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Chi ne e colpito?

Pi0 di 47 milioni
di persone al mondo

Quale & il costo?
. 604 miliardi di dollari

Circa il 60% vive
nei Paesi del
Terzo Mondo

ed in via di sviluppo

Circa 8 milioni di nuovi
casi ogni anno

Quale e
la causa?

Malattie che colpiscono il cervetlo,
come [a malattia di Aizheimer,
Ictus, o traumi cerebrali

| casi si triplicheranno
nel 2050




Quali sono le sfide?
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| bisogni assistenziall ed |1 costi sociall
della demenza = malattia familiare

. Le demenze ed in
particolare la
malattia di Alzheimer
sono patologie a
“forte impatto
assistenziale”

Il ruolo del
careqiving e

( al'egIVI I Ig° The Centers for Disease Control and Prevention, as the
» sentinel for the heslth of people in the United States and
throughoot the world, sinives to protect people’s health
A Public Health Prionty and safety, provide relisble health information, snd

improve health throwgh strong parmerships. CIHC's
mission i to promobe health and quality of life by
preventing and conirolling disesse, injory, and disability:




| bisogni assistenziali ed | costi sociall
della demenza = malattia familiare

Del circa 1.400.000 casi in Italia (Alzheimer ltalia,
2015) circa I' 80 % sono assistiti direttamente da un
familiare

La famiglia ha un ruolo cruciale nel trattamento
della malattia e nel sostegno indispensabile al malato

La maggior parte del costi associati alla malattia sono
dovuti al tempo speso dei caregivers e all'utilizzo
dei servizi sociall

| disagi di chi assiste ed | costi aumentano con
I'avanzare della malattia stessa soprattutto in
relazione ai disturbi comportamentali (BPSD)



...1malatidi AD e le
< loro famiglie vivono
Caritas Italiana gl o g :
Fondazione E. Zancan sovente i una situazione
Gli ultima della fila) di difficolta e di abbandono.
i ke gl " il cui disagio € acuito dall’
impegno fisico, psicologico
ed economico necessari per
’assistenza. Va sottolineato ...
... che la maggioranza dei1
malati vive in famigha ...
... mentre s1 osservano vistose
carenze sul piano del supporto
formale del SSN e dei1 presidi
soclo-assistenziali del
territorio.

Da Patrizia Mecocci, 52° congresso nazionale SIGG, 2007




ALZHEIMER ITALIA

La forza di non essere soli.

| bisogni delle persone | bisogni dei familiari

con demenza Ogni sforzo & inutile

Non si possono ammalare

Un ambiente sicuro . L
Sono distrutti fisicamente e

Una stimolazione mentale e fisica

emotivamente
Protezione dagli abusi Non sono preparati
Tutela della qualita della vita Occorre informarli, prepararli e
Tutela della dignita della persona sostenerli con servizi adeguati

Adattata da “G.Salvini-Porro, Federazione Alzheimer ltalia,
Milano, 21 settembre 2010 “



L'altro caregiver

| bisogni degli operatori
Formazione continua

Prevenzione e riduzione del burn-out

Supervisione e supporto

Organizzazione e flessibilita

Lavoro di “squadra”

La “catena di montaggio “

“...Vi e differenza tra le procedure scritte per il trattamento individualizzato delle
persone anziane e le procedure indotte dall’'organizzazione materiale del lavoro
che favorisce, al contrario, /a standardizzazione dell’intervento
assistenziale...Queste procedure standard, agendo sui corpi delle persone e
non su manufatti industriali, producono umilianti mortificazioni..”

