportamenti condivisi dalla popolazianeese res
dente negli StatUniti rispetto alla patologipuo indurre delle incomprensioni che poi agisc

no nell 6emanazi one di un parere medico fina
la pena chiarire subito che nonsiptar | ando qui di una i poteti
rei ficata, che sar ebbe canteraporameasgeaintb indsistentp:@ar | (

che negli Stati Uniti la comunita cinese si mostra assai eterogenea e variegaaseedip
provenienza, lingua o dialetto parlati, religione, origine urbana o rurale, storia della origrazi

ne, struttura famigliare, condizioni economiche e di.\8etratta piuttosto diilevare una d

versita diapproccio ai disturbcognitivi e alle manifestazioni comportamentali tra i pazienti e

i loro famigliari di origine cinese da un lato, ed i medici statunitensi chiamati a giudicarli
dall 6altro: qguesti ul ti mi operavano, magar
proprie assunmni rispetto a cio che era definibile o percepito coroenmaleo i aah ®@a® m
rientando inbrmafjtiou cdsiudi @ recisufpgpost o delolodgicasi st
0 psicologica, premessa che poi supportava la diagnosi di demenza (ivi: 164)rice k-

vece, attraverso il racconto dei due casi etnografici selezionati, mostrano coméeddepa
pazienti e dei loro famigliari le spiegazioni di certi comportamenti che la biomedadna

chiude entro i criteri di valutazionedell demenza, potessero @assere
scendenza culturaled val i detavan®,roedprimevargpgueat t i
normalitadiversamente intesa rispetto ai medici. Cosi, parehza, la lettura del signifio

i culetou rdaeli comportament.i dell a prima pazien
che governano | 6or gani zrmteazailladamglia tragizionaleacgap or t i
se perché questa € la struttura del nucleo in cui la signora e i suairgorgievano, € non
necessariamente rintracciabile presso attreunita cinesi, in Cina e altrove.

Questa signora ottantenne, accompagnata dal figlio con cui viveva, era reticenbp@sott
alle visite cul i f a mi g onsiderava i groprapvoblemadien i n d
moria un nor mal e c oenonluhagdante di prebepbziodegeritasciara v a n z €
ne peraltro una lettura che fu avallata anche dai medici di Sanigeradicorigine cnese m-

di pendentemente dalla | oro f.Dopmessiestateevsial | 0 i
ta da un geriatr a, Mr s . C. ed il figlno sos
te la quale la dma, dopo avemanifest¢éo stanchezza e nervosismo, ed una certa insoffere

za per il prosieguo del colloquio, nonostante le pacate e remissive suppliche del figho a res
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stere per un altro pod di t empo, di ede vita :
inutilmente,la prego di tornare indietro. La stessa scena si ripeté in seguito, durame la so

mini strazione di test per | a valutazione cogl
era stato gi "~ i nterpretato dall 6ahdmeoupol ogo |
comportamento diffuso fra | e donne <cinesi Cr e

che hanno figli, nuore eipoti: sono donne che hanno speso la loroaitastruire e coltivare
con dedizone i legami parentali che nellarhiglia tradizionale cinese conferiscono alle donne
anziane una notevole autorit@gy@antisconsicurezza in eta avanzafoiché normativanme

te ci si aspettazhe il figlio maggiore, con sua moglie, si prenda cura dei genitori fladab
morte Mrs. C. aveva accettato di sottoporsi alle visitelp@ i membri della sua famiglia, con

ri spetto, | 6avevano convinta a farlo,f~ma quar
fermato la propria autorita, che né il fghé il genero osarono contraddire, imponendola ne
la legittimt ©~ del potere socioculturale che deteneva

C., dunque, non solo illumina la caratterizzazione di un ruolo di genere tradizionabbmente
rientato per ledonne cinesi, ma anche la conformazione $u@ate sanzionata del ruolo di
genere per gli uomini: il figlio, mostrandosi obbediente e tispe nei confronti della madre,

ottemperava agl. obbl i ghi ascrittiuendatwlill 6et i c a
pensiero tradizionale cinese, ri guardo a come
che il team diede a questodéuomo, di essere pi %

tamente di tenere un comportamento, dal suo puntsi@di, ymmorale verso la figura materna.

Allo stesso modo, il suggerimento medico di coligene la sorella nella gestione dei pesbl

mi della madre era inadeguato perché, dalla praspeatinese, e sul figlio maschio maggiore

che grava, per mandato socidkeresponsabilitassistenziale verso i genitori, mentre eerit

nuto addirittura inappropriato per una figlia femmina esprimere un parere al riguardo. Ella,
conformemente a quanto prescritto, svolgera unaidune di caregiveper i suocs, nella fa-

miglia del marito. Dai medici, il comportamento indomito di Mrs. C., fu recepito come irr

gionevole ed integrato in unaiglia esplicativa di stampo biologico e psicologico che Ia-co

naturava in un percorsodimtlai a n e | g u a lo eer infatta che Wna dorena enp a z

se, tradizionalmente, é autorizzata ad imporre in modo anche molto vigoroso la propHa autor

t” alldédinterno della famiglia, se non Vviene
problema biologico a livello cerebeacoinvolgente la disinibizionfontotemporale e fura

che supposto che Mrs. C. potesse soffrire di un disturbo di personalita che si riflettava nel f

glio in un disturbo di personalita complementare a quello della maklingni espmenti dello

staff ammisero ad un certo punto | 6inifFluenza
zionale del compwamento di Mrs. C., tuttavia rimasefedeli ad una visione biologizzante

che lo riconduceva a processi cerebrali di demenza. @8gg#tmenti di Mrs. Cinfatti, non

risultavano ammigb i | i come finormal i 0 per una parsona &
gnostico, che previde ancheuneccer ebr al e e | a discuseione de
blemi di memoria di Mrs C., che non aveweonosciuto un nipote incontrato per strada, fu

emanata per lei una diaggi di possibile Alzheimerin cui aveva inciso la convinzioneedi
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ca che Mrs C. avesse dei disturbi di disinibizitnoatotemporat: la sola prova della loroies

stenza adotta dal neuropsicologo che perorava questa teoria, tuttavia, era proprio it compo
tamento che aveva tenuto durante | e wvaisite
vrebbe necessitato di ulteriori approfomenti e conferme.

Il secondo caso descritto riguarda una donna, Mrs. L. che durante una visita sconcefto il ne
rologo raccontando di aver sognato una persona che le aveva chiesto del denaro e di aver

provveduto, il giorno successivo, a procurare i sadi: , che il medi co tr
era |l a reazione che Mrs. L. aveva avuto ri ¢
signora avesse perduto la capacita di discriminare tra realta e finziaoeoenandaina da-

gnosi di demenza. | paren di Mr s . L. confortarono e 6i po

soconto di un episodio analogo e di altri eventi quotidiani theerificavano neé vita di

qguesta donna: in un sogno le era apparso un essere che le chiedeva deilpditinired o ma n
Mrs. L. era andata ad acquistarne; inoltre, ella affermava di vedere spesso delle facce che la
fissavano dalle finestre, terrorizzandolac&do i medici Mrs. L. era vittima di allucinazioni

dovute alla demenza. Ma gli essche sosteneva di verg in sogno e coi quali comunicava
richiamano anche quel mondo sovramnale popolato di antenati, spiriti maligni, fantasmi,
divinitd della cosmologia tradizionale cinese, alla quale &€ documentata una vasta adesione
sebbene es@ho larghe fasce di popolazione cinese eodiunita cinesi che professano altre
credenze religiose. I n virtY¥ dell 6intama ir
turale postulata da questa visione cosmolggitiaantenati vegliano sui disceeuti e li po-

teggono ricevendo in cambio doni ed offerte in altari appgogente allestiti nelle case, ma
possono anche intervenire negativamente sulle generaaiore,fpunendo la contravvepzi

ne al rapporto oblativo o alla regolarita dei comportamasatiitti. Quando Mrs. L. ha visto in

sogno un antenato che le chiedeva dcacciargli denaro, ubbidendo, ha tenuto una condotta
collimante con una regola assodata della tradizione cinese secondo cui gli antenati possono
manifestarsi per richiedere denaiadiscendenti e questdiso tenuti a soddisfarli esprimendo

cosi il dovuto amore filiale. A testimonianza della diftus@ di questa credenza, vengono
venduti degli speciali soldi di carta che in situazioni delegeerengono acquistati e poiusr
ciatinsegno del |l 6i nvi o nel | Gradddpensiéro, acéohdiséendare e r n
alle richieste degli antenati, che potrebbero divenirémadinti temibili, € un comportamento
pragmatico. Anche i fantasmi e gli spiriti maligni parss apparire irsogno, ma cio che viene

vissuto con particolare apprensione € la loro apmere a persone sveglie, non tanto perché
guesto sia sintomatico di una allucinazione matal ¢ a , ma perch® | a cre
reale di questi esseri malevoli implica it taso una prssimita atterrente Nel suo secondo

sogno, Mrs L. vide un fantasma o spirito maligno. La richiesta déh@dia una sua logicita

poiché essi vengono tradizionalmente rappresentati con i capelli lunghi, e anche in @uesto ¢

s o, c h e abbla assecohdata qudessemapreso come tentativo di non inimicarsi un
essere potente che potrebbe danneggiare il b#ness d e i viventi. L6inte
di questi episodi come sintomatici di alluciramie demenzasbfndava sul |l 6assur

L. «aveva visto qualcosa che i medici non credevano esistesse in reattée pertanto non
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avrebbe potuto esseresta» (ivi: 173). E significativo che nella discussione collegiale ael ¢

so di Mr s . L. | 6eskempcopedemparatel voesbstenza
Stati Uniti, abbia spinto alcuni medi ci ad ammetter
vesse sostenuto di aver visto un angelo non avrebbero proclamato una diagnosi dzialucina

ni e demenzarima di aver proceduto con ulteri@ccertamemt | famigliari di Mrs L., che

dissro di non condividere queste credenze, riconobbero che lei le aveva possedutered alime

tate per tutta la vitenostrando sempre molta attenzom compiere le offerte rituali alle div

nita ed agli antenati; tuttavia, insistettero anche sul peggioramento gradualexcieoas-

servato in lei a partire dai disturbi di memoria e comportamentali. Era diveosgettesa,

aveva iniziato a nascondegé oggetti dagli spiriti che sosteneva di vedere e verso cui era

molto piu ansiosa di prima. | medici assunsero il rapporto di Mrs. L. con il mapdansa-

turale come parte integrante del suo contesto sociale ma riscontrarono anche che

| 6i nt enesii fd wair stii mMor i v e r s aché icanpdrtamerdi ché he qu e st
derivavano, costituiva un cambiamento nel corso della sua gitaonfigurava come eleme

to significativo nel pr ocess odtaldagdiAzee-i co che
metr.

3.6. La perdita di memoria

«Un uomo non consiste solo di memoria.
Ha sentimenti, volonta, sensibilita, coscienza morale,
tutte cose su cui la neuropsicolog@rpud dire nulla»
(SAcks O. 2009 [1985]: 57).

La concentrazione biomedica sulla diagnosi precoce del deterioramento cobaitiasfo-

mat o | 6i dea dedridda ifmp eurnd i steatpttidadi Adnhedneitioe & d-
sturbodimemoria un si nt omo pr isobdoio{PEereRSENR. G.R004: 188)e s or d i C
che contraddistingue questa patologia. Inevitabiite, ilcalo di memoria che si risnotra con

| 6 avanzame n tssuntodneadviled wdteriori signaficata socioculturali integrati in un

orizzonte di riferimento medicalizzato. Inoltre pbene la ricerca epidemiologica abbiaiind

viduatg nel corso degli anni, vari fattori di rischdella demenz& malattie cardiovascolari,
traumacranico car atteri sti dhgelogracpatei piecshea, | xedé | p ¢
che la probabilita che si instauri una demee raddoppi ogni cinque, sette anni a partire

dal | 6 et tadngque CognermLsi 8BaND J.2004), e questo espone soprattutto le persone

anziane a preoccupazioni ed ansie per la possibilita di svilupparecomenda.

Lo studio socioantropologico delle aspettative, visioni, percezioni e schemi di rappresentazi

ne di guesta malattia e | dapprocci dabmatggett i v
dalle persone anziane potrebbe risultare assai proficuo per indirizzare le strétegiative
che raggiungono | dopinione pubblica amgendo su
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ramento cognitivo, alla demenza, aitalattia di Alzheimeg undazione che pu,
anche alla pianificazione delle politiche sociosanitarie per la gestione della demenza: Tratta
dosi di una condizione di salute su cui ancora oggi pesa un forte stigneatato anche da
stereotipi mediatici, paure, incomprensioni, e forme di rielaborazione possono influenzare le
attitudini delle persone verso di essa, com@alfro accade anche nel caso dei medici diimed

cina generale che, e stato rilevato, spesso non 8cono questa patologia oppure ne @avi

no i pri mi sint omi p r ¢lanseN B. C.atlall2@08) vLammalattardie nt o
Alzheimer, come gia detto, non puo essere identificata con definitivtezza sulla base della

sola neuropatologtaperché i suoi marchi distintivi istopatologici compaiono anche inopers

ne che, in vitanon avevano ricevuto una diagnosi di demenza né denotato sintomi di-deteri
ramentocognitivo e viceversa, ed infatti nel campo biomedicsono rcercatori e clinici che
riconoscono che ¢le cause dell a demamd-d ae no
lattia restano controvsi» (CORNERL. T BonDJ.2 0 0 4 : 144): questoince!
nei modelli interpretativi profani della demenza.

Uno studio qualitativo condotto nel Regno Uniton quindici persone di ettompresa fra i

62 ed i 93 anni che non avevano una demenza ha esplorato le percezioni, inclinaziami, convi
zioni detenute da essi relativamente a: fattori di risataase (invecchiamentmrmaleo pa-

tologia?), @corso ed esperienza della malattia, assistenza a-tengine alle persone con
demenza, ruolo formativo ed informativo degdia al riguardo CORNERL. T BOND J. 2004).

Tutti i partecipanti allo studi sostennero di considerare un declino della memoria pamte

tatadel | 6i nvecchiare e, a t tdemenzaenik alcuhi asciaronb i z z o
intendere di ritenere la demenza es@itie Nt € a s s o c i a altettactmcertefln 6 e t
parvero, nelle loro risposte, le configui@ai dei meccanismi causali della demenza eida d
stinzione tra quanto potesse essere considerato una malattia rispetto al normale invecchiame
to; nondineno, eranadiffusi e condivisi i timori sollecitati dalla pressante associaziooe bi
medica tra il calo di memoria e lo sviluppo susseguente di questa patolmgian& una delle

intervistate: c¢cAppena diventi smemor gh-0 pen
toso» (cit. INCORNERL. i BOND J. 2004: 147). | fattori causali addizionali della demenza

menzionat. da al cuni partecipanti all o stu
del | 6ombr a dedppiarilsac hatotor advierssvoi Il 6attrtdi buzi

teristiche di persone che avevano (evano avuto) una demenza che loro non possedevano;

per esempio, certuni ipotizzarono che un elevawellb di istruzione potesse influire

sul | 0i anesdi questa aondizione, nonostante lercive scientifiche comprovino il ce

trario e cioé che puo costituirsi come elemento di rischio proprio un basso livello dizscolari
zazione; altrioperan 0 una <corr el azi crogesdoneadi ritmo lavérativir e s s
serrati, ed il declino cognitivd_e ansie relative al declino della memoria non erano uniformi,

fra i soggetti mtervistati, anche perché, come confermato dai dati emersi in vari studs; le pe

18 Cfr. ad esempid.YMAN K. 1989,GOODWIN J.S.1991,LEIBING A. 2006,KAUFMAN S.2006,WHITEHOUSEP.J.
2007, WHITEHOUSEP.J.T GEORGED. 2008.
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sone ck hanno avuto un parente prossimo con dememaalaitia di Azheimertendono ad

avere piu pura di poterla sviluppare a loro volta; quanti invece vedevano questo stato come
schietta patologia cerebrale, lo incorni@a® in wn linguaggio di speranza perché, una volta
medicalizzato, si apriva alla possibilita di un potenziale futuro di cura: «alla fine, drobabi

mente, troeranno qualche sorta di trattamento medico, 0 medicina, o qualcosa, che aiutera»,

dice un intervistato (ivi 14 8) . Ma | 6i nes i igdciger guestagatdlogia | e di
poteva agire invece da deterrente alla ricerca di un parere medico di flargeadzione del

disturbo della memoria, perché in ogni caso, non ci sarebbe stato nulla da farperNori

sia molto che possono fare al riguardo... Non ho nessuna fiducia in quello che potrabbero f

re» (cit. INCoRNERL. T BOND J.2004: 149).

