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Le cose da fare in rapporto alla progressione 
della demenza  







I bisogni assistenziali ed i costi sociali 
della demenza = malattia familiare 

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

Il ruolo del caregiving è 
fondamentale 
sull'andamento della 
malattia 



I bisogni assistenziali ed i costi sociali della 

demenza = malattia familiare 

Dei circa 1.400.000 casi in Italia (Alzheimer Italia, 2015) 

circa l' 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 dei costi associati alla malattia sono dovuti 

al tempo speso dei caregivers e all'utilizzo dei servizi 

sociali  

I disagi di chi assiste ed i costi aumentano con l'avanzare 

della malattia stessa soprattutto in relazione ai disturbi 

comportamentali (BPSD) 

 



Promuovere la salute ed il benessere dei 
caregivers: una priorità nella cura delle 

demenze 



  - Il ruolo “cruciale” del caregiver nella gestione della demenza 

 

-  caregivers come “terapisti” nella gestione “informale”  di alcuni 

interventi psicosociali come la stimolazione cognitiva, la terapia 

occupazionale e la gestione dei disturbi  

  comportamentali (BPSD) 

 

- Il supporto al caregiver è “necessario per ridurre il burden” e  

  controllare il loro stato di salute per  elevato rischio di     

depressione, problemi alcool-correlati, comorbilità medica 

 

- la presa in carico del caregiver è un elemento chiave della cura  

 delle  persone con demenza 

 

 
 

 

Il caregiving: punti chiave 



Il caregiver BURDEN 

L'impatto della demenza sul caregiver è stato definito 
“caregiver burden”che esprime l' impatto 
complessivo delle esigenze fisiche, psicologiche e 
sociali nel fornire assistenza 
 
E' essenziale determinare il livello, il tipo e la causa 
del burden per ottimizzare tutti gli interventi 
(psicologici, sociali, assistenziali e farmacologici) volti 

a ridurlo 
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Il ruolo del caregiver si differenzia in rapporto 
al livello di gravità della demenza 

Abbreviations: Strain overall, role strain for overall amount of care activities; Mob and prot, mobility and 
protection; Illness care, illness-related care; Bank and legal, managing banking and legal issues; Emot, 
emotional support; Sx dem, managing symptoms of dementia; Arr care, arranging care. 



Il caregiver e lo stress assistenziale 

 
 
 

P.Mecocci, 2007 

Il caregiver della persona con demenza ancora oggi subisce la fatica, 

l'isolamento sociale, la riduzione della qualità della vita e la compromissione 

delle relazioni familiari 

Si stima che più del 50 % dei caregivers familiari è a rischio di depressione; 

presentano ansia,insonnia, difficoltà  a concentrarsi sul lavoro; essi sono a più 

alto rischio di ospedalizzazione, usano una maggiore quota di farmaci ed in 

particolare di psicofarmaci rispetto alla popolazione generale 



Conseguenze negative  

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

accettazione 

 non identificano più la comunicazione sottostante al sintomo (ex: irritabilità come 

reazione ad uno stimolo fastidioso, ritiro come difficoltà a partecipare alle 

conversazioni,ecc) 

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

 aumentano il distress e il burden soggettivo  

 

            

        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'aggressività 

CAREGIVERS: 

1) cercano di convincere che 

sta sbagliando 

 

2) mostrano che ha bisogno, 

che non è capace 

 

3) stimolano il ricordo, 

comprensione e la 

consapevolezza 

 

4) correggono gli errori e si 

sostituiscono 

 

Alimentano CONFUSIONE 

 

 

Alimentano UMILIAZIONE 

 

 

Alimentano INADEGUATEZZA 

 

 

Alimentano INSICUREZZA 

Da Elisa Bergonzini , Psicologia Clinica A.USL Modena 



 

FATTORI DI RISCHIO 

 
Sesso femminile 

Basso livello di scolarità 

Coabitazione 

Alto n° di h di assistenza 

Depressione 

Isolamento sociale 

Problemi economici 

Careving “forzato” 

 

 

 

 

GESTIONE 

 
Assessment e valutazione 

 di caregiver ed ambiente 

 

Interventi PSICOSOCIALI:  

in particolare 

gruppi di supporto ed interventi 

psicoeducazionali 
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Fattori che influenzano la RESILIENZA del 
caregiver 