Da N. Valentino “Pannoloni Verdi. Dispositivi mortificanti e risorse di sopravvivenza nell’istituzione totale per
anziani” ed. Sensibili alle Foglie, 2006



IL BURN-OUT di chi lavora con persone
con demenza

UNA PARTICOLARE
CONSEGUENZA DI UNA
SITUAZIONE DI STRESS IN
CUl

LA QUANTITA'’ DI
RICHIESTE (ESTERNE ED
INTERNE AL SISTEMA)
SUPERA LE RISORSE
POSSEDUTE DALLA

PERSONA




Il caregiver BURDEN

L'impatto della demenza sul caregiver e stato
definito “caregiver burden’che esprime [
Impatto complessivo delle esigenze fisiche,
psicologiche e sociali nel fornire assistenza

E' essenziale determinare 1l livello, 1l tipo e la
causa del burden per ottimizzare tutti gli
interventi (psicologici, sociali, assistenziali e

farmacologici) volti a ridurlo
—/\ / x'x.f\/"x,a--"’ “U"/H'fi



Stress del caregiver lungo il decorso della malattia

Incipiente Lieve Moderata Severa
30-|—4_Sintomi | | piagnosi
W Perdita
d’indipe
2 L. Stress de -
2 caregiver
> Gestione dei problemi
§ comportamentali
*10-
Strutture
residenziali
Morte
0 - =
I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Tempo (anni) mod.da Gauthier S(ed)Diagnosis and Management of

Alzheimer’s Disease. 1st ed. London: Martin Duniz.1996



La “carriera” del caregiver

Acquizione, valorizzazione e perdita del RUOLO

Role Acquisition Role Enactment Role Disengagement

b
1 \ ;
7 :
Institutional Bereavemeni — Soctal * E
*]

[LLNESS —» Start of N In-home

ONSET Care Care Cate Readstment

E

Aneshensel et al., 1995 A%

Administration on Aging



Chronic Stress Trajectory
in Caregiving

Schulz, 2010

CG/ Placement
CR Trajectory Initiate

|ADL CG I
} !

Benign DIStress Distress Relief

Psychological
Appraisal

PSYChIALHIC/: Continued
Minor Physical Depression/ Recovery
Vierbidity, Reengagement

Death A%

Administration on Aging

Health Effects




Il sistema di caregiving

Il sistema del caregiving e in azione in modo elettivo
nelle reazioni emotive e comportamentali al
segnali di bisogno o disagio di una persona con
demenza

E' ritenuto l'origine e il fondamento dell’empatia
e della compassione In tutte le situazioni in cul
una persona reagisce alla sofferenza, al bisogno e
al disagio di un’altra persona



Conseguenze del caregiving

Si attivano strategie di coping basate sul controllo del paziente e non sulla
accettazione

non identificano piu la_comunicazione sottostante al sintomo (ex: irritabilita come
reazione ad uno stimolo fastidioso, ritiro come difficolta a partecipare alle
conversazioni,ecc)

non si immedesimano piu nel paziente e non ne riconoscono i bisogni emotivi e
materiali

aumentano il distress e il burden soggettivo l

richiesta pressante di intervento esterno risolutivo: visita
urgente, introduzione di farmaci, inserimento in struttura
residenziale o semi-residenziale, di sollievo o permanente



Il circuito dell'aggressivita

CAREGIVERS:

1) cercano di convincere _
che sta shagliando Alimentano CONFUSIONE

2) mostrano che ha
bisogno, che non e Alimentano UMILIAZIONE

capace |
3) stimolano il ricordo,

comprensione € la Alimentano
consapevolezza INADEGUATEZZA

4) correggono gli errori e

sI sostituiscono Alimentano INSICUREZZA

Da Elisa Bergonzini , Psicologia Clinica A.USL Modena



Il caregiver e lo stress assistenziale
® AP

/

P.Mecocci, 2007

-
" ‘

Il caregiver della persona con demenza ancora oggi subisce la fatica,
'isolamento sociale, la riduzione della qualita della vita e la
compromissione delle relazioni familiari

Si stima che piu del 50 % dei caregivers familiari € a rischio di
depressione; presentano ansia,insonnia, difficolta a concentrarsi sul
lavoro; essi sono a piu alto rischio di ospedalizzazione, usano una

maggiore quota di farmaci ed in particolare di psicofarmaci rispetto
alla popolazione generale



Ben descritti in letteratura gli effetti della
demenza sul caregiver

. Effetti psicologici

ﬁ Effetti sulla salute
L Effetti relazionali

& Effetti sulla attivita lavorativa
@ Effetti sul rischio di istituzionalizzazione