Per quel che concerne la percezione del vissuto di malattia nelendanta maggioranzad

gli intervistati conferma che di fronte a questa condizione di salute sono la perdita di-indipe

denza, autonomia e controllo di sésaltare, insieme al peso degli obblighi assistenziali che
ricadono sui membri del nucleo faghare i quali, in queste interviste, sono stati citati come le
Afvereo vittime dell a pat olcap§. Gebbenegyesostudio a gl i
presenti dei limiti, incluso il numero relativamente esiguo di partecipanti intervistati, come
ammeé t ono gl i Sstessi Autori, esso ha di-mostrat
vamente convivere con la paura di sviluppare la demema&a anche messo in luce une-pr

fonda variabilita sia nelle percezioni, visioni e concettualizzazioni di inv&@o@nto, detead-

ramento cognitivo e demenza, sia nel igrado di
lupparla (ivi: 152154); questa eterogeneita merita attenzione perché puo ripercuotersi sui
processi decisionali riguardo allaricercadiaiutomeai ed addirittura infl u
alle personeameh at e, con effett]i anche sulla qualit?@

da questa ricerca, che le persone che temevano la demenza, la pendiautii@enza che

ne deriva ed il pensierdi essere un giorno ammessi in strutture assistenziali a-tangoe,

non andavano a trovare parenti 0 amici ammalatuzstinalizzati.

Le attitudini verso la perdita di memoréa il deteroramento cognitivo sonoostruzioni -

ciali poliedriche plasmate dalla confluenza dei mggisaviati dalla biomedicinadalle ista-

ze politcce conomi che vigent. per i settore soci 0s¢s
demenza e da significati socidtuu r a | i riferiti all i nvecchi amer
miscelano convincimenti intexi ed esperienze biogiche.

Il disturbo soggettivo di memoriahe € uno dei ceti sintomatici di valutazione del possibile

Mild Cognitive Impairmet) racchiude una pluralita di condizioni percepite e ritenutecpreo

cupanti dalla persona che le fronteggia che le valutazioni eminentemente neuropsicologiche e
psicometriche fondate sulle procedure e gli strumenti standardizizatati nelle cliniche et

dicate (come ilCentro Disturbi della Memorigpotrebbero non riuscire a catturare, spiegare,

incasellare in unbéetichetta nosologica, cC 0ome
finel l a norma per et”™ e scol ar i noimalitanoQoneesst a s an z
saramente costituisce un sollievo per la persona che nella sua vita quotframaa vuoti di
memoriao altre difficdt ©~ pri ma sconosciute perch®p- fra | 06
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me mancai riconosémento e legittimazione del disturbo avvertito. E perd documentato che

la percentuale di utenti di cliniche dedicate per la gestione dei disturbi dinaeche lame-

tano probl emi mnesiaoiohinegtrtaidwic i dd d¥i Lalbea tfirdee |
medicinaha 1 ntegrato quest. di stur bi rprdtativedel 0 e
declino cogitvod i et r o | 0 as s u neente aflermazione ehe essifpotrebderod i
avere un potenziale sintomatico per lo stadio preminlella demenza@€TERSENR. C. et al.
1999): | 6 a goggegtettitviavzoi 00 ncke | i gdevaste melabconfigdrazioneme mo r
del Mild Cognitive Impairmentcome categoria prodromica deftalattia di Alzheimerewo-

ca dunque (u e s Cedtio bistiebnddlia Memoriaagli uteitl risultanti a vat
tazione ul ti mabheaominque fista unnappuntaaento di controllo saece

Si vo: | 6i sti-tpuZdispmendeelal 1 dlelsowgenza dia- moni
mentati per scovarne, emeu al ment e, | 6i ns i deacretsrebbéditaatterd, ut i v
se norpatologicq potenziddme n t ep ditp o le (fg pac B.5)

Sull 6esperienza vissuta dall e per soncew-che,

no alcuna diagnosi, il sociologo André P. Sn{itf2 0 0 6 ) ha svolto enodin
strapolata da un piu ampio studio etnografico sulle esperienze della diagnosi di quattordici
tenti e ventiquattro loro famigliari di una wmica per la gestione dei disturbi di memomnae{
moryclinic) canadese. In particolare, ha focalizzato la propriaztiee sul vissuto di quattro

donne osservando dapprima il percorso di approfondimeagmattico impostato in clinica

e, successivamentepnducendo con loro delle interviste @jrafiche

Accomunate dal fatto di provare uno stato soggettivo di sofferenza quotidiana sfuggito ad una
catalogazione diagnostica, queste donne condividevano anche un sostrato esistenz@le ed em
tivo che poteva #iare i loro problemi di memoria al crocevia tra la percezione che na-avev

no e la complessita delle sfide che affrontavano nella loro vita quotidé&ariaerca etnogr

fica ricombina quest duni viene s \alutaziore glieitcatthethao a |
ricevuto.

La ricerca scientifica incentrata sulla condizioné&/ild Cognitive Impairmentnel corso dei
decenni, ha individuato una serie di fattori incidenti che non sono correlébiliemhenza:fa
faticamento, disabilita fisiche, disturbi del sensorio, variabili socialiuallf livello di istu-

zione esintomi depressivi, che psono arrecare al soggetto problemi in processi cognitivi fra

cui memoria e concentrazion8M(TH A. 2006: 66). Le quattro donne coinvoliee | | 61 ndag
etnografica sono ideiiti cat e dal |l 6autore attraverso al¢t
ricerca Claudia, irggnante, aveva quarantaquattro anni, era madre single di una figla adol
sente che avevarteato il suicidio, ed aveva alle spalle due divorzi da matriti problematici, il

7 Cfr. ALMEIDA Osvaldo Pi HiLL Katiei HOwARD Johni O & BN Johni LEVY Raymond(1993), Demo-

graphic and Clinical Fatures of Patients Attending a Memory Cliriicn fil nt er nati onal- Jour n
chiatry, vol. 8, n. 6, pp. 49301,BERRIOSGerman EI MARKOVA Ivana Si GIRALA Nestor(2000) Functional

Memory Compaintdn BERRIOSGerman Ei HoDGESJohn R.(eds) (2000)Memory Disorder in Psychiatric
Practice,Cambridge Uiversity Press, citt. iSMITH A. (2006: 64).
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primo affettoda t ur b i bi pol ari, i ldcok\bveva nsdoodisirbidii t o al |
memoria come sintomi precoci dialattia di Alzheimeruna patologia che aveva afflitto sua

madre. Aveva iniziato colithenticare i nomi dei colleghi, a mettere fuori posto importante
materiale didattico ed in unooceditaconvotadi aveva
averlagr s a, mentre in realt”™ si trovava in una
stessa per evitare di spenel troppo. Aveva anche problemi nel rievocare le parole. Vivian

aveva gquarantasette anni e, dopo aver divorziato dal suo primo maradtelgei due figli

affidati a lei, si era risposata ed aveva cambiato lavoro trovando un amisélgedove gli

altri impiegati la soffocavano di critiche: il medico di famigkadiagnostico una depressione

e le prescrisse antidepressivi. | problemi di memoria che la affliggevano, e che aveva tenuto
nascosti al marito perché se ne vergognava, aniestho con il suo lavoro di cassiera: doveva

per esempio ricontrollare tutte le sequenze necessarie alrianzmto del registratore disza

sa nel ma n u a Imere pitdfarte era chd, di qusl passo,tavrebbe perso il lavoro.

Non riteneva di avere la degstone, come da diagnosi ricevuta, ma piuttosto una qualche
sindrome organica del cervelltb marito, invece, attribuiva le sue difficolta con il registratore
dicassaalth o che non aveva capito | a Alooigdracad sot
una infermiera di cinquaadnque anni impiegata in un ospedale e aveva rilevatwii &-

sturbi di memoria quando aveva cominciato a dimenticare le procedure assistenziaé-per i d

genti. Le fu diagosticata una depressione da uno psichiatra che la sottopose alle agposite t

rapie farmacologhe, tuttavia, decise di rivolgersi alla clinioalla preoccupazione che la
persistenza dei suoi problemi mnesici tradisse una patologia cerebrale coalatta di A-

zheimer Marylin aveva sess#axinque anni.erasposata con figli, e faceva la volontaria in

una missior evangelica. | suoi disturbi di memoria, come dimenticare i nomi di amidi e co

leghi, secondo lecominciarono a compromettere la capacita di svolgere e portare a termine,

all 6interno dell a miowdnatice.e, | SUuOi compiti <co
Alla clinica tuttee quattro furono sottoposte ad un percorso diagnostico uniforme clee prev

deva esami radiologici e di laboratorio, visite geriatriche, neurologiche, psichiatriche, psic

logiche e con un patologo del linguaggio. Tutte e quattro sentivano che nessun medco av

preso sul serio i loro disturbi di memoria e che mariti, membri della famiglia ed amietli av

vano ignorati. Lébesperienza e | e reaebBoni al |
come un atto di resistenza contro lo stigmsaocito alla depressionenediato dal rigetto die
|l a Il ettura psichiatrica dei | oro probb-emi e d

|l ogi a #for ga n.iEumadiolaiezhzionde distubi cheagisce come strategia di

gestione dello stigma (ivi: 73) lungo il binario che oppdeenenzaa fidepr es d-i one o e
led ament e, Afcognitivoo a Acomportamental ed sot
l ont ™ ed al | daanguropatologlapel giusta fgtajee riettralizza i processiedi r
sponsabilizzazione colpevolizzazine che nel caso della depressione potrebbero viceversa
attivarsi, pertanto procedimenti di attribuzione della diagnosi possono contribuire, oltreché
alladeini zi one di una condizione di mal ata-i a, all

trebbe ricadere un giudizio morale negat
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3.7.Lanormalitan e | | 6 i n v edsrba darmemnmeteta,biografie mnesiche

La perdita di memoriguo esprimersi, ed essere vissuta, attraverso molteplici tregetgge-

rienziali diversificate. AlCentro Disturbi d#éa Memoria attingendo alle motivazioni per la
richiesta di condenza neurologica fornite dagli utenti, poteva essersi trattatongingicare il

nome di una persona conosciuta, scordare un appuntamentayatcectlle difficolta nel e-

perire parole o nel definire le cose, resseraiusciti a seguire il filo di un discorsayverper-
soconcentazione durante la letturala visione di un filmaver perso oggetti riposti in luoghi

che non si era riusciti a ricorda@er notatgroblemi di memorizzazione o conservazione di
nuove nformazioni, fino al subire episodi di disorientamento spaziaien riconoscere |l

luogo in cui ci si trova anche se famigliare, non ritrovare la strastérensi guida- o di d-

strazione, come lasciare il gas acceso, brucials,iscordare di andare a riprendere i nipoti a
scuola.La gravita intuita o temuta dei fatti riportati, la loro intensita e frequenza eraie vari

bili, ma gli eventi scatenanti péa ricerca di un aiuto medico dichiarati da coloro che avevano
preso personal mente | 06i ni zi aatanoypiaspesso ricomet t o p
ti, e rientranti fra quell:| del | 6el eimécen c he
pit specifcamente del proprio rapporto percepito con la memocastruiva una narrazione
biografica in cui il verificarsi di certdifficolta importava una sorta di rottura, una frattuva a
vertibile anche sul piano discorsivo come delimitazionaf uima G ped un pé&dop oo
stulaval 6 a v v e rcambiantentwissuio e percepito comegoccupante

PAZIENTE : «lo avevo una memoria di ferrblon dovevo appuntare niente. Adesso casa mia e
tutta tappezzata di bigliettimi(ddc,08/06/2010).

PAZIENTE: ¢lo sono commerciali st a, no? Ho dieci mi
nessun problema, su niente. Adesso mi accorgo che ci sono®{i#22010).

Per alcune persone, il paragone con le proprie capacitagheesicognitive precedenti s$t s
tua lungo un asse temporale, che poteva essere anche molto lungo, esteso a partire dai primi

di stur bi avvertiti denotandone | a sioatveov al |
che non ne prevede la problematizeae fintanto che essisimostra fist abi | i 0.
PAZIENTE: ¢ Non mi ricordo niente: date, ®©daimi é Due
prender e i ni poti ni a scuol a. C grave. Ho | as
angoscia».

NEUROLOGO: «Da gquanto tempo?»
PAZIENTE : «Tanto. Ormai saranno quindici anni. Saranno sette o otto che mi preoccupo di piu
perché secondo me va sempre peggio» (ddc, 28/09/2010).
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Il raffronto con il livello delle capacita mnesiche e cognitive detenute in pagsatato dalle
persone che presentano disturbi di memoria potrebbe, o dovrebbe, rappresentare un valido

strumento anche ai fini dell a valutazione <cl i
singolo paziente in quanto «é praticamente impossibfleide i r e cosé  nuer mal e,
no porta nella propria eta avanzatalita cognitivedifferenti» (WHITEHOUSEP. J.I GEORGE

D.2008:177), si a imi anadmpita cmer il f a&atitaoo crhel umr dice

di invecchiamento puo sorgere anche in assenza di processi patolog&tastite carattezi
zare, per cosi dire, laormalitaindividuale di chi lo presenta. La prospettiva biomedica ra

chiude queste potenziali ramificazioni del disturbo di memor@al | 6 aggetti vo fAso:¢
che rimette il suo peso fisintomaticoo rispet:
Mild Cognitive Impairmen(cfr. par. 2.5), alla perceziorde ne ha chi lo sperimenta, tuitav

a, |l a traduzi one omedici teberapprensioni ifidivigugledi una perisama b i

che affronta e rileva un peggioramento nelle proprie abilitd cogngiverano variabili che
potrebbero nvece influire su quella percezioneb at t enzi one s esandana i f i c a
sullamalattia di Alzheimee i tentativi di sensibilizzazione verso la diagnoscoce del e
terioramento cognitivdnanno imprigionato lingsticamente ilcalo di memoria in una des

gnazione patologica trasformandolo nel sintomo di una malattia teri$#@AHANGI N. et

al. 2009: 39)i | t i mo rversoda quafe pairebbeao portare ad una sopravvalutazione

del disturbopur avvertito Ad una certa eta puo ritenersi normale dimenticare nomi, date o
numeri di telefono, ma la tendenza arskare le inforrazioni apprese piu di recente € anche

uno dei segnali precoci della demenza, pertanto considerare la condizione cognitiva pregressa

del |l a per sona p iscrimeasedraqueste dué apziamitaiiche e | d

Alcuni pazienti del @ntrohanno attuatmna comparazione con le loro attitudini mentali ed
intellettive precedent.i per sminuire &&a gravi
migliari avevano voluto sottoporre al giudizio medamico, inserendoli in un senso don-

tinuit”™ biografica che | reintegravae-nel |l 6i c
trospettiva proclive a | egit tnellmpropeavita@e-ncor por

tidanaL 6i nt egr azi one d eaella @opraearattarizzaziong persomaleyps r | a
cedente pud essere compresa come una strategia manipolatoria degli aggiustamenti identitari
che rispondono alla necéssdi coerenza che diventa evidente quando un eventorzsadte

o una frattura biografica non collimano piu con le narrazioni digisiaelaborate e percio la
presevazione e riproduzione del senso di continuita del progrideve essere affidato ad una

loro rielaborazione (cfiMcLEAN A. 2006,BEARDR.L. T Fox P. J.2008).

PAZIENTE : ¢cMa  anche una questione dielesctsa,ioe un pood
sonosepr e stata un »pddd 16AFOWy. derecci ao

Dietro affermazioni simili, aleggia utadto richiamo ad un senso dormalitaalmeno pers-

nale, soggettiva appunto, che nel colloquio clirpac@incontr ar s i con | 6ke-dea di
ralenormalitad el | 6 i nv e c c h iirvonaandh partecneedioa boma paeametra-di r
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ferimento per la tipizzazione dei disturbi cognitivi: a dare consistenza ad entrambe |¢-prospe

tive @ a i | c rta. tl gezientd ched reihtérpdeted il disturbo di memoriacome
undespressi onoemalthe lolgami pr oprisaggettiva i mput
capacit?’ mnesi ¢ he afahddla entroeuna diversa ééalmineatitd | i n

non piu strettame e fiper sonal ed ma general mente attr

NEUROLOGA ¢ I di sturbini dell a memori a, pri ma ce
PAZIENTE: ¢Beh, me dicevano tutti che ero un pobo
NEUROLOGA ¢ Qu i ndi anche quando era pi%¥% giovane. Me

PAZIENTE: «Eh, si, ma magari sara la vecchiaigldc,02/02/2010).

Questo paziente, di sessantasette anni, stava sostenendo una prima visita neurologiea in segu
to ad un episodio di amnesia transitaiaecava un referto med nel quale veniva definito

un paziente coild Cognitive ImpairmentAl termine della valutazione neuropsicologica

con i test di screeniniylini Mental State Examinatio(MMSE) e scalaHDs (cfr. par. 5.1.2)e

neurologhe annunciarono che rispetto ai risultati dome nt at i | 6annooprece
randd® Il colloquio clinicoi ni zi al e, votato all dacquirsizio
tinent. per | 6i nguadr amaientectfr. gae. |5.L.hfu doinihatoa z i 0 |

da un costante richiamo ad umarmalitasoggettivapgc e dent e aledic.event o a

PAZIENTE : «Mi & successo che cinque o sei mesi fa, non mi ricordavo piu niente, né chi ero né
dove eroé Ho avuto questo momen tssare anonomento ¢ h e
molto bruto a casa. Sono venuto al Pronto Soccorso»

NEUROLOGA «Quando? Durante questo episodio o il giorno dopo?»

