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Le cose da fare in rapporto alla progressione
della demenza

Support for people with dementia as the disease progresses=?

Normal Pre-clinical Mild cognitive Early stage Moderate stage Severe stage
/ impairment demintia demintia dementia
Health promoting Memory evaluation « Structured activities « Palliative care
lifestyle, e.g. Driving evaluation/ « Behaviour « Comfort care
+ physical exercise transportation management « Sensory-based
« diet Illness education « Emotional support interventions
+ social engagement Meaningful activities » Support with ADL « Caregiver support

Home modifications

«| Caregiver support and
skills trainin

« Wandering and fall
« Skill training in risk management
problem solving,
compensatory strategy
use

« Care coordination
skills

+ cognitive stimulation Advance care planning
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Key messages

1The number of people with dementia is increasing globally
Although incidence in some countries has decreased.

2 Be ambitious about prevention

We recommend active treatment of hypertension in middle
aged (45-65 years) and older people (aged older than 65 years)
without dementia to reduce dementia incidence. Interventions
for other risk factors including more childhood education,
exercise, maintaining social engagement, reducing smoking,
and management of hearing loss, depression, diabetes, and
obesity might have the potential to delay or prevent a third of
dementia cases.

3 Treat cognitive symptoms

To maximise cognition, people with Alzheimer's disease or
dementiawith Lewy bodies should be offered cholinesterase
inhibitors at all stages, or memantine for severe dementia.
Cholinesterase inhibitors are not effective in mild cognitive
impairment.

4 Individualise dementia care
Good dementia care spans medical, social, and supportive care;
it should be tailored to unique individuval and cultural needs,

preferences, and priorities and should incorporate support for
family carers.

6 Plan for the future
People with dementia and their families value discussions

about the future and decisions about possible attorneys to
make decisions. Clinicians should consider capacity to make
different types of decisions at diagnosis.

7 Protect people with dementia

People with dementia and society require protection from
possible risks of the condition, including self-neglect,
vulnerability (including to exploitation), managing money,
driving, or using weapons. Risk assessment and management
at all stages of the disease is essential, but it should be balanced
against the person’s right to autonomy.

8 Manage neuropsychiatric symptoms

Management of the neuropsychiatric symptoms of dementia
including agitation, low mood, or psychosis is usually
psychological, social, and environmental, with
pharmacological management reserved for individuals with
more severe symptoms.

Q9 Consider end of life

L Care for family carers
Family carers are at high risk of depression. Effective
interventions, including STrAtegies for RelaTives (START) or

Resources for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health
intervention (REACH), reduce the risk of depression, treat the

A third of older people die with dementia, so it is essential that
professionals working in end-of-life care consider whether a
patient has dementia, because they might be unable to make
decisions about their care and treatment or express their needs
and wishes.

10 Technology

symptoms, and should be made available.

Technological interventions have the potential to improve care
delivery but should not replace social contact.



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

Caregiving:

A Public Health Prionty

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

Il ruolo del caregiving e
fondamentale
sull'andamento della
malattia




| bisogni assistenziall ed | costi sociali della
demenza = malattia familiare

Dei circa 1.400.000 casi In Italia (Alzheimer Italia, 2015)
circa lI' 80 % sono assistitl 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

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



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

Opinions and Controversies
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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 cregivers is going to become an international priority. Ve will need to are not

only for the patient but also for their caregivers.




Lancet Neurol 2016; 15: 455532 LII caregiving: punti chiave }

- 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 e “necessario per ridurre il burden” e
controllare il loro stato di salute per elevato rischio di
depressione, problemi alcool-correlati, comorbilita medica

- la presa in carico del caregiver e un elemento chiave della cura
delle persone con demenza

Menne HL, Bass DM, Johnson |1, et al. Statewide implementaton
of “reducing disability in Alzheimer’'s disease™ impact on family
caregiver outcomes. | Gerontol Soc Work 2014; 57: 62639,

Corbett A, Stevens |, Aarsland D, et al. Systematic review of services
providing information and for advice to people with dementia
and/or their caregivers. Int | Geriatr Psychiatry 2012; 27: 628-36.



