Sessualita e

bisogni affettivi

La malattia di Alzheimer e altre patologie affini non sopiscono il biso-

gno di amore e di affetto, che & una dimensione propria all'essere uma-

no. La malattia pud avere un impatto sulla vita intima e la sessuali-

ta delle persone che ne sono affette, inducendole talvolta ad assumere

comportamenti disinibiti e sconvenienti per la societa. I1 presente foglio

informativo illustra gli effetti della malattia sulla sessualita e propone

piste percorribili per affrontare meglio le situazioni delicate con il pro-

prio familiare.

/ Aspetti teorici

Il senso di intimita, il desiderio di una vita sessuale ap-
pagante o la possibilita di esprimere e ricevere tene-
rezza non sono uguali in tutte le persone, ma manten-
gono un ruolo importante fino a un'etd avanzata. Con il
trascorrere del tempo una persona malata di Alzheimer
ha sempre piu difficoltd a manifestare chiaramente i
propri bisogni, di conseguenza pud assumere compor-
tamenti inadeguati come quelli indicati qui di sequito.

Azioni impulsive: a causa della malattia la persona
e sempre piu focalizzata sui propri bisogni e pulsio-
ni, non riesce piu a immedesimarsi nell'altro né a ca-
pirne il punto di vista. Tenderd a esprimere i suoi de-
sideri sessuali o la sua volonta di contatto fisico in
un modo che pud sembrare «impulsivo», senza tenere
conto della disponibilita del partner.

Modi disinibiti e socialmente inadequati: la perso-
na malata, sempre piu disorientata, pud assumere
un comportamento ritenuto sconveniente, tra l'altro
svestendosi in pubblico o facendo avance sessuali
con parole o gesti a sconosciuti. Questi comporta-
menti possono essere fraintesi da chi le € vicino o &
oggetto delle sue attenzioni.

Un'interpretazione sbagliata della situazione: la
malattia agisce anche sulla mancanza di discerni-
mento e di giudizio, quindi la persona malata pud
avere difficolta a interpretare correttamente una si-
tuazione. Per esempio, pud credere che il curante le
faccia delle avance durante l'igiene, quando le chie-
de di spogliarsi.

Questi atteggiamenti imbarazzanti, indotti dall'assen-
za di limiti e di giudizio, sono dovuti alla malattia, che
compromette la capacita di filtrare le pulsioni e trova-
re alternative per rispondere ai propri bisogni affettivi.

/ Accompagnamento

Per partner o conviventi della persona ammalata deter-
minati comportamenti possono creare disagio, soprat-
tutto se si manifestano in presenza altrui o in pubblico.
Anche nell'intimita della coppia la malattia puo creare
situazioni difficili da gestire. Di seguito sono illustrate
alcune situazioni delicate e frequenti che riguardano la
sfera intima e le possibili reazioni per evitare che tali
comportamenti si ripetano.

Avance sessuali: la persona malata vi esprime com-
plimenti fuori luogo, chiede di essere accarezzata o di
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spogliarvi. Rispondete con calma, ma con fermezza,
ditele chiaramente che vi imbarazza e, se necessario,
uscite dalla stanza. E essenziale che rispettiate i vostri
bisogni e la vostra voglia di intimitd, ma & altrettan-
to importante riconoscere i bisogni del vostro familia-
re, che rischia di sviluppare atteggiamenti aggressivi o
depressivi se deve costantemente reprimere la sua ses-
sualitd. Le sue esigenze di intimita devono dunque es-
sere prese sul serio per cercare le modalitd piu idonee
di accompagnamento. Per cominciare, potreste parlar-
ne con gli operatori sanitari che si occupano del vostro
familiare e potranno darvi qualche consiglio utile. Po-
tete ricorrere anche al team di medici (medico curante
o specialista) o a un sessuoterapeuta.

Toccamenti: la persona malata vi prende la mano sen-
za il vostro consenso e la posa, per esempio, sulle sue
parti intime. Allontanatevi, dicendole chiaramente che
non tollerate questo tipo di comportamento, tuttavia
evitate di farle la morale perché rischiereste di innervo-
sirla. Se il vostro familiare tenta approcci con altri, per
esempio baciando un visitatore sulla bocca o toccan-
dolo senza il suo consenso, spiegate a questa persona
che simili gesti mettono a disagio anche voi, ma che
sono dovuti alla malattia. Se i comportamenti si ripe-
tono, se sentite che il vostro partner vi manca di rispet-
to o vi trovate disarmati, chiedete aiuto a un profes-
sionista che potra eventualmente prescrivere terapie
farmacologiche.

Masturbazione: la persona malata si infila continua-
mente la mano nei pantaloni oppure si accarezza i seni
davanti a voi, a familiari o estranei. Se siete da soli con
lei, uscite dalla stanza e tornate piu tardi. In pubblico,
potete attirare la sua attenzione su qualcos‘altro o di-
strarla, per esempio offrendole da bere o un oggetto da
tenere in mano.