PAZIENTE : «Sinceramente, questo non me lo ricordo»

NEUROLOGA «E questo episodio poi € passato? La memoria é tornata?»

PAZIENTE : «S, poi sono tornato allaormalitae . [ é ]

NEUROLOGA «Dopo questo disturbo é tornato normale?»

PAZIENTE: «Si Me scordo qualcosa qua e la perd quel modo no»

NEUROLOGA ¢ Ma quest. epi sodi cdberano anche pri ma
PAZIENTE : «S| anche prima, perd nai avevo fatto caso», la specializzanda neurolaga-
menta«non li aveva notati» (dd62/02/2010).

La normalitaintorno alla quale si discute € unarmalita personale che inglobanteo i suoi
confini anche | 6esi st enz atrathirispabta detgaientdin cuid i m e
i di menticar e occasional ment e Aqual cosao,

'8 Questo episodio etnografiqmtrebbe essere dimostrativo di quella ammessa variabilita degli esiti dello stato

di Mild Cognitive Impairmentispetto alla manifestazione di una demenza, di cui configura, per dafimizino

stadio preclinico, un precsore: infatti, € attestato che oltre alla evoluzione in condizioni neuropatologiehe d
generati ve, €esso pu, connotare una situazione di st
di compromissione che lo caratterano GRAHAM J.E. 2008).
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| 6 a mnva & dorapletare la propria convinzione di essere, superatmlemt o cr-i t i c o,
nat o nor mal epr,e cotmaet er afitrempod svampitoo, com
i disturbi di memoria vengono normalizzati dal paziente lungo due assi: in seu®itiso,

in quanto elementi caratteristici della propria personalita, del proprio modo di aspere

scideredal | 6et " ; e jcno ntee rcnoi nnsie ggueemezraa ldiel IcoOaument ¢
chiaia come sostiene il paziente, che ammorbidisce ibrb, pur rilevato, peggioramento

del | 6ul tlprmo asserdellanormalizzazione vdrbarte costruita dal paziente e-a
cettato dalla dottoressa <c¢che ne fa il propr
del |l 6i ndagine clinica: I peggioramento del C
Afsegnal eo di A e v ol wtini quaintd taleripodidioneebbe [aormalita t ur b i (
individuale della memoria del paziente in un dominio-ga#ologico o patologico, laddove
questo signore invece aveva riconsiderato la propoianalitaal | a | uce del |l 6ava
del |l 6et”™ (f@a®ar” |l a vecchiai
Il rapporto tranormalitae fipabd otogi ri feri mento ai dob st ur bi
zione diMild Cognitive Impairmentei discorsi dei n#ologi € sfuggevole, e il parametro
del | et ™ s ub eenuh elanerdo disapcerttiene dekadifficolta di operare una
di stinzisane DOpirettiva, univoca.

NEUROLOGQ cLOéet ", i guadro clinico, fanno propend

Alzheimer, ma deficit cogriivi che ne sono una sarti anticamera, che si chiardaterioa-

mento cognitivo lieveQuesta & una situazione che viene prima del deterioramento vems e bis

gna vedere se eb6bcius@aevol ptirciht®” é ei amdr ™ avant
zione in cui ci sono dei disturbi cognitivi che non le impediscono di essere autonoma in molte

cose, quindi: questo quadro non € né completamente patologico, né completamente normale»

(ddc, 13/@/2010).

Questo medico si stava rivolgendo ad una signora di ottantadue anni che si eratarpsent
la prima visita neurologica a seguito del manifestarsi di disturbi di memoria dei qualnera co
sapevole.

PAZIENTE: «Me scordo delle cose: lamemonaon ~ pi % quel |l a di una volte
me pare che il cervellme va via coi sogni : i mortie i morti,
staé chmex icomdo | e coseé [ é] l o, quel che me pre

ricordo le cose. lo, & la memoria che non € piu quella di una \(diday 13/04/2010)

Al termine della visita, sulla base del colloquio clinidel confrmto con il parere del fam
gliare accompagnatore, la nipote della signomdeigisultati dei test di screening per lawal

tazione cognitivail medico emana una diagnosiMild Cognitive Impairment | 6 ev ol ut i vi t
un requisito alla carattezazone patologicadel declino cognitivpe la specificazione operata
dal medico riguardo al fattoche siMfei c her ™~ perch® aumenter”™ | O6et
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ambigua perché lo stato cosi definito, dai dati presenti letgatura scientifica, non sempre

evovei n demenza e addirittura, in alcune per
del |l a signora viene si t onocamaleepatatogiapeheld hnodidnenp r e ¢
di Adet eri dwobeme@ N 0 pogeat &, guantunque i n me

continuum tra un invecchiamento normalamalattia di AlzheimerAttraverso le chiarifia-

zioni del medico, il disturbo di memoriene catturato dalla categoria diagnosticavidd

Cognitive Impairmentma non sottratto allaormalita

La contrapposizion¢ r a u nmoimdléaam et 1 6i nvecc hi @aendicitda ®le pi %
concettualizzazioni che agiscono nelespg pr oc
me delle contraddizioni sia in prospettiva storica tornando al dibattito sulla distinzione tra
demenza seniléhormale) e demenza preser(jpatologia) sia nella realta piu attuale quando

si pensi alla difficolta di conciliare il contenuto della categoria diagnostitéldiCognitive

Impairmentcon la grcezione dnormalitad el | a r el azi oneorita@u-é&id afia
ment o del | 6 e tontradditioorisuttati Grcadaopredittivita di gesto stato rispetto

all i nstaurazione conseguente dizzazionedelld e me n
senilita Karen Lyman(1989) si chiede: «Se la demenza seailgna condizionegologica,

cos 6  n darvanaKl A P989: §00), ed sserva ome sia fragile ed incerta la relazione

tra normalee patologicon el | 6 i nv e c c hi a eoeigatbiomedica suhdisturbiail | a

memoria a causa della loro irriducibilita a regole universali st@anvariabilita individuale

nella vivacita mnesica edtellettuale anche con riferimento al passato biografico pite
renderifusual i 0 per qual cuno amentgadunademenzia b altiob u i
analogo processo patologico. Come ho anticipato sopra, alcuni ute@Germted Disturbi dé

la Menworia ricollocano verbalmente il problema di memoria per il qualegganvalutati nel

proprio vissuto esistziale precedente incastonandolo in una continuita biografica la cui na
razione, in alcuni casi, restituisckeproblema sottoposto allo scrutinio medico al dominio di
unanormalitaperlorreno individuale ed intima, come in questo caso:

NEUROLOGA «Il suo medico ci segnala dei disturbi di memoria. E vero? Lei se ne accorge?»
PAZIENTE : ¢cMahé magari smé panange guandol eeo giovame(ddc,
14/09/2010).

La collocazione della soglia franormalita e fi-noomalitad del declino
nell 6i nvecchi ament o nei iemnegokiatagrhmodofpiutdstome di c ¢
biguo, perché talvoltaonopr opr i o i neur ol odphornaalitesispetto alr e |
calo di memoria.

NEUROLOGQ «Allora signora, ci sono alcune difficolta ma non vuol dire che ci sia unaopatol
gia. Col passare del tempo, non puo essere pie abeci anni o venti anni fa. Come la su& pe
l e ha un pod6 pi% rughe, cos?® a0KOB/2010).a sua mem
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PAZIENTE: ¢cCerto, un pod |l a memoria  cal ast a. Quand
So, c&t O , un p oé®ésomavecchigioe r ¢ h
NEUROLOGA ¢Beh, all 6et”™ qualcosa bisogna concederee

ANormal it ™o (dei d i sstounacdme refdrenti meiedivamnsi idemgl) uteletid et -
qguanto deimedici, strutturandosiel primo casa@c o me A b i osgir catékepoziatena e

sotto formadi atribuzione di alcuncambiamenti al processo biologico di invecchiameretio

secondo caso

Con il concetto odi nfileincolapdi \aduela psopmaengmocdiaa una

vicenda linearelal passato al presentde il disturbo cognitivo interrompe, sottrae al suo o

dine, favorendd 6 el abor azi one sulirecupearo ret@spativmetselettiwals at o
gielementicost i tuti vi del proprio rapporto con | a
cornice creativa e generativa, anziché meramente rittbgirue la produzione di narrazioni

di sé che incorporano il calo di memoria sia per ricomporre la frattura cheaeswotto nk

la propria vitaestendendolo al proprio passato, lungo la direttrice di una normalizzaziene int

riore e soggettiva, sia per integrarlo in usarso strutturato intorno alla sua estraneit®dal s

strato individuale e personale,optematzzandolo attraverso gli appigli percettivi e coce

tuali offerti dalla biomedicina

Riporto il resoconto di una visita che rispetto al rapporto tra@taalita nella dimesione

dialogca dei colloqui medicpaziente ha una w&@hza esplicativa.

! paziente in questione era giunto ad- | 6atten
vento che lo aveva profondamente turbato e spaventato: un medico di sua conoscenza al quale
aveva inviato una proprieac cerebrale per ottene un parere informale sul referto, dogo

verla visionata lo aveva terrorizzato sostenendo che il suo ceevallpaagonabile a quello

di una persona di settant a tadnqoet Mi& impadsibiten i . !
nonnota e come in questa vicenda Slemmasdidosuindevoc
rapporto tra lanalattia di Alzheimee la demenzaenilee preserié come si € andato strutt

rando nella fase immediatee Nt e successiva al, lqaandoircemmezi one d

messo in luce dal dibattito successivb a qual i fi c azi malattia diAfehee seni | e 0
merda parte di Emil Krepelinfavor 3 | a | egittimazione dell 6et.
Apol iticoo c IBeLEBLE i FoRBESMIM. £988: X3@rispretto ai dubbi espr

mi bi | i (efl pad.d4.p,d.6)quiinfattiun medi co sottintende che
fra i sett ant anoenalgnentre asdumeaamcbniigunazionefi ga ta@ o gi C

guando si presenta in eta piu giovanile, riponendo la spartizione originaria che e crollata
guando, a partire grosso modo dalla fine degli &essanta del secolo scorso, la categoria di

malattia di Alzheimeh a f inito con | 6inglobare tutte | e
(cfr. GoobwiIN J.S.1991,HoLsTEIN M. 1997,2000. Oggi, sul pano squisitamente biomedico

l a distinzione fra fpreseaoistiepticooe fAseni |l ed non
La visita del paziente inizia, come di consueto, con la spiegazibné @& r agi oni per

ri chi est a,chegli dvévatpsniessailiparereedel medico che aveva valutao la
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si impone come una delle principali motivazioni. Il neurologo, fin da subito, mostra un certo
scetticismo verso Walore del parere che gli era stato forniteexchera di tranquillizzare al

riguardo il paziente per tutta la durata della visita, mal celando utzeircéazioneper la $i-
perficialit”™ con cui | anoni mo coitaloegoa av e\
plesso anche sul piano della valutazione clinica, trascinando questo signore nel baratro del te
rore di poter sviluppare laalattia di AlzheimerDal canto suo, come si nota dalldtbee, il

paziente rimarca spasshe i disturbi di memoria che pure riconosce di percepire, mon ro

pono nettamente con la snarmalita precedente, sebbene a causa del lavoro cHgesvia

Cui e tenuto a memorizzare molti dati ed informazioni, si sia dovuto rendere conto di avvertire
maggiori difficolta che in pasto.

PAZIENTE: «La prima cosa: ho fatto la visita aziendale e mi hanno trovato dei problemi di udito
e mi hanno consigliato di fare umac e da questaac é venuto fuori che ho dei problemi che

mi hanno un péo &F aicnepiroe susni oensaetnmopi o: se s ud compu
ta meta c¢c6 un iteré io qualche volta me | o s
Léesempi o del computer, che ripeter”™ ancor a,

esperto e lavora da anni, e quotidianamente rjgrapn il computer.

PAZIENTE: «Certo, anche prima mi capitava che magari mi dovevo scrivere delle cose, succede»
NEUROLOGQ «Da quello che mi dice su queste dimenticanze, & una cosa che succedeva anche
prima: sapere o meno il risultato deflac, se la sa vitarimane normale, non & importante. Ma
adesso, oltre a dimenticare e poi portare tutto a termine, capita che non porti a termine le cose?»
Lui dice che a volte gli capita di dimenticare qualcosa del tutto, che gli passi completamente di

mente ed estrae il referto detfac. [ e] . I neurologo | egge ad al
aggettivi:

NEUROLOGQ «Lieve e modesta atrofia | i eve e modest &? Che cosa | 6
PAZIENTE : «Atrofial»

NEUROLOGQ «Ma modesta! Contci ha parlato? Chi — che | 6ha s
E | ui racconta [ é]: ha spedito ad un nedico o

cevere un parere amicale sul referto e quello gli ha risposto: «E come se il tuo éediallta
persona di settantaottanta anni».

Il medico annuncia che prendera visione dekla. Siccome nell 6amb-ul at or i
puter ci spostiamo nell 6Accettazione Neurolog
pud direaunuomochauncervelldi settant édanni ?! é.

Mi mostra sulle neuroimmagité parti del cervellalel paziente che sono, effettivamente, piu

|l arghe di una generica finor ma o poniama diomaACs pi eg a
del paziente risalente a ventdanni pri ma non

di recente o sia sempre stata tale. Rientrati in andsidatanquillizza il paziente, o perlomeno
tenta di farlo, spiegandogli che adesbke ba visionato l@AcC € sicuro che questa visita sia-c
minciata al contrario e lo invita a ricominciare daccapo abbandonando per un momento il pe
siero dellarAac per concentrarsi sui giolemi di memoria.

NEUROLOGQ «Nel suo lavoro, nella risoluzione debplemi ha notato cambiamenti o diffleo
ta?»
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PAZIENTE: «Si. A volte mi scordo i passaggi. Per esempio, se io devo togliere un #aqplsu

rerso dove devo andare a toglierlo, ma magari salto qualche passaggio intermedio e allora devo

tornare ndietroed r e: fAqui si fa cos30, eccé C vero che g
NEUROLOGQ «Lei hon ha difficolta nel risolvere i problemi, ma solo una maggiore lentezza nel

farlo. Non mi sembra un quadro patologico, ma una cosa anche normale. In tanti lavori se uno
devericordare tutte le proceduiese non lo fa meccanicameritee owvio che deve ripeterle

sempreé perch® | ei non i mpara i passaggi, ma cor
anche Firefox, per dire. Fuori dal lavoro questi problemi ci sono?»

PAZIENTE : «Solo coi nomi»

NEUROLOGQ ¢ Cd qualcun altro che si ~ accorto di qgu
Il paziente afferma che la moglie aveva accanitamente preteso che lui si sottoponesse a questa

visita, ma in realta non perché avesse notato dei cali di memoria,rohe gea a sua voltaap

ventata dal sommario responso avuto dal dottore misteriosaraal@dc, 13/04/2010).

Al termine della visita, i medi co spitega | e
dente di far svaire le sue malriposte preoccupani attraverso un interessante invito a relat

vizzare il valore della consulenza ricevuta dal medico che lo aveva spaventato attraverso la

ri combinazione, i n undottica unifi oamai e, dei
ta: lafisiologiack | | 6 atr ofi a nelrliéiprevecoc hail achéeartiscoe f i1 a ( p a
tra nellamalattia di Alzheimerla normalita dei criteri di riferimento per la fonazione del

giudizio radiologico e lmormalitadel paziente.

NEUROLOGQ «LaTAC & un dato radiologico che deriva da una interpretazione e da una serie di

riconversioni, no? Il dato analogico diventa digitale e non & una informazione diretta. Questo
datoradiologico & un dato su cui nessuna letteratura scientifica basa la valutazione dei disturbi
della memoria. Chi ha la malattia di Alzheimieperché, tanto, a questo lei aveva pengdia

sicurament e man & a i racdusara la malagid di Alzheimer Uso | 6 Al zhei me.
perché é il paradigma dei disturbi della memoria, e perché a questo aveva pensato. Le dird che
| 6 aternorfaleanél i nvecchi ament o: la pell e di ottanta

Ora, lanormalita del radiologo € rispetto alle persone della sua eta,nieelabe confrontata
anche con lauanormalita (ddc, 13/04/2010).

