Caregiver burden
e riposizionamento familiare

Ipotesi di intervento e memory work




MALATTIA DI ALZHEIMER E
SOGGETTIVAZIONE DEI PAZIENTI E
DEI CAREGIVERS

® La demenza e oggi considerata una "malattia sociadepyio perché non
coinvolge solo l'individuo malato, ma anche la reteiale in cui e
Inserito e soprattutto la famiglia, sulla quale grawa enorme carico
assistenziale ed emotivo (OMS 1996, Sands, Suzuki)198

® Sotto molti riguardi, le demenze rappresentano ondizione di malattia
paradigmatica della modernita: I'allungamento dallarata della vita
umana, spinta innanzi anche dai processi di razewzione della
medicina, lungi dal portare alla sconfitta della atizh e della morte porta
con seé l'evidenza di un destino degenerativo appamerte inesorabile
(Canguilnem, 1989) e mette in discussione la solidiégli assett
microsociali delle relazioni e delle istituzioni faiari.




La malattia di Alzheimer e
I'ldentita

Pazienti e familiari condividono I'impatto della latia come
un impatto importante sull’identita personale eastioria di
vita.




The dementia narrative: Writing to reclaim
social identity

The social needs of individuals with dementia areften not addressed.
Impoverished social interactions can place the peos at risk of being negatively
positioned by others and without means to assert &ir unique identity.

In seeking strategies to help these individualknectheir social and personal
identity, we have turned to the analysis of puldd&memoirs by writers with
dementia.

It is possible for an individual with dementia tagage with others in a dialogue that
creates meaning and forms identity.

Writing renews an individual's status as a contnilgusocial partner, provides new
and positive roles, and introduces empowermentcanttol.

The memoirs demonstrate that dementia can be a timaf growth and that
~authors with dementia construct and project positie new identities, WhICh a
ssions of personhood




Caregiving burden

® || caregiving puo occupare pressoché interamente la relazione. La
drammatica e involontaria trasformazione della iela significativa e
di per sé la principale fonte di sofferenza per clgrende cura (Pearlin,
1990)

® Spesso e associata a un quadro depressivo e a prablsahite fisica e
psicologica. (Norton, Smith, et al. 2010, Trabuc&@tiQ2; Glaser et al.,
1999).

® Quella delcaregiver di lunga durata e una condizione potenzialmente
vulnerante (Costa, 2007) perché mette a dura proydakticita, intesa
come «capacita di ridefinire in “corso d’'opera”, iorgspondenza di un
punto di crisi, le coordinate della propria traigdodi vita» (Micheli,
2002) o di riorganizzare «morfogeneticamente» I'aettura delle risorse
ateriali e simboliche a propria disposizione (Heckeat 1999




® La perdita di questa capacita di riadattamento reimfatti,
gli individui piu fragili, piu esposti all’avvio di pcessi di
deprivazione sociale e psicologica. Il fatto diwdice, curare
e badare a un coniuge con demenza ha delle imgeamn
solo materiali, ma anche simboliche, in grado didare sul
funzionamento sociale di chi ne e coinvolto.




Cargiving burden, cambiamento di vita e
speranza

“fading hope,” which they dealt with by “renewingexy day
hope” through

(a)coming to terms,

(b) finding positives, and

(c) seeing possibilities.




L'ESPERIENZA DELLA MALATTIA
COME ESPERIENZA COLLETTIVA

La psicologia della salute necessita di un nuowmago di pensiero, richiede nuovi
presupposti epistemologici, nuove metodologie cleal valore all’irriducibilita
delle esperienze, e che siano generative di canaim

La prospettiva di promozione del cambiamento rid@idi oltrepassare un interesse
esclusivo per la produzione di conoscenza nomadgdin cui i casi individuali sono
sottoposti a piu generali leggi regolative” (Ricoeli®91), per la ricerca di nuove
comprensioni del dialogo sociale interconnesso @areonti di senso propri della
vita reale (Gadamer, Habermas — Apel) nel riconosnim che le dinamiche della
salute si collocano tra le asimmetrie di poteree dnkeriorizzano (Marks, 2002;
Crossley, 2002, Parker, 2005).




La prospettiva narrativa

® L’approccio narrativo alla salute e alla malatwstituisce
un’importante risorsa per un ripensamento dell’aspea entro un
universo relazionale e culturale complesso

® |a malattia, come afferma Good (1994), non e radioaramente
nel corpo di un soggetto, ma nella vita delle peesalelle
famiglie, della comunita e del sistema sociale.

® In quest’universo relazionale s’intrecciano tramneespnali,
Interpersonali e sociali irriducibili ai soli comipamenti
individuali e ai soli ruoli sociali, ma che sembogmuttosto
richiedere piu raffinate teorizzazioni.