Esibizionismo: la persona malata esce nuda dal bagno
senza preoccuparsi della presenza altrui o si spoglia in
un luogo pubblico. Di fronte a estranei, cercate di difen-
dere al meglio la sua intimita coprendola con un vesti-
to. Se vi interpella o si rivolge a qualcuno dei presenti
in modo volgare o osceno, prendete le distanze e cam-
biate il soggetto della conversazione.

Ricerca di intimita: la persona malata pud cercare con
insistenza un contatto fisico di cui non avete voglia.
Pud anche tentare di abbracciare e baciare una perso-
na che le e vicina. Non sentitevi obbligati a tollerare
questi comportamenti, anche se sono dovuti alla ma-

lattia. E molto importante che esprimiate chiaramente
i vostri limiti, quello che accettate o non accettate. Per
rispondere ai bisogni di contatto fisico del vostro fa-
miliare, potete offrirgli un‘alternativa, per esempio un
oggetto morbido da toccare, un trattamento alle mani,
una visita dal parrucchiere. Per prevenire le sue richie-
ste, organizzategli regolarmente momenti di benesse-
re e di relax. La ricerca del contatto fisico puo riflettere
anche il bisogno di sentirsi riconosciuto, utile. In que-
sto caso, potete proporgli un'attivita che lo valorizzi, in
modo da convogliare altrove la sua attenzione e procu-
rargli un senso di soddisfazione diversa da quella che
puo derivargli dal contatto fisico.

Disinteresse: i sintomi depressivi possono diminuire lo
slancio vitale e il desiderio del partner. Con il passa-
re del tempo il vostro familiare perde i suoi punti di ri-
ferimento, quindi potrebbe non riconoscervi e non di-
mostrarvi piu il suo attaccamento. Questa situazione &
spesso difficile da vivere, tanto piu se desiderate anco-
ra condividere momenti di tenerezza. Come per i com-
portamenti descritti in precedenza, il suo disinteresse
€ un sintomo della malattia e non l'espressione di una
mancanza di amore nei vostri confronti. Esistono diver-
si modi di vivere una forma di intimitd, di contatto e di
condivisione con il partner, per esempio guardare insie-
me le foto delle vacanze, parlare dei bei momenti vissuti
insieme, ascoltare un brano musicale che vi accomuna.

In generale, se prestate cure intime al vostro familiare
malato, come aiutarlo a lavarsi o a rivestirsi dopo es-
sere andato alla toilette, assicuratevi che vi abbia vi-
sti e sentiti arrivare prima di toccarlo. Durante le cure,
copritegli le parti intime affinché non siano comple-
tamente nude, cosi prevenite malintesi. Se fa ancora
avance fuori luogo in queste situazioni, significa che
non riesce a interpretarle in modo corretto. Affidare le
cure a professionisti vi evitera di vivere costantemente
situazioni imbarazzanti.

La sessualita all'interno di una struttura

I comportamenti indicati sopra possono verificarsi an-
che se il vostro familiare vive in un istituto. Possono es-
sere rivolti ai professionisti, a un altro residente, a un fa-
miliare o a un visitatore. Non tutti gli istituti affrontano
la questione dell'intimita sessuale con la stessa apertu-
ra, quindi € importante cercare il dialogo con il perso-
nale curante se, durante le visite, constatate comporta-
menti «sconvenienti» da parte del vostro familiare. Nel
corso di un colloquio potete condividere le vostre osser-
vazioni e chiedere se situazioni analoghe si sono gia ve-



rificate. Prima di tutto occorrera individuare la possibile
causa del comportamento e trovare insieme le soluzio-
ni: la persona malata cerca un contatto fisico per cal-
mare le sue angosce? Ha problemi fisici (per es. pruri-
to, bisogno di urinare, infezioni urinarie]? Lambiente in
cui vive € inadeguato e crea un certo disagio [penombra,
promiscuita ecc.)? Indossa abiti troppo stretti che la in-
ducono a spogliarsi? Oppure ha semplicemente bisogno
di affetto, di tenerezza e di contatto fisico? Informate-
vi anche sulle forme di accompagnamento (farmacolo-
gico o meno] che possono essere proposte dal persona-
le curante. Per affiancare bene una persona affetta dalla
malattia di Alzheimer & importante non etichettare subi-
to come «sconveniente» ogni avance sessuale, piuttosto
cercare il bisogno che si nasconde dietro questo com-
portamento. E necessario considerare anche la storia di
vita del malato, le sue abitudini e i valori culturali lega-
ti alla sfera intima, come l'idea di vicinanza e la distan-
za tollerata nella relazione.

I1 vostro familiare che vive in contatto con altri ospiti
della struttura potrebbe fare avance anche a una per-
sona dello stesso sesso pur essendo stato eterosessua-
le prima di ammalarsi. Spesso questa ricerca di inti-
mitd esprime piu un desiderio di tenerezza, un senso di
sconforto di fronte alla solitudine, che un cambiamen-
to di orientamento sessuale. Non & da escludere che vi
presenti un nuovo compagno o una nuova compagna se
ha dimenticato di avere gia un partner. E senz'altro una
situazione destabilizzante sia per il coniuge che per i
figli, tuttavia ricordatevi del suo smarrimento e della
ricerca di compagnia per riempire le lunghe giornate.
L'amore nei vostri confronti non cambia anche se ha di-
menticato di formare una coppia con voi.