! rapporto Hranidetl o nmmalatta diiglaheiinde inato complesso

sia perché, astanzialmente, é irrisolto sul piano scientifico, sia perché, come ho provato ad
accennare, e conteso fra ehisificate teorizzazioni: quella biomedica, quella del sensaieom

ne, quella che puo derivare da una intem@imedicepazientesituata Proprio perché «non ci

sono confini chiari c h e ddallamatdtia daAizbeimeréd-nv ecc hi
tre demenzeWHITEHOUSEP.J.T GEORGED. 2008:76),il rapporto percepito, elaborato o-c

struito tra senilitée patologia continuad echeggiare nelle ggiche piu attuali, compartec

pandoi con le sue mutevoli formulaziohialla costruzione di uno spazio di intervento a-co

troll o biomedico su qguesta di mensionendell 6es
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flittuale nel quad interagiscono attori sociali disparati casioni ed interessi contrastanti e
contraddittori.

Alcuni pazienti hanno espresso6i dea che i p r oabd esclasivamerdeg n i t
dal | 6 et senzavnguadraaliinaina pretpva medicalizzata o patologizzante.
NEUROLOGAQ ¢ Signora, | ei perch®  qui é?e. [ é]
PAZIENTE: ¢ Eh, me c¢cd6éha portato | uiée.
NEUROLOGQ ¢Ce | 6ha portata il figlio, eh. Ma i |
PAZIENTE: «<Eh, maperchélvi or r e bbe ¢ he crédntoce snsqgianeisnetndpr e qu a
NEUROLOGQ ¢cQuasi l a met” di quel | i che heaea, qguin

mi é?e (ddc, 26/01/2010) .

Dal punto di vista dei medi ci , l 6attribuzi
d e | Ip@oedstituirsi cane un meccanismo fuorviante rispetto alla nat&sperlomeno, di

un loro moiitoraggio e sanoche percéépr ati ca di ffusa tra cert.i
visto, no? Loro pensano spesso che si tratta di problemi perché som iareie |, mi h a
un neurologo): i famigliari, specialmente quelli chennoas sunt o | d6i ni zi at.
una consulenza specialisti per il loro caro, appano piu sensibilzzati rispetto al nesso tra
Aper di t a o ddemeneamaanchegiu inclini a sovradimensionare i disturbi cognit

vi, come ha osservato, in sede di intervista, un medico di medicina gererpla facile s-

sere messi fuori sida dai parenti che ormai conoscono questoots® della memoria come

primo allarme del deterioramento cognitigoe r c u i , i nsomma, son qu
nonno, i babbod sba pootdadbo dBelpr mi scor
chiudere la porta o di levare la chiave dal goo n e 0 . Ma mi rtadi pluaerumea o

qualsiasi persona che parla con un certo X persona al bar o sulla piazza del paese mi racconta:
A Guar da, rlamoecontlur, lai happarsocompmte nt e | 6ori ent ament o.
pitdove stava,¢h era, |l a giornat@d che era, il giorr

19 |nt. MmG/U10, 02/07/2010.
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Seconda Parte

Il processo di approfondimento diagnostico
del declino cognitivo
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Capitolo 4
La diagnosi precoce del deterioramento cognitivo

«La diagnosi precoce del deterioramento cognitivo
non & sempre predittiva di una demenza piu tarda,
e si e scoperto che alcune persone che
ricevono la diagnosi di deterioramento cibign
dopo cinque anni di followap nonsonopit compromesse»
(GRAHAM J. E.2008: 243).

La prassi della diagnosi precoce del deterioramento cogrstiappella ad una ided@®
scientifica secondo cui Aistati 0 comeMiguel | C
Cognitive Impairmeti possono rivelarsi precursori clinici della demenza e delattia di
Alzheimer tuttavia, «il caitinuum tra cio che € normale e cio che € patologico per la demenza
non & ben compresognMiTH A. 2006: 65) e le manovre teoriche e concettuali biomediche per
sezionarl o i n st @rdpdogidai sermo operazioni potitiestidntdiche che ¢ a &
producono ed attraggono nuovi sigaifa t i medicali zzat. nell dori
associato all 6avanzamento del | 0 ecultural, soce-v el an
li, politici ed economici nella strutturazione e costruzione ded#a mediche.

La diagnosi precoce del deterioramento cogniivprassi clinica assai sostenuta in ambito
neurologico pa h ® | 0 e s iegotiegprodramiclicidmalatéiat di Alzheimee piu gee-

ralmentedemenzaf oment a un i mpeto scientifico per
sintomatici o patologici nella prospettiva di attivare testp@amente interventi medici erfa
macologiciep a c i di rall entarne il decorso p-rogre

dente che un trattamento precoce con i farmaci attualmente disponibili sia necessariamente
benefico» YWHITEHOUSEP. J.I MoobDY H. R.2006: 18) e le speranze vengono riposte nei, 0
rimandate a, futuribili progressi della ricerca farmaceutica sulle nuove sostanze ancora sotto
scrutinio (per la prevenzione dei depositiikidi, ad eempio). In aggiunta a questo, i dati
sperimerdli sui tassi di conversione ddlild Cognitive Impairmentimangonodisomogenei

anche in ambito scientifico & riconosciuto che il numero dei soggetti che dopo aver ricevuto
questa éagnosi sviluppano una demenza € affiancato da una cifra di individui che rimangono
stabili o che addirittura migliorano (cfPETERSENR. C. et al. 2001) Peter J. Whitehouse

! Le trasformazioni terminologiche che nella riflessione scientifica sono approdate alla catelybliaG@hgri-

tive Impairment{cfr. par. 2.5), gia a partire i@ prima proposta di distguere unaenescent forgetfulneberi-

gna da una malign&RAL V. A.1962)av anz at a al | 6Segsanta deb Nodeeegibanno iaamkdatd

nel corso dei decenni tentativi piu 0 meno soddesfiéi di agglomerare una varieta di condizioni dalla gravita,
eziologiae decorso divsificati sotto nominazioni capaci di fissare discriminefra i disturbi cognitivi impua-

bili al processo diinee hi ament o ed algirdaaodi anlatmernat afmpdeot oulno f er v
all 6ar gomeimteo odistwan ocdnmfansi t or iedademeaza,lo,iu spiicantentd) i a me n
la malattia di Alzheimer (PETERSENR. C.et al. 1999: 303).
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Harry R. Moody iportano ad esempio che negli Stati Usitaggira tra il 10 e il 12% la pe
centuale delle persone etittate che entro un anno manifestano una demenza, ma stuadi co
dotti in Europaattestano chesoggetti che non sulieno questa sorte ammonteal 40% e

fra essi qualcuno migliorAHITEHOUSEP.J.T MooDY H. R.2006:20):

Nella | etteratura scientifica e nell aelpratica

Mild Cognitive Impairmentle formule della sua appézione, la validita del suo collocame

to tra un inafferrabile invecchiamentormalee una possibile futura demenza sono avvolti da
una sconcertanteariabilita di giudzio.

Uno dei principali esperti dehci, Ronald C. Petersemlella Mayo Clinic, nota che siccome

non esistono delle lineguida comunemente accettate riguardo agli strumenti iziutka
adottare ed i punteggi da considerare nella diagndgildiCogritive Impairmentil processo

di elaborazione e affidato ad un giudizio medico sacrificato negli angusti confini di usa rifle
sione che ha per permm concetto piuttosto labile e fluttuante, cioé quello stessomnale
(PETERSENR. C. 2004) Le proposte per scardinare i dubbi emergenti e persistenti devono
sempre fare i conti con esiti contrapposti: per esempio, da uo punista squisamente
biomedico, lanormalita potrebbe essere assegnata ad una popolazione anziana sana, che non
presenta cioe condizioni di morbilita e comorbilgeche pud connotare una potenzialita di
performance ottimali, ma o# al fatto che esistono studi che hanno inequivocabilmenta dim
strato che una qualche forma di declino cogniévimevitabile anche in assenza di patologie
rilevanti, questo approccio veicola Iaghiosa inferenza che ogni tigodeclino sia dovuto ad

una malattia; ancora, si potrebbe selezionare statisticamente un gruppo di riferimerdgo comp
sto da soggetti che soddisfanetatminati requisiti per affermare che stanno vivendorun i
vecchiamento tipiconormale- come il fatto dinon presentare patologie neurologiche ie ps
chiatriche altre malattie mediched non assumermedicinali psicotropict tuttavia, cid non
esclude la possibilita che qualcuno mostri un deterioramento cognitivceliguestoipropo-

ne, inesorabilmente, il dilemma se sia patologico o prodotto da un processachiarento
(PeETERSENR. C. 2004) Un ultimo elemento insivo nella variabilita dei dati presenti nella
letteratura specializzatal Mild Cognitive Impairmené il contesto di reclutamento dei part
cipanti agli studi clinici, che tendenzialmente provargda centrperdisturbi della memoria
dedicati o omologhicioé luoghi che prad pongono all 6i ncontrb con
specifici e che per giunta offrono la possibilita diedere ad esami di approfondimenta-di
gnostico, che altri posti non offrono, (test neurogisigici, neuroimmagini eccéh- c he
dono | dattr i buvmiipo e afddegirstudi epidenuologidi meao restrittivi,

in cui il campione di casi dvild Cognitive Impairment r andomi zzato ral | 6i
ta fascia di eta, si riscontra una molteplicita di tipologie di deterioramento cognitivo diverse
per gado e cause

Un rapido ritratto della trasposizione di questa variabilita nella pratica condrataeHoUSE

P.J.T1 MoobDy H. R.2006:16) pu0 essere interpretato come il fallimento dei numerosi incontri
scientifici finalizzati a generare osenso sul significato della categoriawild Cognitivelm-
pairmente i criteri clinici della sua utilizzazione: ci sono medici che non adottano questo co
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cetto clinicamente, altri che invece larino recepito; ci sono scienziati che basanoagndisi

di mci sugli esiti di test neuropsicologici, altri che si affidano ad evidenze empiricheedi det
rioramento funzionale; fra glespertici sono opinioni discordi riguardo al rapporto trviild

Cogntive Impairmente | 0i nv ec c hi,armmd MidoCognitive mpdirraente

| 6 Al z hei mesullayddita di costituirlo come etichetta separabaden).

Eevi dent e ¢ o meoneldiMidsCognitive Impamensollevi delicate questioni

etiche sui benefici o i vantaggi che potrebbermerebbero trarne le personesietichettate,
specialmente quanti non sono destinati allmgarsa di una demea: i risvolti emotivi, ps

cologici e psicosociali potrebbero essere anche drammatici. Nelle scienze sociali ed umane i
richiami sono frequenti a quei processi dgistatizzazioneed autestigmatizzazionginfani-
lizzazione spersonalizzazionghe gravano sulle persone ammalate di Alzheimer ed ut+ aspe

to particolarmente grave ep@ar e sent at o dal fatto che | 6esi
condizb na i rapport. i nterumani i n cui ~ pres
pi % dalla presenza dell a fAmalattiao che dal
testimonianze sulle strategie @oro si zi onament o u per dffermarsiaconee d a i
Aper soned i n ngrrelazionainche oo siance pegiudizialmente inficiati dalla
presenza del ILancDOMSa EAaLE A. i VRARNERJ.RG0T) Scomodando il fa-

sario della psicologia, per un altro verso, lagdiosi diMild Cognitive Impairmenpotrebbe
prefigurarsi come una profezia di disabildhe si autorealizzenon diversamente da qua
osservato da Karen Lymgmh989: ®9) per la malattia di Alzheimer una vol ta che
Alzheimer e stata applicata, anche i comportamenti normali tendono ad estszpeetati

come espressioni o stadi della malattia. Simili meccanismi avranno unanepativo ede-
sistenziale piu devastante per coloro che ricevono la diagnbBiddCognitive mpairmenta
fronte di disturbi che non nmagaeatteoendoligupa-1 i f i C
cesso di invecchiamento) e meno tragico per colororsleee, avendolivavertiti e problena-
tizzati, possono intraveder e naedillfuaro,diorg@-gn o s i
nizzare la propria esistenza integrandovi la coscienza dettobstu

Poiché la valutazione clinica dslild Cognitive Inpairmenté affidata a «certi specifici, ma
arbitrari e professionalmente discussi, criteMsH(TEHOUSE P. J.i MooDY H. R. 2006: 16,

cfr. ancheBEARD R. L. 2008,BEARD R. L. T Fox P.J.2008), inoltre, la problematicita intmi

seca all 6adozione di guestdentit”™ nosograf
biomediche di stati di malessere indivale che possono essere molto eterogenei sia per gli
agenti causali sagstanti sia per le manifestazioni vissute, percepite atefer

Questo € particolarmente vero per i medici di medicina generale che, pure, sono stati indiv
duati come la figura pressionale cruciale per il radicamento della prassi della diagresi pr

coce del declino cognitivan quantoavvertono e denunciano, fra altritali, anche un se

so di i ncapacit”™ fAtecni cao damemaidrispetta alpaa-i N mc
digma del deterioramentoognitivo lieve |l nvece, nel | 6 amisticd, o ne
| appr ossi mazi o nwvild Goghitive mpairrdentgprgduce gjuella dariabilita
attraverso il dispiego di pratiche attivate da scelte contestuali, come ho avuto modordi appre
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dere nel corso dalricercapresso ilCentro Dsturbi della Memoriadai test di screeningdi
approfondimento diagnostico adottati, alle modalita della loro camioine, fino

all 6inclusione nell a p,rclresotraddistmgueophissani@naaci del | a
in tutta ltalia

La ricostruzione etnografica del percorso di approfondimento diagnostico debrdetemnto

cognitivo che sviluppero in questa Seconda Parte non ha una mera finalita descrittivia di prat
che ril evat e, nafitea versoatteggibmentiiopniord, visioni e percezioni

ddla diagnosi precocpos®dutedai medici di medicina generale e dai neurologiCehtro

Disturbi della Memoriae verso le concezioni e ocettualizzazionemerse del processo dki
vecchiamento (dal versante cognitivo). Questoc@so etnografico peraltro e anche
undédoccasione di rilievo e uVvAN DER GEESOS.-PleKIER | 6 et no g
K. 2004, FNKLER K. - HUNTER C. - IEDEMA R. 2008, LONG D. - HUNTER C. - VAN DER

GEESTS. 2008,PASQUARELLI E. 2006:2008) dal momento che (rap)presenta una modakta s

tuat a, all 6i nt e r,diagird eihteveair@ nepatto ab distunmecdgnitvo ed

all a demenza: | 6 appr oc wonhderiva daiumunigeoso aidtallizkagoc | | n o
di pratiche scientifiche uniformi, standiézzate ed indifferenziate, poiché i cataloghi semi

logici che definiscono una diagnosi dendenza attraverso il rilievo di certi segni e sintomi

possone s sere speci fici per un dato medico 0 unha
di specializzazioni differenti GRAHAM J. E. 2006); la stessa eterogeneita interna
del | 6i stituzione bi omediinbalicithe mtereorrameefigalspec s ¢c a mb i

fici attori sociali in determmati contesti, come gli ospedaliuoghi principi nella pratica ce
creta della conoscenzaohiedicai il suo terreno elettivo di conformazione, trasformazione,
rielaborazione e rilevamio enografco.
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4.1 Medici di medicina generale e disturbi di memoria

La figura professionale del medico di medicina gene¥atatanvestita di una funzione f

damendle nello sviluppo dlla diagnosi precoce del deterioramento cognithaoi medici di

medicina generale incontrano moltta®li nello svolgimento efficace di questo ruolo casci

le e non garantiscono djaosi (precoci) di declino cognitiveeramente adeguate (cfr.
HANSENE. C.etal.2 0 0 8) . Léapprocci o mediunassistimbpuodi st u
sere condizionatda molte variabili contes#ii e personali: dalla percezione di matrice seci
culturale dellanormalitanel processo biolago di invecchiamentcai convincimenti intedri

individuali riguardo alla situaziondapale del singolo paziente, fino ad impedimenti tstiru

ral i deri vati dal | 6 or g B nlévatozchezi medici €i madicinags i st ¢
nerale tendono in alcuni casi a giustificare il calo di memoria negli asaistiini come ao

rel at o del, IndmatviSioneanoralinzantetdel declino cognitivo che si associa al
processo di invecchiamento, e che prima di tradurne il rilevamento in un solido sospetto di
gnostico, prendono in esametfai esistenzli ed emotivi oltreché aspetti rilevanti della s
tuazione globale di salute del paziente (comtelpgie croniche o terapie seguite), giungendo
talora ad imputarlo ad uno statepdessivo.

| medici di medicina generale che ho intervistadorhn o s pesso evidemzi at
tegrare, nelle proprie griglie valutative ed interpretative del disturbo di meretamaenti ai-
costanziali delle condizionidivim del | o st at esisgtoncome unm grave letto,d e | |
litigi in famiglia, problemi sul lavoro, momenti di difficoltd economica, accumulo di-sta
chezza psicofisica, le preoccupazioni della vita quotidisasamma.

EP:«Secondo | ei [ é ]rne tecausej escludesds waricaments sna demenza o
future patologie degenerative?

MMG: «La cosa piu evidente ¢é lo strefadla vita lavorativalo stress economico, incompremsi

ni fami gl i ar i : matd che potand ilssoggetioaa s@matizzare malte volte con
u n 6 achessi n@anifesta a volte coneasto» (Int. MMG/U03, 05/05/2010).