L'importanza degli interventi psico-sociali sulla salute 

del caregiver 





Efficacia degli interventi sul caregiver 

• Gli interventi psicosociali sul caregiver migliorano 

una serie di oucomes:  burden, depressione, 

benessere, competenza/conoscenza 

• Gli interventi psicoeducazionali ed il supporto 

psicologico migliorano la depressione del 

caregiver  

• Più limitata l'efficacia del “respite” (o ricovero di 

sollievo) 

 

Pinquart & Sörensen, 2006 



 Aiuto a domicilio ed interventi di 
formazione per i caregivers 
(Vernooij-Dassen, 1995, 2000) 

 

 Counselling e gruppi di supporto 
familiare (Mittelmann et al. 2007) 

 

 Meeting centers , Alzheimer Cafè 
(Does et al. 2004) 

 

 Terapia occupazionale a casa 
(Graff et al. 2006) 

 Stimolazione cognitiva  

(Spector, 2011) 

 

Interventi sul caregiver  

e sul sistema di cura (psicosociali)  

RISULTATI 

 Miglioramento funzionalità 
quotidiana  

 Miglioramento “senso di 
competenza” dei caregivers (Graff, 
Vernooij-Dassen, BMJ, 2006) 

 Miglioramento qualità della vita 
delle persone con demenza e dei 
loro familiari (Graft, J.Gerontol.Med. 
Sci. 2007) 

 Efficacia sui costi (Graft, Adang et al. 
BMJ, 2008) 

 



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) 

 

 

Mittelman et al, (2002) 



7

8

9

10

11

52 104 156 208 260

Weeks

D
e
p

re
s

s
iv

e
 S

y
m

p
to

m
s

Usual Care Treatment

Mittelman et al., 2004 

 

Mittelman et al., 2006 

Ritardo di 557 gg vs 329 gg 



Necessità di consulenza psicologica:  
 

•Contesto del caregiving 

•Conseguenze del caregiving 

• Burden del f caregiver 

• Motivazione del caregiver 

Gli specialisti del CDCD ed i MMG  

possono valutare la situazione del 

caregiver per pianificare un 

possibile intervento psicologico sul 

caregiver o necessità di supporto 

sociale      

Indicatori per l'invio alla 
consulenza psicologica 

ZARIT burden interview: 
versione breve 



Uno strumento utile: il 

«Manuale del 

caregiver» 



La FORMAZIONE del CAREGIVER è uno  

degli interventi  più efficaci per ridurre  

il caregiver burden 

Necessità di MISURAZIONE degli interventi di 

formazione 





«Rendere le persone con demenza 

capaci di partecipare in attività 

quotidiane significative nel proprio 

ambiente…» 

TERAPIA OCCUPAZIONALE A  

DOMICILIO- PROGETTO COTID 



Intervento  

integrato  

rivolto sia  

alla 

persona 

con  

demenza 

sia  

al caregiver 



Risultati  

 I risultati mostrano un  miglioramento significativo al SCQ condotto 

sui caregivers (77,19 +/- 13,27 pre) (82,56 +/- 12,57post) t=-3,102 

p=.005. Le persone con demenza mostrano un miglioramento 

significativo al COPM performance (4,56 +/- 1,44 pre) (6,68 +/- 1.59 

post) t=-6.597 p=.000 e al  COPM soddisfazione (5,08 +/- 1,84 pre) 

(7,04 +/- 1.71 post) t=-6.180 p=.000.  

COTID-It – Interdem Meeting 2017 Berlin  



TAP: Tailored Activity Program 

 Obiettivo di contenere i disturbi comportamentali attraverso un 

Programma di attività 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 

 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 







JAGS, published on line 28 November  
2017  DOI: 10.1111/jgs.15194 



JAGS, published on line 28 November  
2017  DOI: 10.1111/jgs.15194 



• Permettere agli anziani 
con demenza di continuare 
a vivere bene nella 
propria casa 

• Lavoro su abitudini, 
interessi, attività 

• Informazioni, 
addestramento e 
rassicurazioni ai caregivers 

• Adattamento ambientale 

• Intervento intensivo e 
precoce per ritardare 
servizi di cure intermedie 

Il Reablement 





E. Gibertini, 

B.Manni, 

A.Fabbo, 2016 









Interventi sul caregiving necessari per 
garantire una adeguata tutela 

Sostegno psicologico 

Psicoeducazione 

Formazione 

Interventi volti a ridurre il “burden” 

