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Abstract

La malattia di Alzheimer ¢ una malattia degenerativa che colpisce in
modo devastante il soggetto che ne ¢ affetto e tutta la sua famiglia; il
soggetto ha bisogno di assistenza continua e chi si prende cura di lui,
spesso senza conoscenze specifiche, si trova a dover far fronte a necessi-
ta crescenti, rischiando di mettere in pericolo la propria integrita psicofi-
sica.

Questo elaborato intende indagare in che modo la stampa cartacea
ha dato spazio alla malattia di Alzheimer e in che modo essa viene pre-
sentata al pubblico. Si sono presi in considerazione due quotidiani, il
Corriere della Sera e La Repubblica, e si sono cercati nei loro archivi gli
articoli contenenti il termine “Alzheimer” per verificare I’evoluzione sto-
rica della narrazione di tale malattia. Con il passare del tempo si € notato
che gli articoli che potevano essere utili ai malati e ai loro familiari ven-
gono sostituiti con articoli di cronaca e cultura.

L’ultimo capitolo ¢ dedicato a un gruppo Facebook rivolto a fami-
liari e caregiver di malati di Alzheimer; questo gruppo si autodefinisce
un gruppo di auto-mutuo aiuto ed ¢ su questo presupposto che in conclu-
sione di capitolo si € cercato di capire se esso potesse vantare tale defini-
zione. E evidente I’intenzione di aiutare gli altri; il gruppo nasce e vive
con lo scopo di condividere le proprie esperienze personali, di avere sup-
porto ma soprattutto di supportare gli altri. Aiutare porta benessere anche
a chi sta aiutando e se questo ¢ alla base dei gruppi di auto-mutuo aiuto ¢
anche alla base del gruppo Facebook, che per questo pud dirsi un vero e
proprio gruppo di auto-mutuo aiuto. Percido se mezzi come i quotidiani
non rispondono piu all’esigenza di informare utilmente sulla malattia di
Alzheimer, nuovi mezzi come Facebook possono essere invece di sup-
porto a chi convive con la malattia. Internet ¢ ormai di facile accesso,
permettendo di avere sempre a disposizione un canale di comunicazione

in cui esprimere necessita e bisogni € in cui trovare risposte.
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Introduzione

Parlare di una malattia puo essere un compito difficile per tutte le perso-
ne, soprattutto quando questa tocca da vicino la vita dei singoli. Molto
spesso non si hanno strumenti appropriati e si conosce solo quel poco
che 1 medici hanno spiegato; altre volte sono le emozioni a prendere il
sopravvento e il discorso cambia completamente aspetto.

Parlare di una malattia proprio per questo risulta difficile anche per
chi di informazione si occupa e per chi su quella malattia ha incentrato
tutti i propri sforzi.

In questo lavoro si vuole cercare di mettere in evidenza la progres-
sione e l’evoluzione della comunicazione di una specifica malattia:
I’Alzheimer. L’ Alzheimer ¢ una malattia degenerativa che quando colpi-
sce lo fa prendendo di mira non soltanto il soggetto malato ma un intero
gruppo di persone, cio¢ tutte quelle che con quel soggetto hanno delle re-
lazioni. L’Alzheimer ¢ una malattia che toglie tutto a tutti quelli che la
vivono e che ne sperimentano la devastazione.

Non esistono cure che possano fermare 1’avanzare del decorso della
malattia di Alzheimer e nonostante la ricerca se ne occupi ad oggi biso-
gna conviverci e aspettare soltanto 1’esito piu infausto.

Se lo sconvolgimento che crea ¢ tutto in seno al gruppo di persone
che vive in modo diretto la malattia, lo stesso argomento ¢ anche oggetto
di comunicazione da parte di piu soggetti.

L’analisi che verra presentata segue proprio questo filo conduttore:
dapprima nel capitolo iniziale vengono presentate le caratteristiche della
malattia. Si parte con la definizione di “demenza”, interrogandosi se ¢
appropriato o meno utilizzare questo lemma al singolare; si continua pre-
sentando la storia della malattia di Alzheimer, cominciata nel 1906
quando il dott. Alzheimer ne descrive per la prima volta i sintomi. Si pre-
sentano brevemente alcuni dati epidemiologici per capire la diffusione

della malattia di Alzheimer. Il capitolo si conclude con la presentazione



della malattia, delle sue fasi, delle possibili terapie e presentando il ruolo
dei familiari nella gestione di questa malattia.