Questo modo di agire, che ammicca ad un approccio personalizzato, o forse € meglie dire pe
sonalizzantealla costellazione fenomenica individuale dei disturbi di memoria, non esclude
tuttavia dalla pratica clinica abituale la richiesta di una consulenza specialistiediatan

fatta eccezione per i casi in cui i medici di medicina generajéoso effettuae prima del

consulto neurologico(oeg i at ri co) gl i e s ami deput at.i al |
disturbo cognitivo e che quindi ricamo alla visita specialistica solo se i referti motivano un
sospetto diagnost i c oncoitfato tertzota achiedere prefegbdnmec i c h
te un parere specialistico, mostrando una sorta di insicurezza verso la propria capacita tecnica
di interpretazion&liagnosticadel probema cognitivo.
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MMG: «No n  mi azzarder ei ma i uraminima di dubhioncamudquesig n o s i s e
vio allo specialista. (Int. MMG/02u, 29/04/2010).

I n Iinea con i risultat:i di uno s{VukiNsos I nt er n
D. et al. 2004) e che ho gia menziao (cfr. par. 2.3.1), secondo il quale nel nostro Paese le

diagnosi di demenza vengono emanate in oltre la meta dei casi da un neurologo, tutti i medici

di medicina generale che ho incontrato harsgiesuto che nei loro assistiti le diagnosnve

gonosempe proclamate in ambito specialistico (prevalentemente neurologico e, piumarame

te, geriatrico). Fra gli impedimenti che i medici di medicina incontrano nello svolgere il ruolo
propulsore nella diagnosi precoce loro ideante assegnato che sono emergiaache nir

rate, compare anche | a di f feapsessagitecomeresplicne di
tamente come mancanza di fiducia nellappia abilitd a valutare la demenzdifToN L. et

al. 2007).

EP: «Utilizzi strumenti dscreening tipo il Mini Mental?
MMG: «N O . Questo non sono in grado di farlo [ é]. N
fare questa cosa, perci p & @nf. evic/D12 08007/20008 | danal i z

Uno studio condotto con medici aiedicina generale nel nord della Califorrieso ad espt

rare le barriere strutturali e del sistema che impediscomoedici di famiglia di fornire

undadeguata assistenza sanitgoranaria al nalato di denenza HINTON L. et al 2007) ha

raccolto testimonianze omogenee su un novero tdoms percepiti rispetto ai quali le nar

zioni dei medici che ho intervistato mi offrono un risto.

Innanzitutto, i medici di medicina generalellent ano | 6i nsuf f iogziomenz a del
per il colloquio con ciascun pazientehe di solito si aggira intorno ai quindici miniitiri-

spetto a quanto ne occorrerebbe per una attenta valutazione del disturbo di p@ndeaa
somministrazione di test di screeniagin confronto dettagliato con un famigliare accamp
gnator e. Questa sensazione di ri strettezza t
principi di efficienza che origano la pratica sotto la pressione di esiggedi tipo economico

- non diversamente da quanto avviene notoriamente per la scanagtinendegni di routine

e | 6organizzazione del | avoro profeissional e
dal | 6fiomperoesdsel | a mol e di | avoro bur aleve ati co
guotidianamente smaltire.

EP.«kEsi ste | 6idea che il medi co di smedicina gener ¢
MMG: «No. Perché noice neabbmo t ante da fareé [ é] La prima co
stupida, e controllare quanto spendiamo. Noi abbiamo un controllo sulla spesa, che nemmeno vi

potete immaginare: ogni mese ci danno un riepilogo di quanto spendiamo, una percentuale fra
unfarmao e | 6al tr o, ~ una cosa spavent os a-. Chi st a
vremmo rispettare delle percentuali che ci dicono loro: per esempio, sugli antipertebsivi do
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biamo usare poco una classe di farmaci che costano troppo secondo loro, e alesb&ma una
percentuale a favore dell daltra categoria che
EP:«Vediamo se ho capito. Diciamo che tu hai tre pazienti ipertesi: uno puo prenderedt farm

co piu caro e gli altri due, pero allora, devono prendere quello meno?

MMG: «Si. Diciamocosbk.

EP:«E non crea un conflitto?

MMG: «Perché ci dicono che se noi rispettiamo questa percentuale ti diamo un incent¥o econ

mico senno ne

EP:«<E come hai gestito il conflitto tra questo
puoi prescrivere sia piu adatt@er quel paziente?».

MMG:«kEh é per noi =~ usseéeldemengoodi csgr dmMadca rpe rf ah
fosse piu efficace, io riduco le ospedalizzazioiiic ci o spender e Timevno | o ¢

concentrare su questodivi concentrare sulla prescrizione di esami quando ci SBao tioé

il raggruppamento omogeneo per accertamenti, quindi quando prescriviamo un esaonela s

della richiesta, possiamo barrare delle caselline sulle nostre ricette che hanno prlarjté&nel
notazione [ é]. Ogni tre o quattro mesi vanno
gi uste. Perch® se non | 6abbiamo fatte giuste
non so, dopo partiamo anche noi di testa! Quindi metiertif ar e anche »({nt. Mi ni
MMG/D12, 08/07/2010).

L6i mpressione di oedlicacsiai pazianti eéhccrescietahp b | pemp o r t
che generalmente sconose alla funzione informativa di un famigliare@mpagnatore, il

cui parere suproblemi del congiunto rientra fra le variabili di valutazione dei criteri ufficiali

per il Mild Cognitive Impairmen{PETERSENR. C. et al. 1999, 2001 PETERSENR. C. 2004,

cfr. par. 2.5) | medici di medicina generaleon cui ho parlato non hanno mai menzionato
quesa variabilerispetto &fattore tempgoerché la discussione dei disturbi cognitivi di ga a

sistito conun suo &migliare aviene separatamente dal colloig con il paziente: vuoi perché

sono i parenti, da soli, che si recano dal medico di famgiaesporre preoccupazioni obdu

bi circa determinati comportamenti di un carapivperché i @migliari si recao dal medico

dopo un onsulto specialistico per ricavare informazioni gggrimenti per la gestione della
situazione (specie in seguito all demimissi on:
sona fAmal at ao.

I medici californiani intervistati nello studio da cui ho présanosse hanno menzionate-a

che un altro limite che ho potuto personalmente rilevare fra i medici di medicina generale con
Cui ho parlato, cio | 6importanza cher-attri
retta degli aspetti idgnostici pit omplessi, speei al | 6i ni zi o del dec
(HINTON L. et al 2007), che perocontraddittoriamentesi sposava ad una mancanza di
ffeedback che al i mentava | 6i mpressione di esse
che lo speciasta aveva ricavato dalle proprie analisi.

Eccocome un medicche ho intervistatba descritto il proprio rapporto con i neurologiidi r
ferimento nel trattamento dei disturbi cognitivi e defialattia di Alzheimer
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MMG: «In genere, a meno che non esista un rapporto di amicizia, € sempre un rapporss epistol

re. Ti arriva la relazione, magari per fare gli accertamenti, tra tre mesi controllare questo, questo

e qguestoé Non ~ una pe dca.& ursmal comudeedelragporolfra ni ca ne
medi cina del territorio e medicina ospedaliera:
perché per qualsiasi paziente che e seguito da un centro, occorrerebbe un numero verde, dei

numeri, degli orari per cul medico che magari ha dei problemi oppure ha dei dubbi, possa
chiamar e i c od(lhtevgd’u04, G5/052810)1 ar ci €

La gestione congiunta del paziente fra medico di medicina gereegaéxialista, che spesso
non si realizza in una collakamione reciproca veramente apprezzabile, dovrebbe essere

rientata al di spiego di u n neecdnesstesigerzaspc al i br a
gettive, affettive, sociali, fisichesmotive epsicologiche della persona che la riceve, nen r
manendo sempl i ci ret or i c hsenza usgocordparte eperativa pr i nci

effettiva ed efficace. La mutua cooperazione fra medico di medicina geeresplecialista

neurologo non dovrebbe risolversi timsferimentitemporane delle rispettive autorita sulla

gestione delle esigenze di salute di volta in voltéoposte a ciascuno dal pazierevirtu

della spartizioe di spazi di competenza percepiti come separati, perché in questo mbdo si o

tiene una frammentazione degli apporti mesitinici lungo percorsi istituzionali di rifer

mento per la persona malata ed i suoi famigliari slegati e indipendenti, che nrziznalia

di sgregazione, piuttosto che | 0es apersoaazi one, C
pertanto, gli stessi professionisti sanitari potrebberorasggiarsi, nella propria pratica ahn

ca, della comunicazione e trasmissione di saperi digesntiguila cui prossimita éncarna-

ta dall 6esperienza di nazieinte. endimeso, @ piumeelclaet t 1 a de
l e responsabilit?” del |l uno si arregnunamo dove
strutturazione del rapporto med di medicina generalgpecialista neurologo evocativa delle

tendenze atomizzanti engallizzanti della biomedicina

Alcuni medici di medicina generale hanno disegnatapborto coi neurologi come un kg

me vago ed indiretto mediato in primo luogo dal paziente, che magari sottopone loro-questi

ni emerse nella visita specialistica, richiede un parere su esami o terapie prescritteain que

sede, oppure mostra dei refertr p@ere una prima esplicazione; in secondo luogo, questo |

gamee piu spessmediato dai pssaggi scrittori e dagli obblighi o incarichi che ricad in

sfere differenziate: l a relazione finale dell
farmacologiche o prenotazioni di esami che spetta al medico concretamente effettuare e il p

ano terapeuticoei casi conclamati di demenza. Questo quadro sembra imputabile almeno in

parte anche alle scelte autonome degli assistitardpualla fgura professionalda avere @-

me punto di riferimento, come quando ripresentano i refeglicesami ai neurologi anziché

sottoporli al medico di medicina generalee sa evidgdemente decifrarli.
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NEUROLOGA: ¢cUn rapporto in senso stretto per Cc0me
delle volte & assente, al di Ia del fatto che il medico ti manda il paziente, noi gli rimandiamo le
relazioni, &€ assente. Cio€, spesso € unidirezionale: noi comunquensarigiai poemi che poi
illustrano la sitaz i on e , richiedono gl esami, danno dei
Poi il feedback ce |,doahai ehend sestiamoeai reedid euiantip a z i e
E molto raro».

EP:«Secondo te sabbe meglio se quel rapporto piu diretto esistesse?»

NEUROLOGA «Sl Sarebbe meglio se, perod, sottintendesse un rapporto veramente di aollabor

zione, se veramente ci fosse un rapporto di collaborazione nella gestione di quello clee &€ un p
Ziente con detesramento cognitivo e di tutte le problematiche che poi ruotano intorno a lui e

alla famiglia, allora i5[...]. E non tanto per noi, quanto per la famiglia. Credo che sarebbe pr

duttivo veramente per la famiglia e gli assistenti dei pazienti con deterioi@me@gnitivo. La

maggior parte delle volte, gli esami che noi richiediamo, i pazienti li riportano a noi. Eial med

co non glieli hanno fatti rivedere. Questo ci va bené pero se parliamo di un elettrocardi

grammao di esamidel sanguaon & che servo io, specialista neurologo. Non serve lo special

sta per rivederli. Gli esami del sangue a mmesso che | 6ho chiesti i o
ha fatto | 6i mpsgmnatipwdrebbéhassiechi ¢l pri mo
APortamel. a me che intanto |Ii vediamoo. E in

che noi siamo i primi a rivederli» (Imeu/D01, 25/10/2010).

Queste difficolta di comunicaziertra medico di medicina generake neurologo appaiono

tanto piu significative rispetto alla promozione della diagnosi precoce del deterioranosento c
gnitivo, proprio perché ahnoconsistenzalle ansie che i medici di faiglia provano rispetto
alla validit”™ delle propri e cubativp e tisgmogtieo it e
specialistico. L6éaccesso dffosamederitersuto dai medi@ ur o |
di medicina generale un importante supporto nella pratica clinicadgua per la gestione

degli assistiti con disturbi di memoria e con demenza, una risorsaativa indispensabile

alla quale attingere di fronteadub o i ncertezze sul da ifarsi
mento, di per sé, non e sufficiente a risolvere i problemppglicecio e monitoraggio deled

clino cognitvon e | | 6 a s s iarm® perché purtroppo,i nmolto spessoctam per ragioni
connesse alla riduzione dei tempi e al disbrigo del lavoro burocratico nelle professi@ai sanit
rie, il rapporto con gli specialisti non sfocia in dimlogo, in uno scambio di informazioni,
pareri e conoscenze sul comune pateiema si sluppa come gestione separata delle diverse
esigenze di salute presentate dal dimgoggetto.

Comunque, quando il centro di riferimento offre un solido e valido sostegno, i mediet di m
dicina generale ne usufruiscono con fiducia e ne traggono una oelalisfazione, come-

merso, a titolo dimostrativo, dai risultati di uno studio condotto a Vigtori&ustralig sui

pareri dei medici di medicina generale relatnente ad un centro di riferimento per la gest

ne dei disturbi cognitivi chiamat@€ognitive Dementia and Memory Servi¢eDAMS)
(GARDNER I. L. - FOREMAN P. - DAvIS S.2004) Nato per fornire un sostegno aggiuntivd-ne

le fasi diagnostiche e di gestione della malattia&stpicentro era indirizzato ahalatq alla
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sua famigliae, espressamentai medici di famiglia come fonte di valutazioni, diagnosin-co

sigli. Le persone indirizzate al s&iw venivano sti 0 p 0 s t mdagind madinddica e

cognitiva e ad analisi patologiche e radiologickeoadouno schema di approfondimento
diagnostico piuttosto simile a quello che gersonémenteosservato presso@entro Disturbi

della Memoria Al termine delle visite, un famigliare del paziente o il caregdetrmalato, a

seconda delle situazioni, veniva convocato per discutere la diagnosi o il pissterasale,

proporre ulteriori valutazioni oppure segnalare i servizi assistenziali disponibili. Leueoncl

sioni raggiunte venivano sintetizzate in Uekiera per il medico di medicina generdldoto-

ri intervistati riguardo alla loro percezione del servizio offerto dal centro hanno espresso una
generale soddisfazione,itigata da alcune crithe per aspetti che ritenevano opporturio m

gliorare, una soddisfazione che rimane superiore a quella registrata in studi comparabili a
guesto condotti in Europ@vi: 107): il merito principale della clinica notato dai medici era
quellodichr e una valutazione multidi mensioonal e del
ni e consigli durate tutte le fasi diagnostiche o del decorso della malattia, di cui benaficiav

no direttamente, sul piano professionale, nel confronto con il proprio tssitiertendo di
potergl.i assicurare undassistenza migliore. F
figura | 0i mpr essi on exzieotha centrd, vgnissera im qualche moda at o i
esclusi dalla sua gestione, marginalizzatiettpal problema di salute di competenza del se

vizio. Questa critica e stata talvolta avanzata dai medici di medicina generale che ho interv

stato rspetto al rapporto con i neurologi di riferimento per i loro assistiti, una critica-che r
proponeva laquet i one di undassistenza disgiunta in c
apporto indpendente.

MMG: «Ci sono alcuni centri che fanno buone relazioni cliniche o lettere di diméssioferti
di consulenzé¢ ¢é Jil rapporto si ferma li, con lo spedth. Poi, noi li seguiamo nel qudiano
magari per comorbilita(Int. MMG/U05, 06/05/2010).

La valutazione del disturbo di memar@dunque, é ssai difficdtosa per i medici di medicina

generale ed | ricorso alla consulenza speospet@l i st i ceé
diagnostico, e questo in parte stride con la prospettiva di affidare loro lo sviluppo della di

gnosi precoce. In questo senso, la comprensione aeii@ni, delle attituchi professionali e

delle esperienze dei medici di medicina generale ttis@equesta prassi € di vitale impora

z a, come es s enzitadlieoncreti ¢hé essi iadortrano nelkh graticd pofe s

sionale reale della loro quotidianita lasiva.

42ACQao |l i 6 alla diagnosi precoce: opinioni

Alcuni elementi problematici nella gestione diagnostica del declino cogmiNa pratica dei
medici di medicina generale sono gia emersi: la mancanza di téangensazione di inoo-
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petenza fAtecnicao, | a di fisturbo oognitivo indquadridtn-s c e r r
plessi di comorbilitail rischio di travisare i problemi di memoria corstirbi depressivi o la

loro erronea normalizazione nel processo biologico di invecchiamento

Uno studio qualitativo svolto in Australisu | | 6 ap pr o c c iedicing gemeralglad i c |
diagnosi precoce di demenzdaNseN E. C.et al.2008) ha rilevato, oltre a quelli gia esposti,

anche ulteriori punti critici. Uno di questguarda lo strumento di screening per la valatazi

ne cognitiva a disposizione dei medici di medicina generale, cMiilMental StateExam-

nation (MMSE), che per sua impostazione non rileva cambiamemtpootamentali e problemi

nelle funzioni quotidiane che di solito caratterizzano i primi staldia @emenzasebbene la

teried test pi % complesse e comprensive isiano
cina generaleiyi: 1777).