Aumento delle competenze del 
caregiver 

Gruppi di auto-aiuto 
Prevenzione 
dell' ABUSO 





Pillemer, The Gerontologist 2016, vol. 56, n° 2, s194-s205 



Pillemer, The Gerontologist 2016, vol. 56, n° 2, s194-s205 



Da A. Colantoni, Caregiver Day 2015 
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Caregiver attivi e reti informali 
nel supporto alle persone 

con demenza 

Luigi Palestini 
Agenzia Sanitaria e Sociale Regione Emilia-Romagna 

 

Maria Augusta Nicoli 
Agenzia Sanitaria e Sociale Regione Emilia-Romagna 

 

Andrea Fabbo 
 Programma Demenze AUSL Modena  
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Contesto della ricerca  

 La ricerca nasce dalla necessità di: 

1. Tracciare la rete di relazioni che intercorrono fra i 
diversi nodi informali dei percorsi assistenziali per 
la demenza; 

2. Individuare la ricaduta sull’assetto psicosociale 
dei caregiver. 

 Caregiver come figura centrale dei percorsi 
assistenziali, ma nel contempo parte della comunità. 

 L’intreccio di diversi livelli di supporto forma il 
tessuto su cui una comunità si basa per assorbire 
l’impatto di queste patologie e rispondere ai bisogni 
che queste creano. 



Obiettivi 

1. Ricostruire le reti formali e informali di assistenza dei 
pazienti affetti da demenza in due Aziende, basandosi 
sull’esperienza diretta dei caregiver. 

2. Valutare alcuni correlati psicosociali della 
territorializzazione dell’assistenza: 
• Empowerment dei caregiver 
• Senso di appartenenza a una comunità in grado di 

rispondere ai bisogni dei suoi membri 
• Carico assistenziale per i caregiver 
• Qualità della vita 

3. Indagare la misura in cui l’utilizzo di reti informali di 
assistenza si collega ai suddetti risvolti psicosociali. 



Materiali e metodi 

 Somministrazione di un questionario composto da: 
 Rappresentazione della rete egocentrata (numerosità, 

prossimità e intensità dei legami tra il caregiver e le figure e/o 
organizzazioni alle quali si rivolge per l’assistenza al paziente). 

 Scala dell’empowerment del caregiver (adattamento italiano 
della Caregiver Empowerment Scale; Degeneffe et al., 2011). 

 Estratto della Scala Multidimensionale del Senso di Comunita' 
(Zampatti, Prezza e Pacilli, 2007). 

 Scala Multidimensionale del sostegno sociale percepito (MSPSS; 
Zimet et al., 1988). 

 Scala del carico assistenziale per i caregiver (Caregiver Burden 
Inventory; Novak e Guest, 1989). 

 Qualità della vita (adattamento della VAS estratta dallo 
European Quality of Life Questionnaire; EuroQoL, 1990). 



Risultati 

Fabbo A., Palestini L. et al. The role of active caregivers and informal networks in  
Supporting people with dementia, Alzheimer Europe 2015 



 Genere: 
 Le CG donne hanno livelli significativamente più elevati 

di empowerment, soprattutto come autoefficacia 
rispetto alla comunità e autoefficacia nel caregiving. 

 Età: 
 Senso di carico significativamente più alto per gli over 50 

(oggettivo, evolutivo, fisico). 
 Qualità della vita significativamente migliore per gli 

under 50. 
 Istruzione: 

 Senso di carico oggettivo e fisico nettamente più alto 
per CG con livello di istruzione medio-basso. 

 Senso di comunità e qualità della vita maggiori per CG 
con livello di istruzione medio-alto. 

 Status occupazionale: 
 Carico significativamente maggiore per i non occupati 

(oggettivo, evolutivo, fisico). 
 Qualità della vita peggiore per i non occupati. 



 Estensione rete: 
 Nessuna differenza di empowerment in generale, ma 

autoefficacia rispetto alla comunità maggiore per chi ha 
una rete estesa. 

 Composizione rete: 
 Empowerment significativamente più alto per chi ha reti 

miste o largamente informali (soprattutto come 
autoefficacia personale). 

 Non ci sono differenze di carico in generale 
(leggermente maggiore a livello oggettivo per chi ha reti 
largamente informali). 

 Supporto sociale più alto per reti miste o largamente 
formali. 

 Qualità della vita migliore per chi ha reti largamente 
formali (rispetto a reti largamente informali). 



Discussione 

 I CG meno scolarizzati e non occupati si prendono maggiormente in 
carico i familiari assistiti? 

 Probabilmente gli altri potrebbero essere maggiormente in grado 
di riconoscere (e usare) le risorse della comunità. 