Il secondo capitolo ha come oggetto principale I’analisi della stam-
pa quotidiana. In base alla diffusione sul territorio nazionale sono stati
presi in esame due quotidiani: Corriere della Sera e La Repubblica. Su
questi quotidiani ¢ stato portato avanti un sistematico esame della pre-
senza del termine “Alzheimer” negli articoli da loro pubblicati. Cosi fa-
cendo ¢ stato possibile valutare I’andamento in termini numerici della
presenza di articoli che trattano la malattia di Alzheimer sui due maggio-
ri quotidiani italiani nel corso del tempo e soprattutto la loro natura, veri-
ficando in che modo essa viene presentata e raccontata al pubblico. Gli
anni su cui si € concentrato questo lavoro sono il 1996, il 2006 e il 2016;
a conclusione del capitolo si presenta un confronto tra i due quotidiani.

Il terzo e ultimo capitolo si concentra invece su uno specifico social
network: Facebook. All’inizio vengono prese in considerazione alcune
pagine Facebook che trattano il tema dell’Alzheimer per notare che la
maggior parte di esse sono associazioni che si occupano della malattia. In
seguito poi I’elaborato si € concentrato su un gruppo presente su Fa-
cebook in cui familiari e caregiver di persone colpite dalla malattia di
Alzheimer si confrontano, scambiandosi informazioni, consigli e suppor-
to. Internet ha una funzione principalmente informativa, nella rete si pos-
sono trovare in modo semplice ed economico una grande quantita di in-
formazioni riguardo a una grande verita di campi. Nel suo saggio sulla
comunicazione politica, Campus (2008, p. 108) sottolinea come ormai il
bacino di utenza di internet si pone al di sopra della stampa e tenden-
zialmente sta avvicinando quello della televisione. Poco piu avanti viene
descritta una caratteristica di internet che risulta particolarmente impor-

tante per la nostra analisi:



La peculiarita di Internet, tuttavia, sta nella sua dimensione interattiva che rende
possibile un doppio binario comunicativo, verticale e orizzontale. [...] Si ¢ di
fronte ad una comunicazione orizzontale, invece, quando i flussi comunicativi
vedono 1 soggetti parteciparvi in una condizione di parita [...]. Oltre
I’eguaglianza, I’altro vantaggio ¢ 1’annullamento dei confini geografici. Infatti,
Internet rende possibile creare network di utenti residenti a migliaia di chilome-
tri che entrano in contatto tra loro per interessi comuni e che riescono a organiz-
zare attivita in rete, ma anche al di fuori della rete, nel mondo reale. (Campus,
2008, pp. 108-109)

Questo terzo e ultimo capitolo si incentra proprio sulla creazione di
una rete di persone che entrano in contatto perché condividono una con-
dizione comune e che comunicano in modo orizzontale. Dall’analisi della
quantita e della natura delle conversazioni all’interno di questo gruppo si
passa infine al confronto tra esso e i gruppi di auto-mutuo aiuto che sono

presenti nella realta offline.



Conclusioni

La malattia di Alzheimer ¢ una malattia degenerativa che non coincide
con il progressivo invecchiamento del soggetto; chi viene colpito da que-
sta malattia convive con essa per molti anni durante i quali la memoria si
deteriora e con essa anche le capacita linguistiche, motorie e di orienta-
mento. Inoltre si accompagnano deliri, aggressivita, disturbi del sonno e
spesso anche disturbi dell’alimentazione, come la disfagia. Il soggetto
colpito dalla malattia di Alzheimer viene privato di tutta una serie di fun-
zionalita che allo stadio terminale lo costringono a letto, bisognoso di
un’assistenza continua anche per I’espletamento delle funzioni fisiologi-
che.

Il quadro che cosi si prospetta non ¢ solo devastante per colui al
quale la malattia viene diagnosticata ma coinvolge anche tutte le persone
che hanno una relazione con il malato; se dal punto di vista sanitario il
soggetto malato diviene bisognoso di cure, il suo deterioramento cogniti-
vo ed emotivo porta a uno sconvolgimento all’interno della famiglia
chiamata a occuparsi di lui. I familiari con 1’avanzare della malattia sono
chiamati a fare scelte, si ritrovano ad assistere un soggetto ad elevato bi-
sogno di assistenza sanitaria nella propria casa e spesso senza conoscen-
ze specifiche su come affrontare le esigenze quotidiane, sotto ogni aspet-
to. Il familiare, il caregiver, colui che si prende cura, ¢ poi a sua volta
esposto a pericoli, perché I’impegno e lo sforzo che richiede assistere un
malato di Alzheimer spesso danneggiano I’integrita psicofisica proprio di
chi del malato si prende cura.

