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Nel mondo ogni mese Cli sono
795 000 anziani in piu

: The demographics of aging -
| Kinsella and Velkoff

* Aging Clih Exp Res 2002




Nel'mondo 25 milioni di persone

soffrono di demenza,

con 4.6 milioni di nuowvi cas |'anno,

una nuova diagnosi ogni 7 secondi.

IN ITALIA:
e circa 1 milione di persone affette da demenza

150.000 nuovi cas di demenza ogni anno,itra
guesti 80.000 malati di Alzheimer. e 40:000 di

demenza vascolare.



Guardando al futuro

* Nel 2050 negli USA il numero di soggetti ultra
65enni con malattia di Alzheimer potrebbe
oscillare tra 11 e 16 milioni a meno che la
scienza, nel frattempo, non abbia trovato il
modo di prevenire o curare efficacemente Ila
malattia. Per quella data, piu del 60% dei soggetti
con AD avra un eta superiore agli 85 anni.



..... nel 2050

....ognt 33 secondi un
soggetto in USA sviluppera
la malattia di Alzheimer

alzheimer's [;E_l]. assoclatbom

e corprson k3 care. B leadership L conoquer




I bisogni assistenziali e i costi sociali
di una “malattia familiare”

LLa demenza di Alzheimer ¢ una malattia cronico-
degenerativa a forte impatto assistenziale.

Oggi in Italia sono presenti circa 520.000 malati di Alzheimer
e 1 nuovi casi sono circa 80.000 all’anno. (censs, 2007)

Di questi circa 1’80 % sono assistiti direttamente dai familiari.
(CENSIS, 2007)

La famiglia ha un ruolo fondamentale nel trattamento della
malattia e nel sostegno indispensabile del malato.

La maggior parte dei costi associati alla malattia sono dovuti
al tempo speso dai caregiver e all’utilizzo di servizi sociali e
aumentano con la severita della stessa.



... imalatidi AD ele
e o loro famiglie vivono
P A Fae sovente in una situazione
Gl ultim della filak di difficolta e di abbandono,
RDRIER ST M L | Il cui disagio e acuito dall’
K Impegno fisico, psicologico
ed economico necessari per
|’ assistenza. Va sottolineato ...
... che la maggioranza del
malati vive in famiglia ...
... mentre sl 0sservano vistose
carenze sul piano del supporto
formale del SSN e del presidi
socio-assistenziali del
territorio.




L.a malattia di Alzheimer:
la realta assistenziale in Italia

La famiglia rappresenta oggi il principale supporto per I’anziano
non autosufficiente
2>1’80-85% dell’assistenza é fornita dai familiari

Una donna di 60 aa sutre ha ancora in vita la madre di eta
compresa tra 80 e 90 anni
- nel 33% dei casi la cura di una persona molto anziana
ricade percio su una persona gia anziana

Il 36% degli anziani non autosufficienti vive con un figlio adulto,
generalmente una figlia

L’80% dei familiari presta assistenza al proprio congiunto non
autosufficiente sette giorni su sette

I120% di essi ¢ impegnato in tale compito da almeno S anni

Oltre il 50% dei familiari che assistono anziani non autosufficienti va
incontro ad una sindrome da disadattamento




* L’impatto della demenza sul
caregiver e stato spesso definito
come Caregiver Burden. Questa
definizione esprimel’impatto
complessivo delle esigenze fisiche,
psicologiche e sociali nel fornire
assistenza

« E essenziale determinareil livello,
Il tipo elacausadd "burden’ per
ottimizzare tutti gli interventi
(psicologici, sociali e
farmacologici) volti aridurlo



EFFETTI DELLA DEMENZA SUI
CAREGIVER

. Effetti psicologici
ﬁ Effetti sulla salute

Effetti sul rischio di istituzionalizzazione
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LA MENTE

2006+

I caregiver in Italia sono:

principalmente - principalmente donne (76.6%),
generalmente mogl generalmente mogli e fighe che
@ggm gravi, osp il 0 . "osprtano il malato in casa (>80%)
(65%) e

in prevalen
meno di 60

il 26% ha p

= Theaes B il

- i145,7% ha.problemi di lavoro,
di questi il 16,1% lo ha dovuto
lasciare, il 32,1% ha chiesto il
part-time, un:altro 33,9% ha
dovuto cambiare attivita, il 3,6% ¢
stato licenziato

- il 53.6% lamenta sonno
insufficiente e ’87.3% stanchezza

Roma, 20 marzo 2007
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I JA MENTE

I familiari dei pazienti
con demenza sono 1mpegnat1

FRAMCGOANGEL lllir'

2006

I familiari dei pazienti
con demenza sono impegnati
in media 6 ore al giorno
nell’ass1stenza diretta e circa 7
“ore nella sefveghanza ot
del malato.