 CG attivi e proattivi: non sembra una questione di “cosa può fare il 
mio territorio per me/come mi può aiutare”, ma piuttosto di “so 
dove andare a recuperare quello che mi serve sul mio territorio”. 

 Effetto positivo di reti non totalmente composte da servizi 
istituzionali o da supporti informali, ma che sono piuttosto un 
bilanciamento tra le due. 

 Sembra però che una composizione più formalizzata in un qualche 
modo “sollevi” i CG in termini di qualità della vita e supporto 
sociale percepito. 
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Le Linee Attuative 
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Il riconoscimento del caregiver 
nella rete di assistenza 

 Piano Assistenziale Individualizzato (PAI): il caregiver deve essere 
formalmente identificato e coinvolto nel percorso            di definizione, 
realizzazione e valutazione del PAI 

 

63 

Il coinvolgimento del paziente e della sua famiglia nella redazione del PAI  
è previsto da 
• nuovi LEA (DPCM 12 gennaio 2017, art.21, comma 3);  
• Piano Nazionale Cronicità (Rep. Atti 160/CSR del 15 settembre 2016. 

 Dimissioni Protette: occorre comunicare con sufficiente anticipo al caregiver 

la dimissione del famigliare per  riorganizzare le risorse familiari, o comunque 

predisporre le condizioni per la prosecuzione del percorso assistenziale al 

domicilio o in altra struttura territoriale 



La Regione: il ruolo di promozione e supporto 

La Regione promuove: 

- campagne informative e divulgative, iniziative formative, il confronto 
tra esperienze (tra cui Caregiver Day);   

 

- intese e accordi con le Associazioni Datoriali e  con le Compagnie 
Assicurative a favore di una maggiore sensibilizzazione nei confronti dei 
caregiver;   

 

- iniziative e programmi di tutela della salute psicofisica dei caregiver, 
anche in collaborazione con tutte le risorse della comunità (es. 
associazioni di volontariato, associazioni di categoria) 

29/11/17 64 



Le Aziende USL e i Comuni:  
programmazione interventi 

 Definiscono un programma integrato per la 

valorizzazione e il sostegno del caregiver famigliare  (di 

norma nell’ambito dei Piani di zona per la salute e il 

benessere sociale e nei Piani attuativi annuali) 

 

 Realizzano gli interventi di informazione e formazione 

e le azioni di sostegno al benessere del caregiver 

familiare 

 

65 



Le Aziende USL e i Comuni: interventi 

 

Le Aziende USL ed i Comuni assicurano le competenze e le 

condizioni organizzative affinchè il caregiver possa essere 

supportato nell’accesso alla rete, rendendo disponibile 

operatori adeguatamente formati nell’ambito, ad es., di 

sportello sociale nel Comune, Punto unico di accesso 

sanitario e sociale nella Casa della Salute. 

 

66 

Accoglienza e orientamento 



67 

Informazione di base  

Formazione specifica 

Empowerment 

 Orientamento 
 Accesso prestazioni sociali, socio-sanit. e sanitarie 
 Opportunità e risorse operanti sul territorio  
 Guide informative 

Sostegno allo svolgimento delle 
attività della vita quotidiana e 
all’autocura 

Supporto e empowerment del caregiver 

Per GRUPPI 
Iniziative formative per gruppi di 
caregiver (anche congiunte con 

assistenti fam) 

INDIVIDUALE 
Formazione/tutoring/addestramento 

individuale sul singolo caso 

Le Aziende USL e i Comuni: interventi 

Informazione e formazione caregiver 



 

Le Aziende USL ed i Comuni assicurano iniziative formative a 

favore degli operatori sociali, socio-sanitari e sanitari con la 

principale finalità di sensibilizzarli rispetto al riconoscimento 

del caregiver come: 

 

- risorsa attiva nel processo di cura ed assistenza, e quindi da 

coinvolgere; 

 

- portatore di bisogni,  a cui prestare attenzione e ascolto.  

 68 

Le Aziende USL e i Comuni: interventi 

Formazione dei professionisti 



GRAZIE PER L' ATTENZIONE 

Conclusioni 
 

Gli interventi sul caregiver sono fondamentali 
nel piano di cura della persona con demenza 

 
Il caregiver deve essere sostenuto 

 
Un ruolo cruciale è svolto dalla FORMAZIONE 

 
Le azioni sul “caregiving” aumentano “la tutela” della 

persona con demenza prevenendo ogni forma di 
abuso 


