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Sustained benefit of supportive intervention for depressive
symptoms in caregivers of patients with Alzheimer's
disease.

Mittelman MS, Roth DL, Coon DW, Haley WE. Am J
Psychiatry. 2004 May;161(5):850-6.

FIGURE 1. Covariate-Adjusted Depression Scores From Base-
line Through Year 1 Among Spouse-Caregivers of Patients
With Alzheimer's Diseass Who Received Enhanced Caregiver
Treatment or Usual Care®
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"Enhanced treatment included individual and family counseling, a
regular support group, and access 1o additional ad hoc counseling

and counseding, The dashed lines represent the baseline covariale
adjustment, that is, the equabing of groups at baselime, with the ac
tual covariate-adjusted curves beginning at the 4-month assess-
ment point.




Froportion in home care

Effects of supporting community-living demented

patients and their caregiver.
Eloniemi-Sulkava U, Notkola IL, Hentinen M, Kivela SL,
Sivenius J, Sulkava. R. J Am Geriatric, 2001
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Figure 2a—d. Proportion of partients with severe dementia not
placed in long-term institutional care in successive months in
the intervention group (n = 53} and in the control group (n
471, based on the Kaplan-Mcecier survival analysis.
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Comprehensive Support for
Alzheimer’s Disease Caregivers

This study is currently recruiting participants.
Verified by National Institute on Aging (NIA)
June 2007

comprehensive counseling and support intervention for people
who care for parents with Alzheimer's disease (AD) or other
dementias on outcomes such as stress, depression and ability
to postpone or avoid nursing home placement.




Minnesota Family Workshop:
The Sawy Caregiver

Designed and Implemented by Hepburn and colleagues
(Ostwald et al., 1999, Hepburn et al., 2001).

Positive outcomes found for beliefs about caregiving,
reaction to problem behaviors, and caregiver burden.

The Sawy Caregiver intervention is workshop-based and 12
hours in length (Hepburn et al., 2003, Hepburn et al., 2003 ).

Intervention manuals and training CD-ROM are available.

Translation into community settings appears promising.

Hepburn K., Lewis M., et al: “The Sawy Caregiver program: the demonstrated
effectiveness of a transportable dementia caregiver psychoeducation program” J.

Ggrepith, WA BEROExamining the effectiveness of the Savvy Caregiver Program
among rural Colorado residents; The Inter.l Eletronic J. of Rural and Remote
Health Research, 2005




Costruzione dello
studio

Contatto USA — ITALIA (Hepburn, Bartorelli)

Acquisizione del materiale

Traduzione dei manuale e del questionario di

Confronto tra i responsabili e formatori dei centri
aderenti allo studio

Disegno dello studio (prof. Giubilei)

Uniti nella lotta
contro I’Alzheimer




...con i colleghi

dell’universita del
Minnesota

La sfida Obiettivi generali

» Verificare se questo .
modello di stampo
anglosassone puo
essere utilizzato anche
nella nostra cultura

Fornire ai formatori un
manuale da utilizzare per
la conduzione del corso

Fornire ai partecipanti un
testo per seguire le tappe
formative

e Quali aspetti funzionano
-e quali e stato utile
trasformare?




Kenneth Hepburn, Marsha Lewis, |ane Tornatore, Carey Wexler Sherman, Judy Dolloff

MANUALE
DEL FORMATORE

Programma di formazione
per l'assistenza alle persone
affette da demenza

Edizione italiana
a cura di Luisa Bartorelli

e

Carocci Faber

Informazioni rispetto ai
compiti del formatore e
agli obiettivi delle sessioni

Espone gli argomenti per gli
interventi

Fornisce le diapositive

Propone esercitazioni e
compiti a casa

Guida nella gestione delle
dinamiche emergenti nel

gruppo

Propone strategie




ke Hepbum, Marsha Lewis, |ane Tornatore, Carey Wexler Sherman, |udy Dollot!

MANUALE
DEL CAREGIVER

Programma di formazione
per Lassistenza alle persone
affette da demenza

Edizione italiana
acura di Luisa Barforelli

Carocci Faber

ndice

Introduzione alla demenza

Gli effetti della demenza sul
pensiero

Gli effetti della demenza sui
sentimenti

Il controllo del caregiver
L’obiettivo del caregiving

Valutare le capacita del malato

Fornire un aiuto pratico: le
ancore del caregiving

Gestione delle cure quotidiane
e dei comportamenti difficili

Rafforzare la famiglia come
risorsa

Quaderno per compiti a casa
e altro materiale cartaceo




Presupposti

“ | membri della e Sono lecurechei
famiglia, diventati caregiver forniscono a

caregiver, assumono un tutto campo a
ruolo, quello mantenere il malato

dell’accudimento nella comunita il piu a

reqiving) pe
sSono impreparati € non
formati”




Disegno dello studio multicentrico
controllato

Campione per ogni centro: 10-15 caregiver familiari di persone con
diagnosi di demenza vs e 10-15 caregiver di controllo non
partecipanti agli incontri, appaiati per scolarita, MMSE e NPI del
paziente.