Il 66.,8% dei pazienti frequenta una
UVA. 11 18.5% usufruisce di
Assistenza domiciliare e il 24,9
frequenta centri diurni.

11 40,9% deve ricorrere ad
aiuti a pagamento (32,7% sono
assistenti familiari straniere)

Roma, 20 marze 2007



I costi dell’Alzheimer

DIRETTI (medici e non medici)
spese direttamente monetizzabili sostenute per
I’acquisto di beni e servizi

INDIRETTI

non prevedono una spesa vera e propria, ma
sono la conseguenza di una perdita di risorse

INTANGIBILI
sono quei costi che si esprimono in termini di
sofferenza fisica e psicologica del paziente e dei
suoi familiari e che, sebbene non monetizzabili
sono dotati di grande rilevanza sociale ed
economica




Malati di Alzheimer

Spesa socio-sanitaria

* 60.000 euro/anno per individuo
70-80% a carico della famiglia

e 25% costi diretti (28,6% a
carico del SSN)

Censgis, 2007




Cuota famiglie Cuota Sen (1) Costo medio totale

%a sul costo %a =1l costa "o sul totele
VA medic totale " medio totale VA del costo
medio
Costi diverti 10.627,04 14 4.259,83 28 14.884,89 244
| - Assistenza domiciliare (informale) 8.376,11 1000 | - - 2.376,11 132
- Aszistenza formale (infermieri & assistenti socio-3amitart) 19543 174 BoD 15 821 1.084,60 1.8
- Assistenza domiciliare Integrata 130,08 154 716,39 246 246,67 14
-UVA - - 122,20 100.0 122,20 02
- Cenfro diume 84386 235 166,62 16,3 1.010,54 17
- Spese per ricoven in strutture ospedaliere - - 122102 1000 122102 2,0
- Spese per ricoven m strutture nabilitative e/o per hangodegenti - - 10,92 1000 10,92 0,0
- Spese per ricoven in nuclel Alzheimer e BSA - - - -
- Spese per ricovenl in strufture socio-assistenziali - - - - - -
- Spesa farmacologica 41205 436 49130 44 003 38 13
1 e
farmaci specifici 91,20 175 430,61 823 521,80 09
farmaci non specifici 320,86 241 60,70 159 381,56 0.6
- Spesa per analisi  visite 13318 537 114,90 46,3 248,08 04
- Spese per ausili ¢ mateviale sanitario 268,92 36,5 449,32 63,3 719,23 12
- Spese per attrezzanire & ausili meceanici 40,33 335 3529 46,3 73,84 01
Totale voc1 di spesa 44365 41,7 619,51 583 1.063,17 17
- Spese per le modifiche dell abitazione 22583 948 1247 52 23830 04
Costi indiretr - - - - 46.019,02 75,6
Aszistenza prestata da1 cavegiver (2) - - - - 4333382 1.2
Maneat redditi da lavore dei pazient (3) - - - - 266320 44
Totale 10.627,04 74 4.159,85 7,0 60.905,91 100,0
(1} O guota pubblica in generale perché per la parte soctale pud essers atmbutbile anche agli Enti Locali
(2} Ottenuta melaplicando il mumero delle ore per il costo medio di un determumato professionista {Infermiere, assistente sanitario e collaboratore demestico)
(31 Ottenuto meltiphicando 1l numers di annd di lavoro perso det pazient (che hanno mdicato di essere andat in pensione, hanne chiesto il pre-pensicnamento oppurs

sono stati costrettl a lasciare 1l lavoro a causa della malatta) per la produttivitd media di un lavoratere e caleolandone 1l valore anmmale

Censis, 2007



(CORRIERE DELLA SERA (77 2003

" Pl'l)mlllll) “alia di Dario Di Vico

Le badanti, il nuovo welfare privato
Si scrive badante, masi legge nuovo “ welfare” . Di fronte dle défaillance dell’ assistenza
pubblicale famiglie s sono comportate come degli imprenditori: si sono rivolte a mercato

internazionae del lavoro che forniva occasioni a prezzi contenuti Aiutano gli anziani e lo Stato
rigparmial