In questo elaborato si ¢ dedicato il secondo capitolo all’analisi di
come due importanti quotidiani italiani hanno dato spazio e trattato pro-
prio la malattia di Alzheimer. L’indagine si proponeva di osservare
I’evoluzione nel corso del tempo della copertura giornalistica di questa

malattia, cercando di individuare come i quotidiani a grande diffusione
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potessero svolgere appieno ed efficacemente la loro funzione di informa-
zione per quanto riguarda la malattia di Alzheimer.

I quotidiani presi in esame sono stati il Corriere della Sera e La Re-
pubblica e si ¢ effettuata la ricerca di tutti gli articoli che contenessero il
termine “Alzheimer” negli archivi di entrambi i giornali. Il Corriere della
Sera mette a disposizione dei suoi abbonati i giornali a partire dal 1876
mentre La Repubblica mette a disposizione di tutti gli utenti i propri arti-
coli a partire dal 1984.

Grazie alla lettura di questi articoli si ¢ potuto dapprima notare co-
me per entrambi i quotidiani nel corso del tempo ¢ aumentato il numero
di articoli contenenti il termine della ricerca, ma al tempo stesso come il
numero maggiore di articoli non corrisponda necessariamente a un au-
mento di notizie utili a chi vive e sperimenta la malattia di Alzheimer.
All’inizio di questo percorso storico gli articoli si concentrano soprattutto
sulla descrizione della malattia e del suo decorso e molto spesso si ritro-
vano articoli dedicati alle nuove scoperte scientifiche. In questo periodo
questo tipo di articoli sono giustificati con la poca conoscenza e diffusio-
ne di informazioni riguardanti la malattia di Alzheimer, di qui la necessi-
ta di informare il pubblico su aspetti specifici.

Se questo tratto appartiene a entrambi i quotidiani, il Corriere della
Sera invece si differenzia da La Repubblica perché fin da subito accom-
pagna articoli di approfondimento sulla malattia ad articoli in cui vengo-
no promossi incontri e corsi dedicati a chi si occupa di malati di Alzhei-
mer. Questo aspetto potrebbe essere ricondotto al fatto che il Corriere
della Sera ¢ un quotidiano con sede a Milano, differentemente da La Re-
pubblica che si trova a Torino, e che la prima associazione di familiari di
malati di Alzheimer, ’AIMA, nasce proprio a Milano.

Un altro aspetto comune ai due quotidiani ¢ la cornice tematica en-
tro cui viene inserita la malattia di Alzheimer; in entrambi i giornali in-

fatti fin dall’inizio questa malattia viene descritta come una psicosi, una
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malattia psichiatrica e questo stigma permane nel corso del tempo. Spes-
so infatti gli articoli nel corso del tempo si concentrano proprio su quegli
aspetti della malattia di Alzheimer legati all’aspetto psichiatrico, come ad
esempio la perdita della memoria, nonostante le caratteristiche della ma-
lattia siano ben pitu numerose e colpiscano aspetti molto piu eterogenei.

Con il passare del tempo si assiste ad una tendenza a scrivere arti-
coli meno specifici e piu dedicati alla prevenzione, che comunque risul-
tano in un numero minore rispetto a tutti quegli articoli in cui la malattia
di Alzheimer viene citata ma non ¢ protagonista dell’articolo stesso; au-
mentano infatti gli articoli di cronaca o gli articoli di promozione e re-
censione di libri o spettacoli.

Si pud concludere quindi affermando che con il passare del tempo
la malattia di Alzheimer sia entrata nel linguaggio comune e se all’inizio
della sua storia le venivano dedicati articoli che potevano essere utili ai
malati e ai loro familiari, piu avanti questo tipo di articoli non ¢ piu pre-
sente sulle pagine dei giornali che dedicano invece piu spazio alla crona-
ca e alla cultura anziché¢ alla medicina e alla scienza.

L’ultimo capitolo di questo elaborato poi si ¢ soffermato su un
mezzo particolare: Facebook. Dato il presupposto che molti familiari si
occupino direttamente dei malati di Alzheimer all’interno della loro fa-
miglia, questo terzo capitolo ha voluto indagare come un nuovo strumen-
to come Facebook potesse essere di supporto nella gestione delle esigen-
ze quotidiane. Facebook infatti permette la creazione di gruppi chiusi, in
cui solo i partecipanti possono interagire fra loro, e proprio nella forma
di gruppo chiuso esistono molte realta su Facebook che ospitano persone
che parlano e si scambiano informazioni sulla malattia di Alzheimer.