Fra coloro che ho intervistato nessuno utilizzawavte, che pure avevano in dotazione; a
ducendo a motivazione sia la mananzdi t empo nel contesto di

di non disporre delle competenze necessarie ad interpretarne correttamentti, runa

scdta in alcune dihiarazioni controbilanciatdalla capacita di mobilitar&a propria coro-
scenzapersoral del | 6assistito per rilevaivoe e i nt et

EP: «Nel caso del disturbo di memoyikei come proede, normalmente? Usa, per esempie; d

gli strumenti di screening tipo il Mini Mental, o aluestiorari del genere3

MMG:«No [ é]. Se | o dovessi usare | o userei una
le & praticamente impossibile gestire degli strumenti cui &€ necessario dedicare tempo ¢ soprattu

to esperienza e capacita di utilizzanapidamente. Se io lo devo utilizzare oggi, lo ripeto fra tre

mesi, fra sei mesi, diventa difficile poi avere quella capacita molto clinica e molto utilé per d
scriminare, ed utilizzarlo al meglio. Nella pratica di un medico le cose, piu si fannosigipil

sce ad essere efficaci nell dazi one; meno si f
che questo strumento non sia adatto per la medicina gen@raleimc/ul10,02/07/2010).

MMG:«Ammetto una mia ¢pexEmafidoup@ldi gleenda [cd]i ni ¢ a,

forse non c6bho manco | e conoscenze sufi-ficient
ciamo, anche se ecco si tratterebbe solo di fare da@arndposta. Ma mi fido della longitixd

nalita del controllo del pazient&e d ha de i prloé&]l eSei ,c 6t ormnm pr obl
qguindici giorni, un mese, d(lnevMve/et,i29/042010)f a mi gl

La ricerca australiana ha anche riscontrato un certo scetticismo dei medici di mediciaa gener

| e v eititd della didgnoki precoce, soprattutto perché la condizione sospettata mon € ¢
rabile: gli intervistati sostennero che essa potesse rivelarsi addirittura dannosa per il,paziente
perché lo assocerebbe ad una malattia altamente stigmatizzata e inteyatgibgandone il
decorsoNessuno dei medici di medicina generale intervistati da me ha espresso riserve verso
la validita della diagnosi precoce del deterioramento cognilévoui utilitaé rimardata alla
possibilit”™ di ritardare | 6insorgenza del | ;
guesto senso, le loro risposte sabstano sensibilmente da certe risultanze degli studi co
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dot t i nel campo dell e gamemize dolclial mal ptetr ich ®
come dannoso, ma come auspitabl rischi di (auto)stigmatizzazionésolamento sociale,
depressine che una simile diagnosi potrebbe rivestire per le persone che nomkstinate a

manifestare demenza o evolutivita non sono emersi come elementi problematici nei discorsi

dei neurologi, incentrati soprattutto sui vantaggi medici impliciti ad un r@ggio costante

nel tempo della situazione cognitiva degli utenti dehtto, anche come fonte di rassicuoazi

ne rispetto a disturbi avvertiti ma insignificanti sul piano clinico; nemmeno i medici di med

cina generale hanno apertamente toccato questi argomenti, in contrasto con certi studi che
hannoevidenziato la loro sensitta al riguardo HANSEN L. et al. 2008), sbbene un certa-t

more possa trasparire proprio dalla ferma convinzione che simili diagmzssero elaborate
esclusivamente in ambito specialistices: cC ome
sionak esperta in questo cont est acadanoswnpersone | ris
cui nonvi si adattangealmenteTra i medici di medicina generale che ho intervistato selta

to uno ha dichiarato un personale scetticismo verso teegua di diagosi precoc@untando
piuttosto sulla coscienza c¢ he idliattuament®rmu zi one
incide in manieraastanziale sul decorso della malattia.

EP: «Che pensa della diagnosi precoce del deterioramento coghi®ezondo lei, & utile alla
persona®

MMG: «lo sono un pochino pessimista da questo punto di,dstzhe perchg é yedo che alla
fine hanno un decorso poco modificato dalla terapia. Quindi, fare la diagnosifartzgrelle

volte non so quanto ci sia un ritornoé tutto sa
precoce, poi dopo r i es cquestafarmagiiche utillizaopemtbdta-o me gl i o.
to co6 il pn eammnoe ntoe r a plernig e c@Nd nmis@dé qu a[né]Jo si ano
ma | 6unica cosa che ¢cb6 e quindi »fnttsogna dar

MMG/ul13,09/07/2010).

Anche al tri dottori dubitano lages$tibnéd infgucaci a d
dro evolutivo quantunque anticipatamente individuato, ma nessun alaaimeda dagnosi

precoce pssaanche beneficare il paziente, sotto il profilo esistenziale, sociale e progession

le.

EP:«Le chiedo se secondo lei, dal puntwidta medico, fare una diagnosi precoce Aiut i | eo al
paziente.

MMG: «Mah. Penso diissicuramentei§ € ] he, pGi, dipende dai trattamenti, dalla dispénib

lita di farmaci e vedere se questi farmaci, su queste forme precetivafhente fozionano.

EP:«Lei che pensa®

MMG: «lo penso che, tutto sommato secondo la mia esperienzyngionang ma hanno
undazione tutto sommato non incisiva, modest a.
se ver ament eogriivim ditipo Mizhdiraelr, quelieiolve, per leesperienze che ho

avuto io. Per cui, boh, nonostante i trattameitiasdiagnosi precoce € imgante per vari ro-
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tivi, anche per quanto riguarda il ruolo sociale di queste persone plnsedlita magari che

hanno in ambito | avorativoé sicuramente gques
| 6evol uzione del | a opagtucelsa gi ae,f fred riini.sveegduEEnit eq U anrc
07/07/2010).

Alcuni medici di medicina generale anono quindi la contraddizione tra la prospedtdella

di agnosi precoce e | 6assenznar dst auziene deilae v a Ir
patologia e sembr@ propensi a ricomporre quagicongruenza teoricaelle promesse pla

sibili dei progessi scientifici e conoscitifuturi in campo farraceutico.

EP:«Nella malattia di Alzheimesecondo lei la diagnosi precoce e utile pesoggéto?»

MMG: «Per me, € utile € perché se naturiamo una persona malataAdzheimer, poniamo,

da tre annisecondo me €& un curarlo palliativamente con farmacii cheparte che costario

non credo che portino a dei gi ovament i pi Y% di
malattia di Alzheimed e di amo qual comiahiadamentg diéasnad nelfe@a r ma c i
so degli anni ce ne saranno sempre di nugriobabilmente giremmo, non dico curarlo defin
tivament e, guarirl o perch® non si giav dnt.i s c e,
MMG/U08, 30/06/2010).

Alcuni dottori recao invece delle esperienze passate positivegianterventi farnacologici
attuabili ed hannodi conseguenza oni addiversa dde loro potenzialitd di riduzione

del | 6 avanz a medndttenuzibre Idei sinbomildella demenzadoposticipazione

dell a |l oro comparsa, sopr aavwiandpima. se | 6i ntr o
EP: «Secondo lei, per queste persone tra i sessanta e i $adsanq u e , | 6i tee- dell a
coce e utile8
MMG: «Beh in alcuni casis anche se i me z zi effettivamente
gualcosa perritardarapn che abbi amo strument. chearibal't

no ad attenuare il declind»s

EP:«Secondo lei i farmaci disponibili adessantribuiscono®

MMG: «Contribuiscono sicuramente a ritardare la progressione della malattia. Quindireé impo
tante ntervenire in maniera precoe@nt. MMG/U07, 22/06/2010).

Dai colloqui etnografici che ho condotto coi medici di medicina genéradpareuna con-

prensione della diagnosi precoce del deterioramento cogmithkce osci | | a f r a
suoi principi ispiratorrci o che | 6individuazione deé uno
menzafas r i sce | 0i nestivaodi solmzion faemaceudicmepche possono frenarne

| 6i nsorgenza e | ei enuanscettigssnd siempecato dallagppressiorne etica e
a riconoscere il dirittalelmalat o d i ricevere t uthésndnsondios ur e o
lutive. Questo si evince in parte dalla penultima frase del primo medico che ho citato («non so
guanto siano efficaci O siano sol amente coO:
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quindi bisogna darla»): la ssegnazione per lamancanza di mezzi realmente validi si sposta

sul piano esperienzialeerpeo nal e de 'l mal at o, attraveaso | a p
|l ed perl omeno i n un agesempicocdnoe octasione penmaendeteic mi t at c
scienza della propria coizibne, compiere delle scelte autonome in tempo, prepararsi

all avvento dell e disabilit”™ fisiche e cognit

un medico che accennad@lbportunita per i pazienti di ridimensionare la propria esistenza
anchen funzione delleesponsabilita che hanno nella loro Witda diagnosi precoce impa-

tante per vari motivi, anche per quanto riguarda il ruolo sociale di queste persone,re respo
sabilita magari che hanno in ambigvorativo»).

MMG: «Se la persona € individuata in una fase precoce anche il contesto famigliare comincia a

ragionare. lo ragiono sempre col contesto famigliare perché quella persona non é sola, quindi se

uno avvia un percorso diagnostico e alcuni simfto vengono percepit:i i n tem
guello scontro improvviso con una realta gravissima, cheguwma |l t © non diesti bil e.
guasii un adattamento del contesto intorno ad una persona. E sicuramente puo rallentare di

molto questo sviluppo pigrave della malattia demenzial@nt. MmG/u10, 02/07/2010).

Anche fra i neurologé condivisa una visione della diagnosi precoce del deterioramento c
gnitivo come occasione per impostare il fututdla coscienzgreventiva delleimplicazioni
assistenziali connesse a disabilitacti® e cognitive crescenti clisemporterebbesono reb-

riche che rimandwo i benefici di gesta prassi ad un ampio ventaglio di attori sociali, r®n s

lo al singolo pazientee che li estende in un tessuto sociale fatto di nuclei famigliari et abit
tivi, obblighi affettivi, impegni profssionali, costrizioni economiche e ricadute emotive.
Léammi ssi one del Irmdacentigitin guastd imodal sfacia imena didevs f a
suale esplicativa che confetesenso ad un meccanismo diagnostico controverso, dagli esiti
di sparati anche nell a presunta prREMTRSENR.I Vit~ r
C. et al. 1999,2001, PETERSENR. C. 2004, WHITEHOUSE P. J. 1999, 2007, GRAHAM J. E.
2008.

NEUROLOGQ «Di solito una cosa che si ripete costantemente quando si promuove la diagnosi
precocéd ciog non € una sitazione che é utilizzabile adess é lino prima &ina la capacita

di diagnosi poi di pari passo si stanno affinando le capacita di cura e quindi quando ci sara una

cura e uno stato grave, avere la capacita di individuarlo presto puo essere un partérsubv

|l avoro [é]. Sicurament e, in realt”™, pil’2 che per
mente, per cercare di, prima di tutto, fagace un ambiente ai famigliari, a chi deve poi gestire

guesta guazione: il fatto che gradualmente si rand conto della situazione piuttosto che da un
moment o all éaltro di trovar si con unaodiagnosi
mande, alcune prese di coscienza, siano fatte prima rispetto che dopo. Quindi, la casa stessa si

pud modificare in bse a questa eventualita, i loro atteggenti si possono modificare in base a

guesta eventualita: chiedono meno. O meglio: chiedono meglio le cose da fare, piuttosto che
impuntarsi su qualsiasi banalita, no? cercare di impegnare le energie che ha iepgzeien
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chieste piu sostanziali rispetto che chiedere di essere la stesseapere era un tempo ma che
non é piu» (INtNEU/U02, 26/10/2010).

Esistono ricerche che dimostrano che la diagnosi pregelcdeerioramento cognitivee in

alcuni casi preferibile per i malati st ed i loro famigliari proprio perché induce un npe
samento del proprio universo esistefei fornisce una spiegazione agli eventuali disturbi
comportamentake permette di pianifare o prevedere le risposte emotive.

Con riferimento alle formule standardizzate delle procedure per il raggiungimento datna di
gnosi precoce, il medico di medicina geneialeebbe la funzione sostanziale di primoiind
rizzo del paziente verso I <centri di &econdc
sami atti ad escludere altre cause secondarie del disturbo di memosi@di nt ende c he
senso e di rilievo basilare la percezione e concettualizzazione del problema mnesies che ci
scun dottore detiene e che, piu 0 meno consapevolmente, dirige le pratiche-ctieitice
dispiegate intora ad esso; molti dei medici con cui ho parlato, per eserhpimouna viso-

ne piuttosto larga dei disturbi cognitivi ed in mdlénnointeriorizzato la convinzione cheav

riabili soggettivel problemi famigliari o professionali, stanchezza, ansieta,iedfaento pis

cofisico, per dirne alcunieincidanosulla emergenza del disturbo e sulle sue manifestazioni e
chevadanoponder ate pri ma di pr dacbhd ée mhit i zrz ad b6 @ g ic a
cesso di tipo patologico. Le indagini di approfondimento mdsfco impostate, pertanto,

molto spess@engonanaugurate da una mobilitazione del prop@pese intuitivo riguardo al

singolo assistito o ai membri del suo nucleo famigliaresas®questi ultimi a sottoporre il
probl ema all dattenziudnetme dcihcea,| 6caosns oicli azi o
mnesico al corollario dei segnali precoci di una demenza crollavard di una valutazione
multidimensionale della situame.

Talora, questo approccio implica uno slittamento temporale del coimaitp, pur dichia-

to routinario, di uno specialista perchiénesoppesato prima il ruolo di quelle altreriabili

nella espressione e percezione di un disturbo di memoria i conoscendo che

d 6 i mphe sigu@avece di un assistitpuo essere pitiosto fuorviante.

MMG: «In soggetti che magari in quel momento gli viene posta la domanda hanno magari dei

probl emi particol ari | or o: 0o i probl e mi di f a
sono lucidi al 100% certe voltel é Je I o trovo un pob i mbamb
| 6i mbambol ament o | e gmte tega® hd alfriddttoricchetpoi gréso suemo r i a

momento piu tranquillo, in altro contesto, probabilmemigponarebbe alla perfeziome(int.
MMG/U08, 30/06/2010).

Alcuni fra i medici intervistati nello studio australiandaNsSeN E. C. et al. 2008) che non
tradivano alcun dubbio «sulle basi neurologiche della demenza (quanto meno
del | 6 Al zhei mer), sembravano ess ameetingnmbgp sSi C
ci associati alla demenza dovessero essere visti come una malattia piuttosto che come una pa
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te dello spettro del normale invecchiamen{wi: 1782), e questo fatto pud fungere ulte-

roredet errent e al |réd approfendimento diagnostico dg) deteroo@mmento

cognitivo da parte dei medici di medicina generageproclivi acollocareil disturbo di re-
moriaal | 6i nterno di una cornice normalizzante r
normalta (cognitiva) nel processo biologico di invecchiamento

Che convinzioni interiori o immagin s oci oc ul t u pasdamo interéetiré domle zi ani t
prassi standardizzate in ambito biomedico e scientifico di valutazione del demfjnibivo &

notorio; nel caso dei dottori che ho intervistato io irecid d i pi ¥ una difficolt’
entro | a qual e col | oscpaecoee (gedalcuniciaquanta,perditia una di
che ol tre i s edutna mtoa marnni )dimevretdrug ec s Uit | et ™ @
sturbo di memoriaa sostrati patologici per restituirlo aharmalitadi un declino fisiologico

as®c i at o con | 0 avmmalesigndicatimbiandagéento@et tcapelli, perdita di

elasticita della pelle, problemi ostewticolari ipoacusiacalo delle funzioni motorie e sessu

li, ma mantenimento di una certa vivacita mentale e preservazione ditonaraia quotida-

na. Questo tipo di ragionamento sganciadamalitadalla presenza di uralo nelle funzioni

cogritive, perché sembra anzi descriverlagpio come mantenimento delle stesse. In realta,

ad uno sguardo piu approfondito, non é propadsi:cquestanormalitainclusiva di abilita o-

gnitiveA i nt sehedee i mata i n base al parametram dell de
ria, del |l 6attenzione e della concentrazione,
taggine (perdere le chiavi, non ricordare un nome 0 una \atgpnoconsiderati ineiabil,

superata una certa eta che, riassumendo le varie opinioni, possiamo situare oltre gli o

t ant &aminvecchiamentideale( concett o che evoca qaiell o sc¢
mento di successo) a ma soitofoenadi salvaguardia delle capacita cogyet

EP:«Senta, mi descrive quello che secondo lei € un processo di invecchizomenades

MMG:«Una domanda interessante. Allora ginello che
vecchiamentpi 0 ne vedo unoinfinit”™ di processi di i nv
efficienza, che guida la macchina, molto sveglio, vigile, che fa i conti meglio de me, che € in

grado di leggere il giornale e di esprimere la sua opinigng:e st o~ | 6i nvecchi amen
Cio con un percorso che pooeidelléd mabilita, dolort pie | novan
meno vaghi, eccé ma che abbia questa ciapacit”™ ¢

manee in un uomo, in una persona che si sta invecchiandarifera abbastanza naturalgnt.
MMG/U10, 02/07/2010).