P.Mecocci, 2007



Ben descrittl in letteratura gli effetti della
demenza sul caregiver

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

P.Mecocci, 2007



Care of the Aging Patient: From Evidence to Action

C are giver Burde N JAMA. 2014;311(10):1052-1059. doi:10.1001/jama.2014.304
A Clinical Review

Ronald D. Adelman, MD; Lyubov L. Tmanova, DVM, MLIS, MS; Diana Delgado, MLS; Sarah Dion, BA;
Mark S. Lachs, MD, MPH

RESULTS Risk factors for caregiver burden include female sex, low educational attainment,
residence with the care recipient, higher number of hours spent caregiving, depression, social
isolation, financial stress, and lack of choice in being a caregiver. Practical assessment strategies
for caregiver burden exist to evaluate caregivers, their care recipients, and the care recipient’s
overall caregiving needs. A variety of psychosocial and pharmacological interventions have
shown mild to modest efficacy in mitigating caregiver burden and associated manifestations of
caregiver distress in high-quality meta-analyses. Psychosocial interventions include support
groups or psychoeducational interventions for caregivers of dementia patients (effect size,
0.09-0.23). Pharmacologic interventions include use of anticholinergics or antipsychotic
medications for dementia or dementia-related behaviors in the care recipient (effect size,
0.18-0.27). Many studies showed improvements in caregiver burden-associated symptoms
(eg, mood, coping, self-efficacy) even when caregiver burden itself was minimally improved.

COMNCLUSIONS AND RELEVANCE Physicians have a responsibility to recognize caregiver
burden. Caregiver assessment and intervention should be tailored to the individual
circumstances and contexts in which caregiver burden occurs.



Care of the Aging Patient: From Evidence to Action

C alre g‘iver B l_]_rde n JAMA. 2014:311(10):1052-1059. doi:10.1001/jama.2014.304
A Clinical Review

Ronald D. Adelman, MD; Lyubov L. Tmanova, DVM, MLIS, MS; Diana Delgado, MLS; Sarah Dion, BA;
Mark S. Lachs, MD, MPH

FATTORI DI RISCHIO GESTIONE

Sesso femminile
Basso livello di scolarita
Coabitazione
Alto n° di h di assistenza
Depressione
Isolamento sociale
Problemi economici
Careving “forzato”

Assessment e valutazione
di caregiver ed ambiente

Interventi PSICOSOCIALI:
In particolare
gruppi di supporto ed interventi
psicoeducazionali



Selected Caregiver Assessment Measures:

A Resource Inventory for Practitioners
2nd Edition

December 2012
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International Journal of Nursing Studies 49 {(2012) 490-504

Contents lists available at SciVerse ScienceDirect

International Journal of Nursing Studies

| SEVIFR journal homepage: www.elsevier.com/ijns

Review

Tools for measuring the impact of informal caregiving of the elderly:
A literature review

Thérése Van Durme *, Jean Macq, Caroline Jeanmart, Micheline Gobert

Institut de Recherche Santé et Société, Université Catholique de Louvain, Brussels, Belgium

Main dimensions of assessment of the impact of caregiving.

Positive impact Negative impact Neutral impact
Main dimension No. of scales Main dimension No. of scales Main dimension No. of scales
Appraisal 7 Burden 30 Coping 6
Quality of life 5 Strain 7 Health 3
Competence B Stress 5 Impact 3
Well-being qa Depression 3 Hassles and uplifts 1
Satisfaction 3 Crief 2 Management assessment 1
Self-efficacy 3 Risk 2 Preparedness 1
Social Support 2 Role overload 2 Reaction 1
Reward 2 Guilt 1
Mastery 1 Loss of self 1
Meaning 1 Task difficulty 1
Effectiveness 1 Role captivity 1
Gain 1
Total 34 Total 55 Tortal 16