Essa consente di osservare e registrare procegsastbrmazione sociale dal punto di
vista di chi e soggetto di tali trasformazioni eedaminarne le conseguenze in termini
fenomenologici ed esperienziali; assume espliciiemeuna prospettiva di
trasformazione dei propri oggetti di ricerca e pugvpdere approcci in cui Il
ricercatore puo essere coinvolto direttamente ircgssi di trasformazione sociale;
comporta un riposizionamento dei soggetti di riaezome partecipanti, portatori di un
punto di vista, capaci di contribuire alla riceingervento dando ad essa un significato
e di agire in essa in modo consapevole (Flick, 2004

Collocata in questo quadro, la prospettiva narsationsente di cogliere in modo piu
ampio e penetrante i modi in cui I'esperienza ungngolare e collettiva organizzi |l
posizionamento del soggetto e qualifichi la pro@ggentivita in senso trasformativo
della rete sociale dei significati e delle stessstrazioni intrapsichiche. “Narrative
provides a way to approach the relation betweeivisheal and culture by attending to
chOeO(‘)‘goIe of cultural forms in the creation of mean (Garro, L.C., Mattingly, C.,




“Teoria del posizionamental
Rom Harre (es. 2004).

® Questa prende direttamente in esame la natura,nefone, I'influenza,
| processi di cambiamento di sistemi locali di distzioue del diritto e
del dovere di far uso di repertori di atti socelii significati (di natura
sia linguistica che non linguistica). Tali reper®ono caratterizzati da
una data forza illocutoria e intrecciancsiery line e le autobiografie
(Davies & Harre, 1990).

® Lateoria del posizionamento e stata ampiamentea#ttzper
investigare | contesti di salute e malattia, comesaan@io la costruzione
di significati da parte dei clienti dei servizi sanit(Romppainen,
Saloniemi, Jahi, Virtanen 2012), l'interazione gpinoperatori sanitari in
contesti oncolog|C| (Gilbert E, Ussher JM, Perz J, HolkpKirsten L.,
2010), | processi di negoziazione in contesti osie(McKenme 2004)




Posizionamento Maligno

MalignantPositioning

Tom Kitwood (1990) introduced the term "malignant sychology’ to highlight the
catastrophic effects of a priori psychological cagorising of people with declining
powers in old age. Sabat (2003) introduced a develment of this idea in his
expression ‘malignant positioning’. This reflected stance from which the ways
that sufferers from Alzheimer’s Disease were posiined in such a way that a
demeaning and destructive story line was set in mion.

Two brief illustrations of malignant positioning should make the concept clear.
Speaking of sufferers from Alzheimer’s a caretakesays They don’t know
anything anymore’. In this remark a description ofthe apparent loss of cognitive
capacities by the elderly is used as a positionimgove, deleting certain rights, for
example to be heard.. Thus the utterances of A’s amot listened to, and the story
line is of non-humanity. More startling still is the remark of a phyS|C|an who
introduces his story line when he says™ Treating aAlzheimer’s patient is like
doing veterinary medicine’ (Sabat , 2003: 87).




Il Memory Work

Questa visione collettiva, costruttiva e “actioniented” della
memoria trova una singolare applicazione in unaodwbgia di
Indagine e di intervento denominatanémory work” promosso da
ricercatrici di orientamento socialista e femmiaigHaug, 1999,
Crowford et al. 1992, ecc.). Esso costituisce yor@grio alla ricerca
sociale sull'importanza, nella formazione dellentit&, di processi di
soggettivazione di natura eminentemente collettdel.memory work
e di fondamentale importanza la collettivizzaziorslled memorie
soprattutto perché la socializzazione e la conamisipermettono una
trasformazione congiuntiva e perché questa condivesielimina
tendenzialmente la separazione tra membri partetipaicercatore.




COSTRUZIONE NARRATIVA DELLE
MEMORIE TRA FAMILIARI DI
PAZIENTI ALZHEIMER

® Obiettivo della ricerca e condividere con alcuni flzam designati
come caregivers la rivisitazione collettiva dellimpatto della
malattia del congiunto sulle propristory lines, includendo
strategie di confronto narrativo nelle procedureoppe del
memory work.

® L'uso del metodo narrativo si coniuga qui con |esenza
collettiva propria delmemory work che permette, partendo dal
racconto di ciascuno, di co-costruire una nuovasastena nuova
prospettiva collettiva nel confronti del problemaliecominciare
ad agire un riposizionanento nelle relazioni faanile nei contesti
di cura.




Soggetti della ricerca

® Sono stal coinvoltt 12 familiari di persone diagmncae
affette da demenza di tipo Alzheimer, designati €om
caregivers nelle relazioni con i Centri sanitari presso cui |
pazienti sono presi in carico e che frequentanolagmente
le Iniziative proposte da un Centro di supporto iaec
denominato Caffe Alzheimer nel comune di Dalmine JBG
Al soggetti e stato proposto di partecipare a trstirte
sessioni di Memory Work, due delle quali con faamilicon
relazioni orizzontali (coniugi) e una con familiagon
relazioni verticali (figli, nipoti).




Fasi del memory work

® Narrazione e raccolta di memorie. Nel nostro contsistoproposta una
narrazione delle proprie memorie della vita dizelae nella famiglia e
dellimpatto della malattia.