E stato preso in considerazione il gruppo Alzheimer facebook italia,
il gruppo in lingua italiana con il maggior numero di iscritti, e dopo aver

chiesto 1’autorizzazione all’amministratore si ¢ potuto procedere con la
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ricerca. Si sono riusciti cosi ad individuare diversi tipi di post pubblicati
all’interno del gruppo.

Una serie non molto cospicua sono i post informativi, link che ri-
mandano ad articoli specialistici in siti esterni a Facebook. Questo tipo di
post ¢ quello che crea meno engagement e che ottiene meno interazioni.

Diversamente invece avviene per altri due tipi di post, nei quali si
richiedono informazioni e consigli ai membri del gruppo. Si possono
suddividere in due categorie: informazioni specifiche sulla gestione del
malato, come puo essere a esempio il trattamento di una piaga da decubi-
to o le modalita di assunzione della terapia farmacologica, e informazioni
definibili burocratiche, a esempio riguardanti la gestione delle ferie del
badante o la compilazione dei moduli INPS. In entrambi i casi questi
post ottengono un certo numero, seppur non elevato, di interazioni, ma
chiedendo informazioni specifiche I'utente che pone la domanda ottiene
anche risposte specifiche e pertinenti che risolvono il suo dubbio. Le in-
terazioni non sono numerose ma sono efficaci.

I tipi di post che invece mostrano piu coinvolgimento sono quelli
che si potrebbero definire di aggiornamento; i membri del gruppo spon-
taneamente pubblicano post in cui tengono al corrente gli altri membri
sulla propria condizione. In questo caso il numero di commenti e di “Mi
piace” ¢ sensibilmente piu elevato. Il gruppo si mostra sempre affettuoso
e partecipativo sia quando i post hanno un carattere positivo sia quando
le notizie date riferiscono di peggioramenti dello stato di salute. Un altro
tipo di post sono poi le foto e i video, che come nel caso precedente ge-
nerano un elevato numero di “Mi piace” e commenti.

Il gruppo poi si caratterizza per essere sempre solidale con i mem-
bri, tratto che si riscontra anche nel modo in cui ci si rivolge al gruppo
stesso. Numerosi post infatti presentano al loro interno il termine “fami-
glia” riferito proprio al gruppo: il gruppo ¢ una famiglia in cui ci si con-

fida e da cui si riceve supporto nel momento del bisogno.
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Sulla base di quanto si ¢ potuto osservare la domanda sorta natu-
ralmente ¢ stata se un gruppo come Alzheimer facebook italia che ha nel-
le sue caratteristiche il vivere su Facebook potesse essere in qualche ma-
niera paragonabile ai gruppi di auto-mutuo aiuto presenti sul territorio e
promossi da associazioni o dalla sanita pubblica. Partendo da questa idea
e individuando alcune delle caratteristiche dei gruppi di auto-mutuo aiuto
si ¢ arrivati alla conclusione che queste caratteristiche sono presenti an-
che nel gruppo Facebook Alzheimer facebook italia.

All’interno del gruppo infatti interagiscono tra loro dei pari che
condividono la propria esperienza con gli altri membri, sulla base che
I’esperienza genera conoscenza. Il gruppo ha un interesse comune, la ma-
lattia di Alzheimer, ed ¢ questo interesse il centro verso cui viene orien-
tata tutta [’azione del gruppo. Piu di tutte le altre caratteristiche poi ¢ evi-
dente I’intenzione di aiutare gli altri; il gruppo nasce e vive con lo scopo
di condividere la propria esperienza personale, di avere un supporto ma
soprattutto di supportare gli altri. Secondo il principio dell’helper the-
rapy (Folgheraiter, 2007, p. 353) aiutare gli altri porta benessere anche a
chi sta aiutando e questo ¢ alla base dei gruppi di auto-mutuo aiuto ed ¢
alla base anche del gruppo Alzheimer facebook italia.

In conclusione, se mezzi come i quotidiani non rispondono piu
all’esigenza di informare utilmente sulla malattia di Alzheimer, nuovi
mezzi come Facebook possono essere invece d’aiuto e supporto per chi
convive con la malattia. Internet ¢ a disposizione di chiunque e a un co-
sto pari a zero e questo permette a chi si occupa di un malato di avere
sempre a disposizione un canale di comunicazione in cui esprimere le

proprie necessita e trovare risposta ai propri bisogni.
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