Meta-analisi e reviews piu significative

JAMA. 2014;311(10):1052-1059. doi:10.1001/jama.2014.304

Caregiver
Burden
Measures
Interventions (Mo. of Findings, Effect Size
Source? Total No. of Studies (No. of Studies) Studies) (95% CI) Comments
Meta-analyses
Pinguart and 127 Psychoeducational, cogni- £BI(32) Burden reduction (all Significant but small effects on burden
Sorensen,>’ tive behavior therapy, Other (53) intervention types): Psychoeducational interventions that
2006 counseling fcare manage- -0.12(95% CI,-0.17 to required active participation of care-
ment, general support, -0.007)° givers had the broadest effects
respite, training of care Binomial effect size dis- Counseling, cognitive behavioral
recipient, multicomponent play: 53% of intervention  therapy, and respite also had effects on
recipients experienced burden
above-average improve-
ment in burden compared
with 47% of control
participants"
Brodaty et al,?® a0 Psychosocial interventions £BI (8), CAT Weighted for burden Significant benefits in caregiver psycho-
2003 {1) 0.09 {95% ClI, —0.09 to logical distress, caregiver knowledge,
CHS (1) 0.26) any main caregiver outcome measure,
SCE(1) and patient mood, but not caregiver
MBPC (1) burden
R5(1)
0BS(1)
Chien et al,*® 30 Total (24 measured Caregiver support groups Mot Weighted for burden Support groups lowered burden slightly
2011 caregiver burden) summarized -0.23(95% Cl, -0.33 to and had larger effects on caregiver psy-

-0.14)¢

chological well-being, depression, and
social outcomes

Support group interventions that were
modest in size (6-10 participants), in-
volved education and training, and were
longer in duration and follow-up had
greater effects on burden



Meta-analisi e reviews piu significative

Schoenmakers
et al,*® 2000

Northouse
et al #! 2010f

Systematic
reviews

Linger L,
et al,*? 20052

Thompson et
al, 43 20077

Vernooij-
Dassen et al,**
2011

8 Total (& measured
caregiver burden, care-
giver distress, or both)

22 Total (11 assessed
caregiver burden)

17 Total (10 measured
caregiver burden; 4 of
these met quality crite-
ria for inclusion in the
meta-analysis)

44

11

For dementia-related
behaviors:
Anticholinergic drugs (5)
Antipsychotic drugs (1)

Psychoeducational (20)
Skills training (9)
Therapeutic counseling (&)

Drug therapy of Alzheimer
disease (mostly donezipil),
in which caregiver burden
was a secondary outcome

Measured caregiver burden:

Psychoeducational
studies (3)
Support interventions (2)

Cognitive reframing
(changing caregivers’ mal-
adaptive behaviors or be-
liefs) measured burden (3)

CAT
€55
CBS
SCB
NPI-D
R555

Mot reported

NPI-D (5)
SCB (2)
R55 (4)
PD (1)

Mot specified

ZBl
sl

JAMA. 2014;311(10):1052-1059. doi:10.1001/jama.2014.304

Antipsychaotics: 0.27
(95% Cl, 0.13-0.41)
Anticholinergics: 0.23
(95% Cl, 0.08-0.33)

Data reported by assess-
ment interval after the
intervention:

0-3 months, 0.22 {95%
Cl, 0.08-0.35)

3-6 months, 0.10 (95%
Cl, -0.04 t0 0.25)

>6 months, 0.08 (95%Cl,
-0.19to 0.34)

0.18 (95%Cl1,0.04-0.32)

Support intervention:
-0.40(95% Cl, -5.69to
4.90)

Psychoeducational inter-
vention: -2.15 (95% Cl,
-5.97-1.66)

Burden: -0.14 (95% Cl,
-0.32100.03)

Use of medications had a small but sig-
nificant effect on caregiver burden and
was also associated with less time care-
givers spent in direct caregiving

Interventions had small to medium ef-
fects on caregiver burden, caregivers’
ability to cope, self-efficacy, and im-
proved quality of life

Paradoxically, greater numbers of ses-
sions were associated with less burden
reduction

Small decrease in caregiver burden in
treatment group

Future Alzheimer disease drug trials
should include higher-quality caregiver
measures and methodology

Interventions were not effective in re-
ducing caregiver burden

Group-based interventions affected psy-
chological morbidity

Clinical significance was unclear

Cognitive reframing did not significantly
reduce caregiver burden but had benefi-
cial effects on caregiver anxiety, depres-
sion, and subjective stress