riabilitazione, o infermiere, esperti della materia)

Intervento: un incontro settimanale di due ore per sei settimane
consecutive

Strumenti di valutazione: Questionario auto-somministrato; scheda
del caregiver (parentela, NPI, CES-D, farmaci, ore di caregiving);
scheda del paziente (MMSE, NPI, terapia farmacologica)

Tempi di valutazione: TO basale; Tl dopo una settimana dalla fine;
T2: a tre mesi



Centri partecipanti

UNITA’ ALZHEIMER Sacro Cuore, prof L. Bartorelli,

UVA Ospedale Sant’Andrea prof. F. Giubilel
UVA Ospedale San Giovanni dr. A.R. Casini, dr.F.Arcangeli

UVA Ospedale Sant’Eugenio dr. P. Monini, dr. A.Tognetti

(corso appena concluso)

UVA Neurologia B “La Sapienza” dr. S. Bernardi
(corso appena concluso)

UVA ASL RM F dr M. Cozzolino




Studio Pilota
Unita Alzheimer Sacro Cuore

Campione 39 soggetti:
« 20 del gruppo sperimentale
e« 19 del gruppo di controllo

Drop-out: 2 soggetti del gruppo sperimentale

2 del gruppo di controllo

Valutati:
18 soggetti nel gruppo sperimentale
17 nel campione di controllo




Caratteristiche del campione

Caregiver Pazienti

Gruppo Controlli Gruppo Controlli
Sperimentale Sperimental
57.56 56.58 €

Ds: +/- 10.77 Ds: +/- 80.8 79
11.38 Ds: +/- 6.6 Ds: +/-7.8

Scolarita 13.11 14.26
Ds: +/- 4.20 Ds: +/- Scolarita 7.3 9.5
3.50 Ds: +/-4.47 Ds: +/-5
Sesso \Y/ HC M: 5
F: 15 F: 12
Convivenza i: 7 Si: 8
No: 9
Ore M: 6.2
caregiving DS: 3.7




The sawy caregiver:
la saggezza del caregiver

Assumere la
padronanza

significa

poter esercitare maggior controllo

essere piu capace e fiducioso

acquisire conoscenze per essere in grado di gestire il caregiving




Obiettivi specifici

Per il caregiver
Apprendere la capacita di gestione

Ricevere sostegno e rassicurazione nello _
svolgimento di un ruolo (riduzione stress, ansia e
sintomi depressivi)

Valutare i risultati in termini di
efficacia tramite indicatori validati




Il laboratorio:
percorso editoriale binario
percorso bivalente di trasformazione

Per il caregiver Per il formatore

=

Acquisizione di strategie: ;
distacco e capacita di gestione \3_

& \ « Acquisizione di
Cammino interiore nella ¥ strategie
consapevolezza di sé e nelle , ;
difficili relazioni che si A
Instaurano in tutto 'ambiente ; e Processo di crescita

familiare.

Incremento del coinvolgimento
della famiglia e delle altre
risorse

*Migliorare la qualita di vita delle persone che ricevono le cure

Si presta attenzione agli stati emotivi del caregiver,
ma non e un gruppo di sostegno




Base tecrica del Programma del saggio caregiver

Carergner:
Qualitd personali: ’ *  Ansia
* (onoscenze *  [ratificazione
*  Abilitd
*  Modo di interpretare "
_“________’ Caregiving
(ause diverse di stress
associati &l caregiving!
perdita emotiva, cure
continuative, nuove
responsabilitéd, problemi b,
familiari, preaccupazioni,
difticolta finanzizrie,
decisioni difficili, ecc.
-ijlllii---’
RIsOrse:
* Finanziarie _h Persona malata:
* Familiari *  Turbamento
= (omunitarie ’ *  Soddisfaziane

Sresg o =smememrmams el Medpto |0 momemimempmee = Risultati




Conoscenza della malattia

Dati epidemiologici
Tipologia delle demenze

Espressivita cliniche nelle diverse
tipologie, personalita e nelle varie fasi di

malattia
Approccio terapeutico integrato
Abbattimento del pregiudizi




Veduta d’'insieme del programma

Gestire la vita quotidiana Gestire il comportamento:

mantenere la persena aiutare la persona a

soddisiatta e coinvolta. nmanere calma e
fiduciosa,

l Il lavoro principale del caregiver

Gestire le risorse: Gestire il proprio
famiglia inclusa risorse benessere: la cura di sé
per l'assistenza. del caregiver.