® Analisi delle memorie in cui ogni membro esprim@iapria idea circa
ogni contributo, e il gruppo cerca similitudini, feéifenze e relazioni tra i
vari scritti, riconoscendo la presenza di cliches, gaizeazioni,
contraddizioni, metafore, imperativi, cercandoadnfiulare una
spiegazione comune e sociale del significato attelalitema. A gquesto
punto la memoria puo essere riformulata in un nuaccaonto. Questa
fase nel nostro percorso propone la costruzione awisiote di
metafore tra i partecipanti.

® Integrazione delle varie memorie e la costruziongnai teoria
(riposizionamento del ruolo sociale).




Situazione da perseguire
Riposizionamento personale nella narrazione
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SCHEMA NARRATIVO CANONICO

SCHEMA PASSIONALE CANONICO

Contratto-manipolazione
Il ricercatore, in quanto “destinante manipolatore”,
propone al gruppo (destinatario) il racconto (oggetto di
valore) e la riflessione/trasposizione in parole di
emozioni, vissuti e sensazioni.

Costituzione
Disagio iniziale dato dalla condivisione di vissuti e
vicende personali cariche emotivamente.

Competenza
Il soggetto collettivo (gruppo dei partecipanti) prende
consapevolezza del proprio posizionamento, delle
dinamiche di cambiamento introdotte dall'impatto della
malattia, dei percorsi di cura e delle metafore associate
ad essi.

Performanza
Il gruppo costruisce una condivisione attiva delle
proprie storie di vita che prelude a un riposizionamento
nelle relazioni familiari e di cura.

Sensibilizzazione
Fatica ad “andare in profondita”, a divenire consapevoli
del proprio posizionamento.

Sanzione
Nel gruppo (che diviene cosi destinante della propria
narrazione) si prende coscienza della necessita di un
posizionamento collettivo e si attiva, entro il contesto
(caffe Alzheimer), la pratica narrativa come modalita di
supporto e riattivazione delle risorse di cura.

Moralizzazione
Scoperta del valore positivo e benefico della
narrazione, dell’avere a disposizione occasioni di
scambio, di confronto come momento di condivisione e
riposizionamento personale e sociale.




Conclusioni

Avere la possibilita di incontrarsi, scambiare ideepfrontarsi con altre persone che
partecipano, ascoltano in modo attivo e comprendoastituisce senza dubbio una
risorsa generatrice di benessere in quanto conskntlare forma, nello scambio
sociale e nella “compassione”, ad una sofferenzan@&nti muta e senza prospettiva
(Radley, 2004). Qui si rintracciano e si rendorgpdnibili al cambiamento le strettoie
di un posizionamento identitario subalterno, ielo ambivalente, sostenuto da una
canalizzazione dell’esperienza entro confini chdugono i gradi di liberta e di
espressione.

Spesso nei percorsi sanitari, per ragioni divesspropone al familiare una versione
delle relazioni di cura caratterizzati da solituied estraneita, dal peso di una
guotidianita che costringe a rivedere drammaticaeiiebrso della vita quotidiana.

La scoperta di una dimensione condivisa delle peopnemorie e dei propri
posizionamenti apre una prospettiva di futuro in sufa strada una tendenza
all’'azione che rimette in discussione i vincolileedcelte e li trasforma in opportunita
di riposizionamento mediante una ridefinizione eiVa dell’esperienza.




® La facilitazione di processi di riposizionamentonha
I'effetto di ricomporre la scelta di una relaziogiecura che
rende nuovamente leggibili relazioni affettive cimequalche
misura, rischiavano di sbiadire in una quotidiafati#cosa e
ripetitiva. E proprio lincontro con laltro e conal
dimensione collettiva della memoria a generare
consapevolezza e a ridare senso e significato nwdvo
proprio posizionamento.




Queste considerazioni sollecitano l'urgenza di Upr@sa in carico" globale che, di
fronte alle sofferenze e alle impasse generalizagéeaccompagnano le condizioni in
cui esordisce e si sviluppa il corso della malatfigdlzheimer, considerino la cura
dell'individuo all'interno dei contesti di vita gtidiana, agendo sulla valorizzazione
delle rilsorse e puntando ad un innalzamento deliditg di vita di tutte le persone
coinvolte.

Di fianco a forme di sostegno materiale, econongiassistenziale e di fondamentale
importanza accompagnare ciascuno a ritrovare l&ipos piu consona alle proprie
risorse e alle proprie capacita. Il coinvolgimedtlla famiglia non puo significare,
allora, che dispiegare strumenti e pratiche di etppche la sostengano nel
frontegglare le criticita e le inevitabili trasfoaxioni.

Occorre valorizzare una prospettiva di rete e trirento multidimensionale, volta a
facilitare la ricomposizione delle relazioni entrla famiglia, promuovendo
contemporaneamente la mutualita e I'ampliamentdedgimi sociali nella comunita.