Promuovere la salute ed 1l benessere del
caregivers: una priorita nella cura delle
demenze

Opinions and Controversies

American Joumal of Alzheimer's
Disease & Other Dementias™

Promote the Health of Dementia Caregivers 3

£ The Author(s) 2015

Reprints and permission:
sagepub.com/journals Permissions.nav
DO 10.1177/1533317515588182

ajasagepub.com

Ruth E. Mark, PhD' ®)SAGE

Abstract

Caregivers of people with Alzheimer’'s dementia (AD) will become increasingly important as governments across the world cut
health care funding. The vast majority of the care for people with AD is and will be carried out by informal caregivers, in other
words, their spouses, children, and friends, people who typically have no training in this task and, certainly in the early days after
diagnosis, little knowledge of what the person with AD is going through or what the future holds. The fact that people with AD
face progressive cognitive and functional decline and that widespread individual differences are the norm rather than the
exception makes it difficult to predict how quickly/slowly they will deteriorate. Caregiver-centered training and individual gui-
dance based on the specific situation for informal dementia caregivers is going to become an international priority. Ve will need to are not
only for the patient but also for their caregivers.



Curr Psychigry Rep (2013) 15:367
DO 10,1007 /511 920-01 3-0367-2

GERIATRIC DISORDERS (H LAVRETSKY, SECTION EDITOR)

Caregiver Health: Health of Caregivers of Alzheimer’s
and Other Dementia Patients

Todd J. Richardson « Soo J. Lee » Marla Berg-Weger -
George T. Grossherg

and well-bemg. Non-pharmacological interventions can re-
duce the negative mpact of caregiver burden on caregiver
health, reduce premature mstmunonalizanon of patients, and
improve guality of life for panents, ther families and thew
caregivers. This article summanzes recent relevant research

il Sl == ks 2 ==

L'importanza degli interventi psico-sociali sulla
salute del caregiver



RESEARCH ARTICLE

Guidelines for psychosocial interventions in dementia care:

a European survey and comparison

Int J Geriatr Psychiatry (2011)

Irtermational Jourmnal of

Geriatric Psychiatry

Table 2 Comparison of recommendations for psychosocial interventions in different European guidelines

Guidelines

UK® UK® GE NL® IT NL® SP
Intervention Recommended (yes/no/MNR)
Carer interventions Yes® Yes® — — Yes® Yes Yes
Physical activities Yes Yes Yes — Yes — Yes
Reminiscence Yes MNR Yes' —_ Yes®? —_ MNR
Multisensory stimulation/snoezelen Yes Yes" Yes Yes' No —_ —_
Massage/touch Yes —_ Yes — — — —
Behaviour management Yes' Yes®k Yes' — — — Yes
Cognitive behavioural therapy Yes™ — — Yes" — — —
Recreational activities Yes® Yes® — — — — Yes
Environmental design Yes Yes® —_ —_ —_ —_ Yes
Cognitive stimulation Yes®® Yes® — — — — MNR
Music therapy Yes MNR — — Yes? — MNR
Aromatherapy Yes No —_ —_ Yes —_ —_
Animal-assisted therapy Yes —_ —_ —_ —_ —_ —_
Reality orientation MNR Yes®P — — Yes®® — MNR
Memory training MNR — — — Yes? — —
Validation MNR MNR Yes“ — No — —
Emotion-oriented care MNR —_ —_ Yes —_ Yes —_




Efficacia degli interventi sul caregiver

« Gliinterventi psicosociali sul caregiver migliorano una
serie di oucomes:. burden, depressione, benessere,
competenza/conoscenzao

« Gliinterventi psicoeducazionali ed il supporto
psicologico migliorano la depressione del caregiver

« Piu limitata l'efficacia del “respite” (o ricovero di
sollievo)

Pinquart & Sérensen, 2006 A%



Il modello di intervento della NYU

406 caregivers assegnati in maniera randomizzata ad un
intervento di cura tradizionale vs un intervento strutturato (2
sessioni di counseling individuale, 4 sessioni familiari, un gruppo
di supporto, counseling ad hoc senza limiti)