Funzionamento del laboratorio
del saggio caregiver

Sessioni di gruppo
Sessioni di Ativita del caregiver a casa:




e icone

Agenda della sessione

Calcola i primi 30 minuti per i compiti,
———incluse le domande sulle letture ——————

Esercitazione

Breve intervento leader del gruppo

Compiti a casa




Struttura degli incontri:
agenda della sessione, un
esempio

Argomenti Contenuti Durata

Ripasso dei compiti

a casa Ripasso delle attivita di caregiving per
sperimentare le strategie

La cura di sé dei

caregiver =il o del "

Concetti per
gestire le cure Un modello semplice di comportamento

Comprendere ed interpretare il
comportamento

Controllo




Foglio illustrativo. Reguisiti del ruoclo di caregiver

RUOLoD

CONOSCEMNZA

ABILITA

INTERFRETAZIONE
O ATTITUDINE

trrfer miera

Etente sociaie

Terapista
oCCupazionale

o pra g o

iivrdice fTulefare

Armmiinistralore
di sosfegno

Addetto allo sicurezza

Consigliere Familiare

Avirooobo

Quali abilita e conoscenze sono necessarie a ciascun ruolo?




Raaziona

0 ; i
ritirg angoscia aNgoscid  atastrofica

soltostimolazione Cainvolgimento iperstimolazione .

Minaccia al felice coinvolgimanto
e possibili conseguenze
di uscire da tale clima

Serve al cg per monitorare come le attivita stiano andando




Positivo

Negativo




Rabbia: sentimento Soddisfazione:

negativo, ma nel quale sentimento buono,
si sente una sorta di piacevole, che
potere sembra derivare da

gualcosa fatto da
soli, percio attivo

Depressione:

sentimento negativo, in
cui la persona e
sopraffatta dalla vita e
non ha il controllo della
situazione

Serenita: sentimento
positivo,pur non
avendo il controllo,
perche guidati da
forze piu grandi di se




Pieno di rabbia, Soddisfatto capace,
voglia di spaccare competente, sto

tutto, ansiosa, facendo bene
agitata, sempre
teso

ho fatto tutto que
che potevo...,mi

Triste..., Impotente,
Incapace..., Senso

di colpa, paura.. affido...
preoccupata,...

Incastrata, bloccata,
spaccatain due




Cambiare il modo di sentire

Mettere in pratica il piano con successo

—

Fare qualcosa:

usare preparazione
ed esperienza per elaborare

un piano

—

Lasciarsi andare:riconoscere gli effetti
della malattia




Diapositiva 66

Figura 1. Griglia di assunzione di decisioni {oRVP)

RISULTATI

VALUTAZIONI

OPZIONI ' ' T 1 | PROBABILITA




Processo decisionale:

Cosa vi occorre per
prendere una decisione?

Quali sono le azioni che
prendete in
considerazione?

Cosavorreste che
accadesse in seguito alla
vostra scelta?

4. Quanto e importante per
voi ogni risultato?

5.Qual e la che
ogni opzione conduca ad
ogni risultato




Figura 2. Griglia per decisione relativa al lavoro

siCurezza _ _ benessere
del signor  Lorgeglio  gella
Rossi del signor  ganora
Rossi Rossi
RISULTATI
VALUTAZIONI _
Tk - ++
Rimanere da salo pid telefonate Bassa | Media | Bassa
OPZIONI L L _ PROBABILITA
La figlia rimane con il signer Rossi Alta Media | Media
La signora Rossi lascia il lavera Alta Media  Bassa




Sperimentale
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Risultati del guestionario

Carico assistenziale del caregiver
Tono dell’umore del caregiver nell’ultima settimana

Livello di ansia del caregiver nell’ultima settimana
(0.016 per p<0.05)

Difficolta nel prendere decisioni

O10 O C JTVE

Valutazione del corso (eseguita in T1 solo dal gruppo

sperimentale)

94.4% soddisfatti
100% vorrebbe piu tempo/piu lezioni
100% considera chiaro il materiale




Criticita

* Eccessiva guantita di materiale in poco tempo:
non c’e sufficiente possibilita di elaborazione

e La visione anglosassone, pragmatica,risulta
semplificativa e schematica per la nostra cultura
e rischia di essere ridondante

« Critica all’espressione ‘felice coinvolgimento’




La voce del somministratore in cieco

e Criticita tecniche e Criticita di contenuto

e Questionario troppo e Terminologia rigida:
lungo e ripetitivo con necessario

consegne poco I'adattamento alla

chiare per il caregiver cultura italiana:

IN alcune sezioni “In queste ultime settimane vi
siete sentiti felicissimi?”




Osservazioni e conclusioni

Dati incoraggianti, ma preliminari di un solo centro

Aumento della consapevolezza e del problem solving (utilizzo delle risorse)

Partecipazione dei caregiver costante e attiva prima

Gradimento testimoniato in setting diversi prima

Soggetti che usufruiscono comunque di supporto

Le due ore dell'incontro risultano troppo brevi per [lintervento su 18 persone,
pur con due formatori

Interessante la verifica di eventuali variazioni nel tempo di caregiving




La voce del caregiver

La soddisfazione
“Capisco I'importanza del tempo dedicato a me stessa.”

“Sto cercando di trovare anch’io soddisfazione quando
propongo a mio marito cio che mi avete insegnato”

La consapevolezza

“So di essere ora piu capace e questo da piu valore a quello
che faccio”

“Vedo ora nel mio familiare possibilita che prima non vedevo”