/ Comunicazione

I1 vostro modo di comunicare puo evitare la comparsa
di comportamenti sessuali sgraditi e pud aiutarvi a di-
sinnescare situazioni delicate. Qui trovate alcune piste
da sequire.

Formulate con chiarezza le vostre intenzioni, non uti-
lizzate il «noi» dicendo, per esempio, «andiamo a
dormire» se non condividete il letto con la persona
malata, perché potrebbe essere inteso come un invi-
to a momenti di tenerezza o a un rapporto sessuale.

Quando esprimete un rifiuto, mantenete la calma,
ma manifestate fermezza con il vostro atteggiamen-
to e le vostre parole.
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Non mostratevi scioccati o disgustati di fronte a di-
scorsi osceni del vostro familiare. Cio potrebbe ur-
tarlo e condurlo a insultarvi.

Indicate chiaramente i vostri limiti (cosa accetta-
te o non accettate). Nelle situazioni delicate, STOP
sard compreso meglio di una lunga frase o di un NO
che puod scatenare una reazione difensiva.

Distraetelo, per esempio cambiando l'argomento
della conversazione, invitandolo a uscire o dandogli
un oggetto da tenere in mano.

Se la situazione lo consente, usate 1'umorismo, sen-
za deriderlo o trattarlo da bambino.

Evitate di arrabbiarvi o di rimproverarlo come se fos-
se uno scolaretto.

/ Considerazioni etiche

Chiunque ha diritto al rispetto della sua vita privata e
delle sue esigenze affettive, ma questo diritto puo es-
sere messo a repentaglio in un istituto, la cui struttu-
ra e il cui funzionamento lasciano poco spazio all'in-
timita. Il fatto che gli ospiti anziani abbiano bisogni
sessuali e di tenerezza rimane ancora un tabu in alcuni
istituti. Spesso viene invocata l'incapacita di discerni-
mento delle persone affette da disturbi neurocognitivi
per banalizzare le loro esigenze sessuali. Se un ospite
fa avance a un altro ospite, il personale & tenuto a in-
tervenire e proteggere la persona vulnerabile, ma ge-
neralmente tollera che due persone affette da distur-
bi cognitivi in fase avanzata manifestino un reciproco
desiderio di intimitd. I curanti controlleranno che nes-
suno dei due esprima un disaccordo e che la relazione
sia consensuale. La famiglia o il rappresentante tera-
peutico pud disapprovare questa pratica e auspicare
che il personale impedisca al loro caro di avere rap-
porti affettuosi o intimi, tuttavia i curanti devono ri-
spettare la vita privata e l'intimita dei residenti, quin-
di non sono tenuti a informare il partner o i familiari di
una relazione con un altro ospite. Sono comunque tenu-
ti ad assicurarsi del consenso di entrambi per evitare
abusi, garantire il rispetto della libertd di ognuno e of-
frire i1 miglior sostegno ai pazienti. In istituto € possi-
bile anche ricorrere a un assistente sessuale. In questo
caso la famiglia o il rappresentante legale sono con-
sultati poiché il servizio & a carico del malato. L'assi-
stenza sessuale é scelta d'intesa tra il personale cu-
rante e il rappresentante terapeutico e/o la famiglia,



tenendo conto del benessere e dell'autodeterminazio-
ne del paziente.

/ Conclusione

I cambiamenti di comportamento del vostro familia-
re, soprattutto se coinvolgono fortemente l'intimita di
coppia, possono essere dolorosi e difficili da accettare.
Potete non sapere pit come esprimere il vostro bisogno
di tenerezza al partner o non sentire piu alcun deside-
rio. Di fronte a questi sconvolgimenti, non é raro sentir-
si sopraffatti, tristi oppure provare vergogna o senso di
colpa. Non esitate a parlarne con i professionisti che
vi circondano o altri familiari curanti che vivono situa-
zioni simili. Per aiutarvi, le sezioni cantonali di Alzhei-
mer Svizzera propongono colloqui individuali e gruppi
di dialogo per i familiari.

«demenza» ha spesso un‘accezione
negativa nel linguaggio colloquiale e viene erro-
neamente collegata alla pazzia. Il termine € tut-
tavia utilizzato dall'OMS nel suo sistema di clas-
sificazione delle malattie a scopo diagnostico e
raggruppa diverse malattie cerebrali che si ma-
nifestano con sintomi simili (tra cui perdita della
memoria e dell'orientamento). La malattia di Alz-
heimer & la forma di demenza piu comune. Altre
forme sono, per esempio, la demenza vascolare, la
demenza frontotemporale e la demenza a corpi di
Lewy. Come sinonimo di demenza viene utilizzata

anche l'espressione «disturbi neurocognitivi».

Bisogno di ascolto
e di consigli?

Olivier Schnegg, presidente della
commissione etica dell'ANEMPA

Geneviéve Déléze, direttrice della Fondazione home St-Sylve
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