Towrnal aof Gerontology: PSYCHOLOGICAL SCIENCES Caopyright X004 by The Gerontologival Society of America
A, Yol 598, Mo, 1, PIT-F34

Effects of a Caregiver Intervention on Negative

Caregiver Appraisals of Behavior Problems
in Patients With Alzheimer’s Disease:

Results of a Randomized Trial ((/,

Mary S. Mittelman,' David L. Roth,” William E. Haley.” and Steven H. Zarit* '

'Silberstein Aging and Dementia Research Center, New York University Medical School. N Y U
3Dlepv:aﬂmmt of Biosmtistics, University of Alabama at Birmingham.
*School of Aging Studies, University of South Florida.
‘Department of Human Development and Family Studies, Pennsylvania State University.



The Stress Process Model

Support ~ Caregiver
depression

Patient
dementia

Nursing
Background home
characteristics placement

Adapted from Pearlin, L_ 1, Mullin, J. T_, Semple, 5_.J_, & Skaif, M. M. {1990). Caregiving and the siress process:. An overview of concepts and m#
measures. The Geroniologist, 30 (5), 583-554
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Modeling Trajectories and Transitions: Results from the New
York University Caregiver Intervention

Joseph Gaugler, PhD[Associate Professor],
McKnight Presidential Fellow, School of Nursing, Center on Aging, University of Minnesota,
Minneapolis, Minnesota

David L. Roth, PhD[Professor],
Department of Biostatistics, University of Alabama-Birmingham, Birmingham, Alabama

William E. Haley, PhD[Professor], and
School of Aging Studies, College of Behavioral and Community Sciences, University of South
Flonda, Tampa, Florida

Mary S. Mittelman, DrPH[Research Professor]
Department of Psychiatry and Director, Psychosocial Research and Support Program Center of
Excellence on Aging New York University Langone School of Medicine New York, New York

Necessita diricerche in ambito assistenziale per identificare |

modelli di cura adeguati per: ridurre | sintomi depressivi del
caregiver e ritardare il percorso della istituzionalizzazione



Obiettivi del piano nazionale

demenze
(G.U. n° 9 del 13.01.2015)

Ann Ist Super Sanmita 2015 | Vol. 51, No. 4: 261-264
DOIL: 10.4415/ANN_15_04_02

The Italian Dementia National Plan

Teresa Di Fiandra!, Marco Canevelli2, Alessandra Di Pucchio?, Nicola Vanacore? and the
Italian Dementia National Plan Working Group*

1. Interventi e misure di politica
sanitaria e socio-sanitaria

1Direzione Generale della Prevenzione, Ministero della Salute, Rome, Italy

*Clinica della Memonia, Dipartimento di Neurologia e Psichiatna,

“‘Sapienza"Universita di Roma, Rome, Italy

iCentro Nazionale di Epidemiologia, Sorveglianza e Promozione della Salute,

Istituto Supeniore di Sanita, Rome, Italy

*The Italian Dementia National Plan Working Group composition is reported before the References

2. Creazione di una rete integrata
per le demenze e realizzazione

d el Ia gestlone ! ntegrata *The Italian Dementia National Plan Working Group

Mana Chiara Cort: (Veneto), Micaela Chiodim, Al-
berto Trequattrim1 (Umbna), Alessandra Lombardi,

3. Implementazione di strategie
ed interventi per I'appropriatezza
delle cure

4. Aumento della consapevolezza
e riduzione dello stigma per un
miglioramento della qualita della
vita

Micaela Gilli (Provincia Autonoma di Trento), Barbara
Trambusti, Antonella Vassalle ( Toscana), Marcello Gior-
dano (Siciha), Vincenzo Pomo (Pugha), Gianfranco
Scarcali, Raffaella Vitale (Piemonte), Giovanm Lagalla,
Lucia D1 Funa (Marche), Rosella Petrali, Maurizio
Bersam (Lombardia), Gian Luigi Mancard: (Liguria),
Patrizia Zammutti, Silvia Scalmana (Lazio), Annapaola