Dal Corriere della Sera del 20-10-06

Badanti, un'«azienda» che vale oltre 8 miliardi

ROMA — Quella delle «badanti» si rivela come una delle pit importanti aziende del
Paese. Gli assistenti degli anziani non autosufficienti sono infatti un esercito di 700 mila
persone (126 mila solo in Lombardia), percepiscono uno stipendio medio di 819 euro al

mese, per un giro d'affari complessivo di 8,4 miliardi di euro. Questa ¢ la cifra che ogni
anno shorsano le famiglie italiane.
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*40.9% del campione si avvale dell’'aiuto di assistenti
familiari

«24.2% delle assistenti familiari convivono con il
paziente

«32.7% sono straniere e 8.2% sono italiane

*905.1% sono di genere femminile

«89% non possiede un titolo specifico



Il caregiver e lo stress
assistenziale

Oltre ai costi misurabili, il caregiver subisce
lafatica, I'isolamento sociale, lariduzione
della qualita della vita e la compromissione
delle relazioni familiari

v’ Si stima che piu del 50% del
caregiver primari € arischio di
depressione Presentano ansia,
insonnia, difficolta a concentrarsi sul
lavoro.

v’ | caregivers di pazienti con demenza
sono ad un piu alto rischio di
ospedalizzaziore.

v’ | caregiver usano il 70% in piu di
farmaci prescritti rispetto ai controlli
ed usano una maggior quota di
psicofarmaci rispetto alla
popolazione generale.




Il caregiver e lo stress assistenziale

¢ 21.9% dichiara di ammalarsi piu spesso

¢ 20% indica di aver preso farmaci a causa delle
conseguenze provocate dall’assistenza
(antidepressivi ed ansiolitici in particolare)

e 77% vorrebbe poter fuggire dalla situazione

e 78.3% prova rabbia per la sfortuna di doversi
confrontare con questa malattia

¢ 62.3% nutre il timore che la malattia possa avere
una origine ereditaria

Censgis, 2007



Il caregiver e lo stress assistenziale

Elevata incidenza e prevalenza di ansia, depressione,
insonnia, sensazione di cattiva salute

Durata maggiore di malattia
Elevati valori di pressione arteriosa sistolica e diastolica
Compromissione della funzione immunitaria cellulo-mediata

Aumento dei livelli ematici di trigliceridi e del colesterolo
LDL con riduzione di quelli di colesterolo HDL



SCALE DI VALUTAZIONE DELLA QUALITA’ DI VITA DEL

CAREGIVER
;. Caregiver
£ Burden
£ Inventory
£ {Novake
ff Guest, 1989}
The Burden
Interview
{Larit et
al, 1986)
Careghver ' Costof Care
Strain Index ﬁg’f;;
{Rohinson, : g
1983) pas
Cairl, 1986}
; ’ﬁ"’\ _f!-
Caregiver " The Burden /
Burden \ Scale /
{Stull et Y {Schett-Baer
al., 1994} Y etal, 1995)
Caregiver Famiby .
Burden / Impaet 4 § Mm
Measures Survey / >UEGE]
N = {xerritsen ¢
{Siegel et / {Covinsky et \// { e
al, 1991) al, 1994) *




Societa Italiana
di Gerontologia e Geriatria

Gruppo di studio sull’Invecchiamento Cerebrale

Studio di prevalenza dei disturbi
comportamentali nelle demenze dell’anziano
e stress del caregiver



agliari



The Caregiver Burden
Inventory in evaluating the
burden of caregivers of elderly
demented patients: results
from a multicenter study

2005 Feb;17(1).46-53.

M Marvardi, P Mattioli, L Spazzafumo, R Mastriforti, P Rinaldi, MC
Polidori, A Cherubini, R Quartesan, L Bartorelli, S Bonaiuto, D Cucinotta,
A Di lorio, M Gadllucci, M Giordano, M Martorelli, G Masaraki, A
Nieddu, C Pettenati, P Putzu, V Solfrizzi, AE Tammaro, PF Tomassini, C
Vergani, U Senin, P Mecocci; Study Group on Brain Aging of Italian
Society of Gerontology and Geriatrics.