Altri medici descrivonda normalitadel processo biologico di invecchiameimimetta anti-

si con un processo di invecchiamento in cui si verificano fenomeni cognitivi non imputabili

all 6avanzament o d estrizignier cuilademeneaseheecollscatamiound e d
spazio preciso e circoscritto entro la varieta delle manifestazionicdneie funzioni cogn
tivechesipudbegi strare d:n vialecac humi@asempi o per tutt.i
checonset e un rapporto prof i cu dericidacontlizion sogialie nt e e ¢

156



e personali (solitudine, tristezza, un quadro depressismteresse)sia che risulti da fattori
fisici(per esampaesamént o de Ipdssonosfoctate aellaompdssitill 6 u d
tadiguidar e | 6 a u tqundialibspobtarsi aitonomanteno nel | 6 diteggare ac i t
libri, ascdtare la televisione

EP: «Mi descriverebbe quello che secondo lei € un processo di invecchiamento fermale

MMG: «Un processo di invecchiamento normale i o | [ 6éifutte le furzioni, andanda-

vanti hanm una perdita delle performaneé.]Anche la nemoria € una funzione che qualcosa

deve perdere, senno rimangw & arnidSe riusciamo a bloccare queste cose, dico, abbiamo
trovato il sieroddla gi ovi nezza, no? [ é] Quindi, uecco, [
raé ma a una certa et”™, @&il>se minime sono abba
EP:«Questo ¢ interpretabile come affermazione che il declino cogsitivisiologico?

MMG: «Si, si Il declino cognitivoeé fisiologico entro certi ambiti,ome € fisiologico ogni altro

declino».

EP: «E secondo lei, nel processo di invecchiamentossipite individuare una differenziazione

precisa tra quello che aormale e quello che € patologico, stante il declino fisico e cognitivo

che | 6acscompagna?

MMG: «Si, i0 una cosa che per esempio secondo me fa un pochino da spartiacque € ehe nel d

clino cognitivofisiologico, normale, io vedo ehsi perdono alcune cose, ma continua un filone;

nell éaltro ambito, invece, ,delévolteacarmbiaro il daemi di st
tere, cambiano atteggiamento, diventano diversi da come sono. Questa keurasdeche, poi,

riferisce spesso il famigliare: che &€ come se avesse proprio cambiato carattere; delle risposte che
non avrebbero mai fattonaeh e quando magar.i | 6et”™ ~— un pochi
al di I © dell 6et "9 wohaspatquagicasa du dase is
se che proprio fanno da campanelli di allarme perché sono disturbi amg¢malMmc/ul3,
09/07/2010).

Una tattica per approntare una distinzione normale/patologico nel declino cogstiaato

con | 6i nvecchi amentitoriacsoappelieanit ep aer annmoent rcoo ndterl al
ottantéanni certi c o nmganze mentalieorintellettualiarisultan@mui a me
fisiologiche che patologiche, mentreata precedenii situabili grosso modo oltre i cingoa

tadnque annii possonome r i t ar e u n 0 adinica mirata, oen centrnspedializzati

0 da uno specialista di fidia.

EP: «Senta, secondo lei esiste 0 percepisce una differenza trarmaaita del processo din-
vecchiamento e il patologico nel processo di invecchiamento, considerando il declino fisico e
cognitivo che | daccompagna?

MMG: «Si, molto spesso, non & proprio cosi netta la separazione, & abbastanza sfumata, pero ci
sono dei compoaimenti che sono francamente patologici, cioé che non rientrano nella fisiologia
dell dinvecchiamento sia cerebr a,e fisolbgco. Ei si co
chiaro che se diventa precoce, diventa preceacharo che unape o na diannirhawnant 0
certa capacita di memoria, una certa capacita di concentrazi@nanobinte minore rispetto a
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una persona piu giovane. Quindi & chiaro che quando questi sintomi cominciano a manifestarsi
gi 7 i n etsésgarbdnincii aomopi %, gi " comincia »dintessere un
MMG/U01,28/04/2010).

Da queste testimonianze si evince che almeno in linea teorica i medici di medivanale

che ho incontrato io distingano gli elementi di allarme per una diagnpeecocedel detero-

ramento cognitvad a s egndliio fdnatiunrv e ¢ c/bognitivoeivolgendosi er e b r a
all 6et ™, alla | or o e ngistenziale ed@dpdrianziatlealel sirg@dozaa ¢ o n
sistito: ritengo cheiaproprio per questo motivchenessuno di loro ha intravisto nella prat

che di approfondimento diagnostico del deterioramento cognitivo in fase anticipata terreni di
consoldamento di prathe dibi omedi cal i zzazi o%e&e hmnd inddenv ecch
talvolta sostenuto di subodorare maditihdattual e
Alzheimere nelk forme della sua gestione medmica rispetto al pssato.

Gli ostamli effettivi, vissuti o percepiti, rispetto alla pratidadiagnosi precocdel detero-

ramento cognitiva&che i medici di radicina generale vivono sono variegati, ma tra loro affini,

e mol ti sono emer si pi % all despl orazione etn
dalle loro risposte letterali: per esempio, il fatto che nessuno adotti degli strumenti di
screening per laalutazione cogtiva di fronte ad un primo sospetto diagnostico o adla d

nuncia di disturbi di memoria da parte di un assistito (o suo famigliare) potrebbe sfatiare

spetto alla successiva valutazionecglisticai in una sottovalutazione o sovradinsema-

mento del disturbo, valutato in base a parametri individuali, personalizzati, ma per cio stesso
privi del |l a np obéetivsriahiestaongl gantestoineuiolbgico perdil rinforzo

di una prassi c h e c¢ o ndleuwvsiteaperfliercte allunyand le Iste l a r
déattesa e aumentano il caatei co di | avoro nel |l
La fiducia che i medici di medicina generale ripongono nelle proprie conoscenze previe del

paziente e della sua situazione disaluteeso¢ e controbil ancia | 6ammes
possedere | e competenze tecniche per walutare

tivi. La combinazione fra questi due piani di fiducia/sfiducia rispetto a due formeselide
conoscenza persongeofessionalala un latojnduce al ricorso allo specialista pemterma
del sospetto diagnostico senza abbattere le lungaggini degli esami di esclusione de-cause s
condarie del disturbo prima di mobilitare la colesiza nei centri specialistiej d a &ltto &@-

2 Un medico citato itHANSEN E. C.et al.2008 afferma: «Il problema & che stiamo medicalizzando il processo di
invecchiamento e alcuni dei miei colleghi specialisti voglisntoporre le peane a troppi medicamenti» (ivi:

1780). Inoltre, dai colloqui con i medici di medicina generale &€ emersa una certa refrattarieta a considerare una
diagnosi di demenza fondamentale atipnte: «Non sempre hai a che fare solo con la dem&mp&sso hai a

che fare con persone anziane fragili quindi non penso che una diagnosi dzdemgquanto tale faccia molta
differenza. lo di solito vedo la demenza nello spettro di condizioni che una persona anziana potrebbe presentare»
(i vi: 1 flfefm@Zione chine @pata collima con le dichiarazioni rilasciate dalla maggioranza dei dottori

che ho incatrato io.
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to, puo indurre una sottovalutazione di un problema reale se erroneamente imputate alle v
riabili che pure potrebbero influenzarlo.
| ritardi nella diagnosi di demenza o il mancatggiangimento di una diagnosi formale sono

in parte attribuibilia | | 6azi one dei medici di medi @i na ¢
paci di riconoscerl a, poich® non  veao, m
tive di tutti gli elementi che ho passato in rassegna allunga, o puo allungare, i ¢édmpi (
HANSENE.C.etal,2 008) ; ancor a, per cspo®e distument adegsiadii 0 n «
per valutare il declino cognitivo di non essere in grado di inpeetarne i risultatifiNTON L.
etal,2007) pu, condi zionare |l e pratiche e | 0¢

medici di medicina generale, in virtu del rapporto prolungato con i propri pazienti, soprattutto
quelli anzani che seguono magari da molti anmppssono avereproblemi emotivi
nel |l accettar e «CoNeESREID-KALLEN. et. aH2005d2P9%.gnosi
Uno dei medici ha sottolineato questo aspetto:

MMG: «Cerco di tenere scissa la parte professionale. Nel sprifessionalmente, € come una

diagnosi di varicella o di broncopolmonite o di tubercolosi o di gastroenterite diciamo; dopo, dal
punto di vista cos?® umano, capisco che-  un g
va» (Int. MMG/U02, 29/04/2010).

A quest impedimenti poi si associanopnfermatidecisamenteai miei interlocutori, la ma
canza di tempo paperareuna valutazione iniziale realmente proficua, con sommazisine
dei test e coinvolgimento dei famigliaiifNTON L. et al. 2007) e la convinzione che unadi
gnosi corretta possa provenire esclusivamente da uno specialateaitoc(cfr. GARDNER I.
L. - FOREMAN P.- DAvVIS S.2004;WILKINSON D. et al.2004).

4.3.1 | Adet er i orlievee:n indenidiongediéhe a cendronto
Il concetto diagnostico dvlild Cognitive Impairment | et t er al ment ee-t r ad
rioramento cognitivo lieve . Non insisto sulla sua oqaalif

mente descritto sia il contenuto ambiguo, sia gli aspetti piu controversi scientificamente (cfr.
parr. 2.5, 3,5) ma mi sembra doveroso sottolineare ancora una volta clieeuest c hoe t t a
grafica dai confinimmprecisi punta a coprire un momento interstiziale e transitorio interposto
traicambiamentiayni t i vi del | 6i ne&uwecstalidiadememzé mecategsm ma |
nostante le incertezzeor i che e scientifiche su dove si
questi momenti e la coscienza della pluralita di esiti che gli studi clinidlddl Cognitive
Impairmentc ont i nuano a registrare nella gipol az
una demenza, alla stazionarieta, al mighognto.
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cLa distinzione tr aeilM®@ pudessee alfbastanzesottileoe, imolre, lma | e
transizione specifica treiCl e una demenza molto pae pud essere altrettanto impegnativa»
(PETERSENR. C.2004: 184).

Comunqgue sia, concepito come stadio preclinico della demenza, nel costriditddebgn-

tive Impairmentcoagulano i signifiati e le aspettative della diagnosi precoce del degerior

mento cognitivoE cioé lo stato che questa prassi punta adairque il prima possibile.

Alla domanda di descrivere e definire il concettdidi et er i or ame ndgionedicogni t i v
di medicina generale hanno rilasciato un profilo piuttosto uniforme caratterizzato da: perdita

di memoria abbassamento della concentragione del | 6attenzi one, compr
cognitive che non provocano interferenze con il normale svolgimento deliggaquotidiane

e con la vita di relaziondlo selezionato alcumsempi.

MMG: «ll deterioramento cognitivo lieve lo vedo da una certa eta in poi, diciamo dai cingqua
tasessant 6anni in poi gi ” |l o posso intravedere:
scordare piu facilmente i na, le date, pur non influendo pero nella vita di relazipré.JEcco,

lieve deficit cognitivo o deficitcognitivo di grado lieve & una riduzione delle mie facolta che

non impedisce pero vitd telazione la vita lavorativa

EP:«<E qual i possono essere dei segnal.i B-niziali é?
t 0%

MMG: «Fondamentalmente, il disturbo della memoria e la capacita di concentrd&2doresm-

pio, se un soggetto riesce a leggere una pagina di un quotidiano, quando comincia go#sto def

non riesce pi% a | eggere tutt armdrsaperphe groprica d e | g u
effettivamente, non riesce pitaconti a r e . l o Ilo vedo nel mi o | avor o:
leggere libri, che la sera legge dieci o quindici pagine del libro prima di dormire, per esempio,

ne | egge meno, ma non perch® dorme o perch® soaf

filo di quel che legge(Int. MMG/U03,05/05/2010).

MMG: «Alcuni deficitd el | a memori a recente e alterazioni del
le, di insicurezza, spesso riferito anche dai famigliari; qualche incertezza nel compiere le cose

che normalmente fanno tutti i giorni, atti quotidiani di vita: incertezze @stqusenso. Ma la

prima cosa che riferiscono € questa: si scorda le cose che devo fare. Si sposta in un posto, sono

andato i e non mi ricordo che dovevo fare) salito di s@pra e non mi ricordo che dovevo

prendere. Fondamentalmentgieste transitorie perdite di memoria che, poi, tutto somneto, r

cuperano. Questa perdita di elasticita mentale nella gestione della vita quetidliaina
MMG/UQ5,06/05/2010).

MMG: «Queste persone iniziano a presentare una perdita, anche lieve, della memoria& diment

carsi cose semplici e poi, a mano a mano che il tempo passa, iniziano a dimenticarsi anche cose

pitu importanti. Ecco. Perd spesso conservano la memoria skdtpama perdono quella reee

te. Magari si ricordano qualcosa di dieci anni prima, e non quella recente. Poi, se la cosa sta a

dando pi % avanti c6 difficolt"@ alla concentraz
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qguel l a vogl i davorativa, o treativa: édtabichit sbs fviiduci at i , paur o
il concetto sta qua. Questo & quello che posse.dire

EP:«immaginando un deterioramento cognitivo lieskeun suo assistito che non ha la diagn
sisecondo | ei ?» qual. segnali é

MMG: «lrrequietezza, ci metta ques® un sintomo. Irrequietezza, difficolta alla concentrazi

ne, obie, paura, e in piu sfiducia di se stegét. MMG/U09,01/07/2010)

MMG: «E un decadimento delle attivita cognitiverele relativamente alla cognizione pregre

sa, quindi se € un soggetto che ha avuto una scolarita importante, € anche la capacita-di non p
ter rispondere delle cose piu semplici. Invece se la scolarita € stata ridotta, si rivela nelle cose
pratichedella vita, soltanto magari: come dicevo prima del soggetto che non riesce a prendere le
medicine, oppure non riesce a gestire la sua quotidianita nel preparare il pranzo, nel gestire la
casa. Invece, € piu semplice secondo me, in quelli che hamscol&ita piu elesta perché si

assiste al decadimento di certe funzioni che quelli piu semplici non hanno gia da @nina
MMG/D12,08/07/2010)

Tutte queste definizioni collimano con le versioni dei neurologi alla mia richiesta di gaalific
re il conetto diMild Cognitive Impairmerif come cadizione in cui si verificano dei cali he

le funzioni cognitiveche ro non pregiudicano lo svolgimento delle abituali attivita laverat
ve e quotidiane non inaccano la qualita dei pporti sociali.

NEUROLOGA «Il deterioramento cognitivo lieveono quei deficit cognitivehe non sono solo

mnesici, non interessano solo le funzioni dellamoria, ma possono interessare anche altre
funzioni riferite o, sarebbe eglio, evidenziate insomma con dei test neuropsicologici, tali pero

da non impattare sulla vita quotidiariauindi nello svolgimento delle comuni attivitalldevita

quotidiana E questo é iMild Cognitive Impairmentcioé: riferito dal paziente, confermato-a

che da un famigliare o persone che comunque siano vicine al paziente cherpeldiano un

impatto poi sulla vita quotidianauesto é iMild Cognitive Impairment Se c¢6 m-i nvece
patto sulla vita quotidianaiamo gia ad un livello di deterioramento cognitivo superiore rispetto

al Mild Cognitive Impairment (Int. NEu/D01,25/10/2010)

NEUROLOGA «E la presenza di deficjierlopiti mnesici con minore coinvefgento magari di

altri funzioni cognitiveq u a | i i | i nguadyagti tog n zlidoonrei ,e nit cametnd loi
qualita della vitalo svolgimento delle comuni attivitd quotidiane, mlare di una francaed

menza (Int. NEU/D03,26/10/2010)

NEUROLOGA «ll deterioramento cognitivo lieve quando un paziente riferisce di avere disturbi
di memoria oppure disturbi del linguaggioa carico di altre facolta cognitive, ma questi non

% La domanda per i medici di medicina generale ed i neurologi era la stessa, evidentemente. Ho deciso di usare la
traduzione italianadelcnc et t o di agnostico in usoQ,ccoi Ppdemeriso
perché ebbi modo di rendermi conto che non conoscevano il termine tecnico egleseano maggiore fam

gliaritd descrittivacoh 6 equi val ente nella nostra |lingua.
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impattano con lo svolgimento delle normali attivig@ld vita quotidianaquindi il paziente e
ancora autonomo, in grado di fare tutto quello che faceva prima di avvertire i sirftatni
NEU/D05,06/11/2010).