Agnoletto (Friuli Venezia Giulia), Antonella Carafells,
Raffaele Fabrizio, Andrea Fabbo (Emilia Romagna),

Annanta Greco (Campama), Amaha Brum (Calabna),
Girovambattista Desiden, Guido Angeli (Abruzzo), Pa-
trizia Spadin (Associazione Itahana Malati Alzheimer),
Gabnella Salvimi Porro, Mano Possenti (Federazione
Alzheimer Itaha), Lwmsa Bartorellh (Alzheimer Umita
Onlus), Guuseppe Ruocco, Ramero Guerra, Pietro Ma-
lara, Paola Pisanti (Mimstero della Salute).




PROGETTO DEMENZE REGIONE EMILIA-
ROMAGNA(DGR 2581/99):

GLI OBIETTIVI e LE AZIONI

T

GARANTIRE una diagnosi adeguata
e tempestiva

MIGLIORARE la qualita delle cure e
della vita

FAVORIRE il mantenimento a
domicilio
ADEGUARE espandere e

specializzare la rete dei servizi
socio-sanitari

VALORIZZARE Il'apporto delle
associazioni.

QUALIFICARE i processi
assistenziali interni agli ospedali

FORMAZIONE DIFFUSA

CREAZIONE RETE DI
CENTRI DIAGNOSI E CURA

SOSTEGNO ALLE FAMIGLIE

PERCORSO DI
ADEGUAMENTO E
MIGLIORAMENTO DELLA
RETE DEI SERVIZI

EﬁegiuneEmilia-an&gna




LE OPPORTUNITA’ DI CURA

PERSONA CON
DEMENZA

" Farmacologico

» Psicologico (Indiv. e di
gruppo)

=VVivere a casa Propria

= Stimolazione cognitiva
- motoria e sensoriale

» Terapia occupazionale
— socializzaz.

FAMIGLIA

* Formazione/Informazione
» Consulenze Specialistiche

» Gruppi di Sostegno ed auto-
aiuto

*Aiuti economici
*Sostegno domiciliarita’
*Accoglienza temporanea sollievo

*Servizi a bassa soglia

OPERATORI

sFormazione continua

* Prevenzione e riduzione
burn-out

» Supervisione

~

RegioneEmilia-Romagna



Interventi sul caregiver
e sul sistema di cura (psicosociali)

: . : - RISULTATI
Aiuto a domicilio ed interventi di o o
formazione per i caregivers = Miglioramento funzionalita
(Vernooij-Dassen, 1995, 2000) quotidiana
_ o = Miglioramento “senso di
FOU_IF_\SGHIng_e QllrUpp| di Sprporto competenza” dei caregivers (Graff,
2%r8|7|)are (Mittelmann et al. Vernooij-Dassen, BMJ, 2006)
= Miglioramento qualita della vita

Meeting centers , Alzheimer delle persone con demenza e dei
Cafe (Does et al. 2004) loro familiari (Graft,

J.Gerontol.Med. Sci. 2007)
Terapia occupazionale a casa = Efficacia sui costi (Graft, Adang et
(Graff et al. 2006) al. BMJ, 2008)

Stimolazione cognitiva

(Spector, 2011)



SERVIZIO DI PSICOLOGIA

CLINICA
Valutazione

Supporto al caregiver : valutazione
neuropsicologica

EEN I X REN)

esessss: SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
eeeese EMILIA-ROMAGNA

vesseesss Azienda Unita Sanitaria Locale di Modena

~

delle risorse del familiare e
. Pplanificazione interventi di cura )

« Miglioramento strategie di COPING

* Miglioramento della conoscenza della
malattia e soprattutto dei disturbi
comportamental

* Riduzione dello stress del caregiver
(BURDEN) attraverso un miglioramento
del senso di competenza nella
gestione delle problematiche della
demenza




La valutazione della necessita di
Invio del caregiver dallo
psicologo si basa su 4 elementi:

.Contesto del caregiving

Indicatori per l'invio allo psicologo

dei caregivers di persone affette da .Conseguenze del caregiving
demenza . Benessere del caregiver
.Motivazione al trattamento