M etod

La CBI ¢ un questionario a risposta multipla che considera 5
dimensioni del carico assistenziale :

v Time-dependent burden (TB) (carico oggettivo): stress causato
dalla riduzione del tempo dedicato a se stessi

{ Developmental burden (DB) (carico evolutivo): senso di
fallimento delle proprie speranze ed aspettative

2’ Physical burden (PB) (carico fisico): stress fisico e disturbi
somatici

v~Social burden (SB) (carico sociale): causato dal conflitto di ruolo
fra il proprio lavoro e la famiglia

Burden psicofisico (PPB)

v Emotional burden (EB) (carico emozionale): imbarazzo o
vergogna causati dal paziente



CARATTERISTICHE CLINICHE

E DEMOGRAFICHE DEI
PAZIENTI
Numero 419
Eta (anni) 75.8 + 7.7 (48-99) I risultati sono espressi come
. media + SD.
Sesso (F/M %) 63/37 In parentesi i range osservati.
Scolarita (anni) 5.8 +£3.9 (0-22) ADL: Activities of Daily
ADL 3.4%2.0 (0-6) Living
TADL: Instrumental Activities
IADL 1.9 £2.1 (0-8) of Daily Living
Punteggio CIRS 7.2 £4.6 (0-25) CIRS: Cumulative Illness
Rating Scale

Durata della malattia (anni)

3.05 £ 2.2(0-13)

MMSE

12.6 + 6.9 (0-27)

Severita della demenza (%)
Lieve (MMSE >21)
Moderata (MMSE 11-20)
Severa (MMSE 0-10)

14
51
36

NPI

29.8 + 213 (0-125)

MMSE: Mini Mental State
Examination

NPI: Neuropsychiatric
Inventory



Numero

Eta (anni)

CARATTERISTICHE CLINICHE E
DEMOGRAFICHE DEI CAREGIVER

58.2 + 14.1 (16-89)

Sesso (F/M %)

72/28

Scolarita (anni)

9.1+4.9 (0-27)

NPI-D 14.9 £9.6 (0-51)
CBI 32.5+18 (0-84)
BSI-d 5.8+5.2 (0-22)
BSI-a 6.6 £5.8 (0-24)
Grado di parentela (%)

Coniuge 37

Figlio 46

Altro 17
Occupazione (%)

Lavoro manuale 77
Lavoro intellettuale 23
Coabitazione (%)

Si 78

No 22
Luogo di residenza (%)

Nord 29
Centro 41

Sud 30

I risultati sono espressi come
media * SD. In parentesi i range
osservati.

NPI-D: Neuropsychiatric
Inventory-Distress

CBI: Caregiver Burden
Inventory

BSI-d: Brief Symptom Inventory
per la depressione

BSI-a: Brief Symptom Inventory
per ’ansia



Risultati (1)

Coefficiente di regressione BETA per le caratteristiche del

PAZIENTE nelle diverse sottoscale della CBI

(Time dependence) (Psychophysical)

TB
Durata
della demenza
Eta
Sesso
MM SE - 0.108
ADL - 0.372
|ADL - 0.230
NPI

CIRS

PPB

- 0.094
- 0.088

SB
(Social)

EB
(Emotional)



Risultati (2)

Coefficiente di regressione BETA perle caratteristiche del
CAREGIVER nelle diverse sottoscale della CBI

TB PPB SB
(Time dependence) (Psychophysical)  (Social)
Eta 0.057
Sesso
Coniuge
Coabitazione
BSI-d 0.169 0.500
BSI-a 0.158 0.545
NPI-d 0.162 0.219

EB
(Emotional)

0.130

0.217
0.285



Conclusioni sulla CBI

» La ridotta autonomia funzionale del pazienti e lo stress
del caregiver causato dala presenza di BPSD
Influenzano significativamente laTB e PPB

»La gravita della demenza influenza TB ma nessuno di
guesti aspetti influenza SB e EB

> il livello di ansia e/o depressione influenza ogni
aspetto del carico assistenziale
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Predicting caregiver burden from daily functional
abilities of patients with mild dementia

Razani J et al., 2007

Table 2. Correlations Between Patients' Functional Abality and Caregiver Burden or Distress
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Predictors of high level of
burden and distress in
caregivers of demented

patients: results of an Italian
multicenter study

P Rinaldi, L Spazzafumo, R Mastriforti, PMattioli, M Marvardi,
MC Polidori, A Cherubini, G Abate, L Bartordli, S Bonaiuto, A
Capurso, D Cucinotta, M Gallucci, M Giordano, M Martordli, G
Masaraki, A Nieddu, C Pettenati, P Putzu, VA Tammaro, PF
Tomassini, C Vergani, U Senin, P Mecocci; Study Group on Brain
Aging of the Italian Society of Gerontology and Geriatrics.