La differenza tra le descrizioni dei medici di medicggmerale e quelle dei neurologi cornce

ne la concezione retrostante della nozione: per i primi, il deterioramento cognitive liexe
stato avvertito, percepito, riportato da chi lo vive o dai suoi parenti pitiigsisi 0 meno
degno di attenzione medica a seconda dei casitrenper i secondi ha una connota® piu
francamente clinica, come insieme di caratteristiche che conducono, attraverso il ragioname
to ermeneutico medico, ad una classificazionegi@dica precisa: iIMild Cognitive Impai-

ment appunto.

EP:«E categoria diagnostica, il deterioramento cognitivo lidve

NEUROLOGA «Si, proprio comeMcl, si classificano questi paziegthn queste caratteristiche: si
pcssono classifimcwre nell ambito di

EP:«Quando un pazi ent gsecondateperui gutle isfattd ahe viermhiet t a
guadrato cosi, considerando che non tutte le persone che hanno un deterioramertfeocogni
lieve poi svilyppano effettivamente una demenza?

NEUROLOGA «C utile perch® comunque ~ un primo passo:
undevoluzione e ci S i ferma |Il3uzipere, cdi ,s prea an
momento in cui si individua ukcl, deterioramento cognitivolieye =~ un campanel |l o do.
per stare allerta e verificare appumto | devoluzi
EP:«Si interviene in quella fase in qualche mosdo?

NEUROLOGA «Ter apeuti camente no, gener al menti-e no, di p

sturbi, ddla situazione globale, perd generalmente (hat. NEU/DO1,25/10/2010)

La sensatezza di attribuire ad ureagona la diagnosli Mild Cognitive Impairmenpud app-
rire sfuggevoleanchedi fronte alle risposte che h@o dato i neurologi: basti riflettere

sull 6affermazione appena menzi messuhnmoda fiue i n qu
tavia, lo scopo principale addotto per rinsaldare la validita della diagnosi precoce del deteri
ramento cognitiv&el a possi bilit™ di monitorarwlidi 6evol ut

ta contenuta a coloro destinati sul serio a manifestare un peggioramento. Per gli altri, cioé per
guelli che norsvilupperannaina demenza o i cui sintomegredranno,nessunaitiene insi-

di osa | 0 edrle possibitritadute saciali, emotive, relazionali, professionali pbe
trebbeaver e perch® reputano pi ¥ i mportante | d6all
percorso istituzionale di followp, della tensione causata dalla percezione idalrtho.

EP.«<Secondo t e, per | e persone che moniéinruon svilup
certo senso sul piano emotivo, egigiale, stigmatizzante?
NEUROLOGA «<Secondo me no, nel senso aechiamgna@er al ment e

gnitivo lievesono le persone stesse che vengonatapeamente anche a fare una valutazione
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non € il caso in cui invece vengono portate invece dai parenti o dai famiigiaéi | glener a
mente si traa di pazienti anche non molto anziani che possono avere dai sessaitda ant 6 ann i
0 anche settaadngue anni, ma sono in buone caidni generali e che quindi si accorgono di

avere un problema e che magari sono loro @gtiono in qualche modo chiaéy no? Spesso

fanno | a domanda diretta: ASvilupper, | 6Al zhe
diffusa» (NEU/D05,06/11/2010.

Uno dei medici ha ammesso che questa etichetta potesse provocare un sovrastagena
significativo nei soggeitpiu giovani, mentre in quelli piu anziani la consapevolezza del senso
della designazione diagnostica era pressoché nulla, percido non poteva influire sullé loro es
stenza: i n entrambi [ casi sta facence rif
potrebbero plausibilmente vedersi riconosziuh Mild Cognitive Impairmené poimigliora-

re o stabilizzarsi.

EP.«Quando usate qgquestdoetichetta su una person
| 6 Al zkbei mer ?

NEUROLOGA: «N O , no, no, no, assolutamente no. No. |
c6 anche una percentual e ¢ Mid Cogoitive Iepaionient e . Co6
che rimane cosi e non evolve assolutamentieinenza, quindi no, no, aigtamente ne.

EP.«Per qgquesta categoria di p eomuwqoerutle, vastaggiosan d ot e
sul piawo del |l aé

NEUROLOGA «¢t u di ci come impatto psi codelamaggios per |
parte dei pazienti che vediamo, no: perché non se ne rendono nemmeno conto che hanno

| 6eti chett a; a meno che non sia un pamsiaente m

importante; per la maggior parte dei paziehg vediamo, neanche se rmea@gono che hanno
| 6 et b(nhNeEU/OA 25/10/2010)

L6i mportanza del monitoraggi o nkEkoli stteampuaz i on
follow-up e sancita al termine di ogni visita, per tutt g | i utenti, i ncl usi
norma per et ™ e 2sloguestombdo, edolo(incgliesto maad@ € possibile
immaginare ddissiparde nebbie di uno stato assai ambiguo attraverso un processo @i appr
fondimento diagnosticdiln ear e per c h® i 1o infpardlepovere, hsaltaah i me |
dicalmente significativo esclusinente sevolve.

NEUROLOGG ¢ Sicuramente con | 6andare avanta degl:i
duale mllentamento, una graduale riduzione delle proprie performance sia fisiche sia cognitive;

pero la vebcita con cui iniziano, il periodo in cui iniziano cambia, cambia dalla fortuna che uno

ha avuto nella vitalogicamente, se una persona narfdtto altro che lavorare, 0 comunque non

ha avuto la vitali un conte, € normale che non abbia accumulato prima di tutto un bagaglio da

per mettergld.i che non sia depauperato troppo p
stato sttoposto per anni va a consumare ancora piu velocemente queste risorse che si é fatto.
Quindi non sempre é facile dire se la situazione che ci si presenta davanti € semplicemente il

163



fatto che é stato un invecchiamento non fortunato, oppure se € unaalattame in questo é

utile, per capire questo € utile, i controlli seriali perché tantoisturtbo della memoria, pes€

sere pericoloso, deve essere evolutivo. Al pri ma
no di deterioramento, perd capire sena situaione ai limiti della norma, quanto sara evot

tiva, lo pud capire solamentoi controlli nel tempo» (INnNEU/UO2, 26/10/2010).

Da quanto ho potuto osservare durante la mia ricerca etnografica, i disturbi di memoria o il
deterioramento cognitv o r eal e 0o presunto venQ@eatrod sott op«
sturbi della Memoriaanche per iniziativa indipende e del | 6ut ent e, rispett
medico di medicina generadeun semplice ponte attraverso la cdagione della richiesta di
prenotazione, ma nella maggioranza dei casi i pazienti arrivavano indirizzati proprie-dal m

dico di famiglia(molte volte su sollecitazione dei famigllamentre una mmore percentuale

di visite era richiesta da altri specialisti.

4.4. Valutazioni preliminari del disturbo di memoggprimi passi diagnostici

Ai medici di medicina generale il disturbo di memaqpizo esere indistintamente sottoposto

dal | 6assi st i do9 comdideun membre debsus mueeo famigliare: su questo

punto, hanno concordato pressoché tutti. A differire sono poi le tattiche adottate dal medico

per impostare una prima comprensione del probjJgrga h® a seconda wel | 6i nt
tano le traiettorie seguibili dalla discussione di apprdfo ment o d el Afsospetto
sollevato: una persona che avverte un calo nella propria memoria @inagtcita cognitive,

tanto per cominciare, si dirige dal medico dietro una precisa scelta di ricercare uneparere

sperto, mentre le discussioni con i famigliari assaonun profilo qasi clandestino, durante o

al termine di visite condotte per altri mativ

EP:«Vengono qui a insapa del paziente [i famigliari]?»

MMG:«Si,beh,$i n genere a insaputa. Classicooa moglie
glionisce prima siamo noi, insomnsa!

EP: «Visto proprio che vengono ainsaputa, neicasiinaucsc e de c »s3 | e poi é

MMG: «Vengono per altre occasioni, non vengaepecificamenteper questo problema. Venyg

no per altre occasioni, per altri motivi e nel parlare viene feoti o di scor s @ AMi o ma
mincia a dare i numeri, a scordarsi le cose, puindé stranoé non  reattivo,

vogliadifarele ose, tit o a | a (ire. MMGAIO5506/G5/2010)

Poiché, a quanto sembra, la persona che maostrdecadimento cognitivo rimane sempre

all 6oscuro del | 6i ni z aladttoresdh famigia, il ppoeesse di ggpr d | riv
fondimento diagnostico da parte dei medici di medicina gengraieinaugurato da vere e

proprie manoke strategiche per strutturar@che con la complicita concordata dei fanagi
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degli escamotage per mettere il paziente in un sentiero di analisi mediloica pertastare
la fondatezza del sospetto espresso dai suoi congiunti.

MMG: «ll problema della medicina di base & che spesso le persone vengono da sole: le donne,

per esempio, spessovengonodaseo oppure vengono a riferire pe
viene da solo, € sempre accompagnato da qualcuno. Senno ci sono alcune volte i figh che ve

gono a riferire per i genitori, sia il babbo che la mamma e quello & ancora piu difficile perché
bisognacercare di riconvocarlid i c e : AiMagar.i mi so0 acedrto che
vi trovare il sistema: AFacciamogli fag-e qual
ro, sicurament e, ~ pi Y% semplice e[dévitrolarer c h®
| 6espedient e. Per noi ~ pi% facile che non pe
famigliareé per ., semp(lrt MMGDT20807RMLA®.v" | 6espedi e

La valutazione del disturbo di memoriai f er i t o da wunobdaltra eperso
pit complicata anche percladmeno in linea teorica bisogmaonsi der ar e | devel
diretto interessato neégil problema, non si reradconto di certe sue mancanze e rifidt so-
stenere una visita medicaé

MMG: «C i | famigliare che | o segnala e smesso | o
Ziente non vuol e Nodostobene moh é@verd: sieteevoi ch€ magaramcfe A
te arrabbar e @nt. MMG/U02, 2904/2010).

I medici che hanno sottolineato questo problema lo hanno imputato soprattutto a persone il
Cui deterioramento cognitivo era in sitato
scutibile della mancanza di (auto)consapevolezza nella dememzaricerche socio
antropologiche ed etnografiche hanno messo validamentisdasdione con prove del fatto

che un livello di consapevolezza nei mafsrmangCLARE L. 2003 anche in stadi piu pr

grediti della patologia.

In ogni casy, il medico di medicina generagtgima di tutto investiga la prospettiva del fam

gliare informatore.

EP: «E lei come gestisce la situazione quando viene riferita dal famigliare? Come arriga al p
Ziente?

MMG: «Intantomi faccio un pochino spiegare, che cosa intendono. Ma io chiedo molto di fare
degli esempi: una donna che cucina, una donna casalinga, che vuol dire che ha diseerbi di m
moria? Che si dimentica il gas? Che era una che cucinava bene e adesso non iti insdte D

lo chiedo proprio cose concrete per dirmi che cosa intendono. E poi, dopo, cerco un pochino di
affrontare col paziente anche il fatto, il passo successivo, che dovremo fare degli accertamenti.
Quindi la prendo sempre molto alla larga ancheepéare appunto di etichettare case due

parole che sono diventate ormai anche abbastanza consuete: prima erano nomi strani che solo
gl i addet ti ai |l avor.i conoscevano. Adesso si
trebbe aver earlebAlez tewinmerddi,r es fAPotrebbe avere
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|l a prende sempre molto alla | arga dicendo: iLe

anche di indagare se in quel momento ha delle problematiche personali, delle cose, magari, dei
conflitti sull éambito | avorativoé qualcosa che
Aivogliam vedere per bene? Ci mbamndeigri(totcti ,ni ©He
MMG/U13, 09/07/2010).

p o

A questo punt o, I mMmmaginvahdgo meme ol depeé®asdi st i

ferito un disturbo di memorida qualcun altrgiaandata a buon fine, ciascun medico d&-m
dicina generalagiscenel rispetto della qpria prassi consolidata per la valutazione diagn

stica del declinoagnitivo.

In generale, dalle interviste &€ emerso che gli assistiti che provano e riferiscanajrmeente

un problema mnesico al medico di famigii@entrano di media, benché non sempre beninteso,
in fasce dbéet”™ pi % gi ov an it pa cui sgmolilitahoedeigg ¢ u i
renti e questo puo essere interpretato come un segnale giidrazione nel senso comune dei
dettati scientifici sulla diagnosi precoce del deterioramento cogniBexondo le testioa

ap

nianze che ho raccolt o, |l e per sonecoimbdeEi s i acec

di famiglia lamenano perlopiu dimenticanze di nomi o appuntamenti, cali nelle funzieni a
tentive e nella capacita di concentrazione, maggiori difficolta a memorizzare nuoveainform
zioni.

MMG: «Beh, entrambe, entrambe le cose: sia i famigliari, ma anche i pazientichesgialche
volta riferiscono che cominciano a non ricordare piu le cose, a scordare se hanno prelso una pi

|l ol a oppure no, il dubbio di ri prenderl a oppure

lungo termine che viene ad essere piu spesso consegiiata lunge (Int. MmMG/u01,
28/04/2010).

Undaltra evenienza sul fronte deldiwerifipgar i ma
guando ad avanzarla non e né la persona che lo prova né un suo famigliare, ma toestesso
dico di famiglig che capta e soppesa cambiamenti comport@ine atteggiamenti inusuali.

MMG: «Di solito sono loro [i famigliari] che segnalano anche perché vivendoci quotidianamente

a contatto, magari notano alcune anaenahe a noi sfuggono perché noi i pazienti li vediamo
saltuariamenteQuesta signora qua, io la vedevo tutti i mesi perché veniva a prescriveee le m
dicine. l o in parte mdébero accorto di gual cosa
scordarsi nomi, magar.i ritornava perch® aveva di me

P €
nt

un pochino méaveva messo sull éavviso. E io0o dissi
una delle figliedo. Poi effettiviemeasdasecceinche | or ¢

va che ogni tanto la signora dimenticasse qualcosa; e in particolare, una delle ultime volte che ci

siamo visti con questa signora,  emrdircad?0.i n amhb

Ehé c¢c6 stato anchecogmestevhat Qoai ndon amiquel p
glia, abbiamo proceduto con la richiesta della valutazi¢ime. MmMG/ul11,07/07/2010).
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Esperienze di questo genere confortano le premesse teoriche alla base del patendelme

ruolo del medico di meadina generalenello sviluppo della diagnosi precoce del deterior

mento cognitivo, postul at e s uligud prefessiondeppiudihgealurqueeas t a
tra, sia nella posizione di comprendere,ripte et ar e e gestire | pri mi
puo manifestare: le ragioni vannoriitai at e nel |l a stessa ori-gani z
maria, caratterizzata dan rapporto ed una conoscenza interpersonale fra il medico ad il p
ziente che matura nel corso di molti anaiahte i quali non di rado il primo, che in tutti i casi

ha acceso anche alla cerchia famigliare degli assistiti, segue regolarmente ancimeadbri

del nucleo famigliare; cio consente al medico di famigieadi notare anche piccoli carabi

menti che potrebbero passare altrimenti inosseiivatha minor cura di s€, trascuratezza

del | 6assunzi one @d appuatanzemiiisie di cahdivideranilt propriaca z
spetto diagnostico eventuale con coloro chi
che vivendoci a stretto contatto costituiscono la fonte di informazioni privilegiata pemlo sca
daglio dela veidicita di certi dubbi diagnoisti.

Come ho detto, nessuno dei medici di medicina generale che ho intervistato utiWiza il

Mental State Examinatiofumse) che é lo strumento di screenipgr la valutazione cognitiva
pensato perlalorogri ca cl|l i ni ca. Una volta appufaat a |
maggioranza di essi richiede per il paziente una consulenza neurologica o geriatrica-rivolge
dosi, a seconda del paese dove operano, a specialisti del luogo ofpemé&@lDisturbi della
Memoriad el | 6 Ospedal e Santa Mar.ia della Miseric

MMG: «N O i abbi amo | 0 a:r@bntrd perti disturbiodelld meinria,aquindi perl

meno io ai miei pazienti faccio una richiesta che loro prenotano tr@wiH@ er A Viosi t a ne
logica presso ambulatori€entro Disturbi della Memoria, | Ooadedicatd della Glr i

nica Neurologica, loro prenotano tramiZep e fanno la isita. Loro vedono il paziente, portano

alcuni accertamenti diagnostici e poi alla fine concludono con, non soltanto-figlow t er api a é
Essenzialmente il followp sicuro e poi se serve anche un trattamerftot. MMG/UO2,

29/04/2010).

In alcuni casi, la scelta della specializzazione cui demandare la gestione del dizguibeoc
dipende da preferenze del singolo assistito.

EP. «Lei normalmente richiede la taazione neurologica o si rivolge anche ad altri spéeial

sti, tipo i geriatri?»

MMG:«Beh, si, noi abbiamo i <centri di ycerdeer i men
sono anche altri. E poi a volte dipende anche da quelloréadono i émigliari, magari per c-

noscenza loro. Noi facciamo comunque la richiesta di una valutazione dello stato cognitivo in
undequi pex»(lot. MuaEULl,0F/a7V2010)a
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