SEEVIZIO DI PSICOLOGLA CLINICA + DIPARTIMENTO DI SALUTE MENTALE

ZARIT SCREEN MEASURE

. ualche uasi
Mai Raramente Q Spesso Q

e o °
ol .
P rOtOCOI Io d I I nVI o a I Ia 1. Ritiene di non avere abbastanza tempo per se — =SHRREE

stesso a causa del tempo impiegato nella cura del 0 1 2 3 4

suo familiare?

co n S u I e n za ps i Co I ogi ca 2. Si sente stressato dall’avere cura del suo

familiare ¢ dal cercare di far fronte alle altre 0 1 2 3 4

responsabilita?

da pa rte dei CDCD 3. Einl*isleil;:z?affalicalo quando sta dictro al suo 0 1 5 3 4
e dei MMG

4. Sisente insicuro su cosa fare per il suo familiare? 0 1 2 3 4

PUNTEGGIO TOTALE

Un punteggio di 8 indica alto burden, e segnala la necessita di invio del caregiver



Progetto “CHALLENGING BEHAVIOR”

1 Obiettivo di contenere i disturbi comportamentali attraverso un
Programma di attivita personalizzate (TAP: Tailored Activity
Program)

 Progetto di 4 mesi con 8 incontri (6 incontri domiciliari a
cadenza quindicinale di 90 minuti con operatore addestrato a
domicilio (infermiere), 2 contatti telefonici di follow-up di 15
minuti

L Intervento psicologico: all'inizio del percorso, dopo 1 mese e
dopo 4 mesi

Gitlin et al (2008) Tailored Activities to Manage
Neuropsychiatric Behaviours in Persons with
Dementia and Reduce Caregiver Burden: a
Randomized Pilot Study. Am J. Geriatr
Psichiatry 16(3) 229-239




Uno strumento
utile: il «Manuale

DT ;;é;;f;;_ & del caregiver»
N on Socosaavrel atto»
‘oggisenzadite””

" - .

Sk Nt

..4"-‘. it -
-

< A

MANUALE PER | FAMILIARI DEIJ.E ERSONE CON DEM ENZA

Hanno collaborato alla redazione delle prime due edizioni del manuale:

Angelo Bianchetti, Paolo Pirotti, Lidia Silvano, Raffaele Fabrizio.

Coordinamento a cura di Raffaele Fabrizio (Direzione generale sanita e poliche sociali,
Regione Emilia-Romagna)

Hanno collaborato alla redazione della presente edizione del manuale:

Antonella Carafelli, Andrea Fabbo, Rabih Chartat, con la partecipazione

dell ' avvocato Francesea Vitulo, Coordinamento a cura di Raffaele Fabrizio,

Servizio dell integrazione socig-sanitaria e delle politiche per la non autosufficienza,
Regione Emilia-Romagna, in collaborazione con I dgenzia di informazione

e comunicazione della Regione Emilia-Romagna.

Si ringrazia il dott. Afro Salsi per i preziosi suggerimenti.

2 1° edizione novembre 2000
© 2° edizione aprile 2003
© 1° edizione aprile 2013




Kenneth Hepburn, Marsha Lewis, Jane Tornatore, Carey Wexler Sherman, Judy Dolloff

MANUALE
DEL CAREGIVER

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

Edizione italiana
a cura di Luisa Bartorelli

Carocci Faber

"DALLA PARTE
DEI FEDELI"

La demenza attraverso
gli occhi di chi la cura

La formazione dei caregiver




Assistere e lavorare con anziani con
demenza

In questo ambito la qualita assistenziale e
determinata in modo decisivo dalle abilita deqgli
operatori :

abilita professionale
abilita relazionale

abilita umane (saper convivere con il dolore, la
sofferenza e la morte)

...La tecnologia “sono” gli operatori, la qualita della cura e
garantita dalla loro capacita di “prendersi cura delle persone’
nel senso piu pieno di questa espressione...”

J

Da F. Asioli, M, Trabucchi “Assistenza in Psicogeriatria. Manuale di sopravvivenza
dell’'operatore psicogeriatrico “ ed. Maggioli, 2009