Metodi

Per poter valutare contemporaneamente tutti questi effetti ¢
stata utilizzata una CLUSTER ANALYSIS in modo da
identificare il gruppo con il piu alto livello di burden,
distress, depressione e ansia (ABDDA)




Risultati della cluster analysis

ABDDA (n.171) BDDA (n.248)
Eta (anni) 60.52 + 14.22 56.40 + 14.37
Sesso (F/M) % 79/21 66/34
Scolarita (anni) 8.34 £5.17 9.68 + 4.72
NPI-D 21.23 £ 9.66 10.53 + 6.73
CBI 49.37 +12.10 20.79 + 11.20
BSI-d 10.29 +4.69 2.61 +2.41
BSI-a 11.50 +5.40 3.17 +2.84

Grado di parentela (%)

Coniuge 48 30

Figlio/a 45 47

Altri 7 23
Occupazione (%)

Lavoro manuale 82 74

Lavoro intellettuale 18 26

Coabitazione (%)

Si 84 73
No 16 27
Luogo di residenza (%)
Nord 27 30
Centro 36 44

Sud 37 26
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Variabili del caregiver associate al rischio di

appartenere al gruppo ABDDA

Eta del caregiver

<50 anni
51-69 anni

>70 anni

2.07
3.40

Grado di parentela

Altri

5.02
Figlio/a

6.70
Coniuge =

Luogo di residenza
Nord
Centro

2.
Sud 28

-—----E--- - R - - -]--E-




Conclusioni

v I'uso mirato della scala per valutare in maniera
specificai BDDA del caregiver e l’'identificazione di
particolari caratteristiche del paziente e del caregiver
sono In grado di fornire una precisa e precoce
definizione del caregiver a rischio di carico
assistenziale e stress

v’ questo potrebbe essere utile per la pianificazione di
un corretto approccio sociale, clinico e riabilitativo



Falls and subsequent fractures in demented elderly subjects are associated
with amotional and psychological distress of the ceregiver

D. Maggio et al., submitted

Sesso (F) 6%
Eta media 788 £63
ADL 4.8+1.4
IADL 32+2
CDR 1.5+0.8
MMSE 20.7+£5.2
Scolarita 6.1 4.3
NPI 222 £16.1
n° malattie 4.7+25
n°® farmaci 3.0£1.7
CIRS 1.4+0.3
BMI 25.1+43
n° cadute 54 (50.9%)
n° fratture 18 (17%)

CAREGIVER Totale (n=106)

Sesso (F) 73%
Eta media caregiver 55.8 +13
Parentela

e figlio/a 50%

e coniuge 28.3%

® nuora/genero 12.3%

e cognato/a 1.9%

e nipote 4.7%

e altro 2.8%
Presenza di assistenza 35%
formale

CBI 23.4+17
BSI

e ansia 7.0+ 6

e depressione 45+ 4.4




Rischio associato all’evento caduta corretto per
eta, sesso e gravita della demenza

1,08
i 2 Per ogni punto CBI
1,031 1,12
; 8,04
|
; 2,93 22,03
|
| 9.2
! | @ - - -| BSI-A>6
| 3,22 26,04
|
: 43
1 | BSI-D>4
| 1,64 11,44
|
1

5 10 D. Maggio et al., submitted



Sono 950mila, secondo la Fondazione Italiana per il Volontariato,
le persone che militano nelle 26mila organizzazioni italiane.
La maggior parte dei volontari (58%) opera in modo assiduo: in
questo gruppo rientrano soprattutto individui tra i 46e i 65 anni,
professionalmente attivi, con livello culturale medio-alto.

I giovani (<30 aa) sono la maggioranza solo nell’8.3% delle
associazioni:
un dato che segnala un problema di ricambio.

La percentuale di uomini e donne ¢ quasi identica.
Secondo la Fivol, poi, le associazioni si distinguono sempre meno
per identita culturale.

N

|

- dal settimanale VITA del 26 settembre 2003 -




La malattia di Alzheimer: la risposta assistenziale

1. Garantire la presenza nell’intero territorio
nazionale di Centri Alzheimer “di eccellenza”

2. Attivare una rete integrata di servizi e di strutture
in grado di fornire un’assistenza continuativa al
paziente

3. Fornire una adeguata formazione al personale
medico e di assistenza che opera all’interno della

rete

4. Educare i caregiver