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 il livello, il tipo e |la causa
del burden per ottimizzare tutti gli interventi
(psicologici, sociali, assistenziali e farmacologici) volti

a ridurlo

o\ SN\



Stress del caregiver lungo il decorso della malattia

Incipiente Lieve Moderata Severa
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Tempo (anni) mod.da Gauthier S(ed)Diagnosis and Management of Alzheimer’s

Disease. 1st ed. London: Martin Duniz.1996



Chronic Stress Trajectory
in Caregiving

Schulz, 2010
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Purpose: The purpose of this study was to explore family caregivers’ role-implementation
experiences at different stages of dementia.

Patients and methods: For this cross-sectional, exploratory study, 176 dyads of family
caregivers and their community-dwelling elderly relatives with dementia were recruited from
the neurological clinics of a medical center in Taiwan. The Family Caregiving Inventory was
used to assess family caregivers for caregiving activities, role strain, role preparation, and help
from others at different stages of care receivers’ dementia.

Results: Family caregivers’ caregiving activities were related to patients’ stages of dementia.
For patients with mild dementia, caregivers provided more assistance in transportation and
housekeeping. In addition to these two activities, family caregivers of patients with moder-
ate dementia provided more assistance with mobility and protection. For patients with severe
dementia, family caregivers provided more assistance with personal care, mobility and pro-
tection, transportation, and housekeeping. Overall, family caregivers reported having some
preparation to provide care; the most difficult caregiving activity was identified as managing
behavioral problems.

Conclusion: This study’s results provide a knowledge base for designing dementia stage-
specific interventions in clinical practice and developing community-based, long-term care
systems for families of patients with dementia.

Keywords: behavioral problem, illness trajectory, role strain, caregiving activity, preparedness




Il ruolo del caregiver si differenzia in rapporto

al livello di gravita della demenza
Type of care activity
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Abbreviations: Strain overall, role strain for overall amount of care activities; Mob and prot, mobility and
protection; lliness 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.

Clinical Interventions in Aging 2015:10 35146



Il caregiver e lo stress assistenziale
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Il caregiver della persona con demenza ancora oggi subisce la fatica,

l'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



Conseguenze negative

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 material;
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'aggressivita

CAREGIVERS:
1) cercano di convincere che Alimentano CONFUSIONE

sta sbagliando

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

3) stimolano il ricordo, l

comprensione e la Alimentano INADEGUATEZZA
consapevolezza

4) correggono gli errori e si

sostituiscono Alimentano INSICUREZZA

Da Elisa Bergonzini , Psicologia Clinica A.USL Modena



Care of the Aging Patient: From Evidence to Action

C ale giver Burde 1 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
psicoeducazional
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Behavioural and psychological symptoms
In dementia and the challenges tor family
carers: systematic review

Alexandra Feast, Martin Orrell, Georgina Charlesworth, Nina Melunsky, Fiona Poland

and Esme Moniz-Cook

Background

Tailored psychosocial interventions can help families to
manage behavioural and psychological symptoms in
dementia (BPSD), but carer responses to their relative’s
behaviours contribute to the success of support
programmes.

Aims

To understand why some family carers have difficulty in
dealing with BPSD, in order to improve the quality of
personalised care that is offered.

Method

A systematic review and meta-ethnographic synthesis was
conducted of high-quality quantitative and qualitative studies
between 1980 and 2012.

Results

We identified 25 high-quality studies and two main reasons
for behaviours being reported as challenging by family
carers: changes in communication and relationships,
resulting in ‘feeling bereft’; and perceptions of transgressions
against social norms associated with ‘misunderstandings

about behaviour’ in the relative with dementia. The
underlying belief that their relative had lost, or would
inevitably lose, their identity to dementia was a fundamental
reason why family carers experienced behaviour as
challenging.

Conclusions

Family carers perceptions of BPSD as challenging are
associated with a sense of a declining relationship,
transgressions against social norms and underlying beliefs
that people with dementia inevitably lose their ‘personhood’.
Interventions for the management of challenging behaviour
in family settings should acknowledge unmet psychological
need in family carers.

Declaration of interest
None.

Copyright and usage

© The Royal College of Psychiatrists 2016. This is an open
access article distributed under the terms of the Creative
Commons Attribution (CC BY) licence.




Teahan, A et al 2017 An Exploration of Resilience among Family Carers
il International Journal

y of ntegrated Care of Peaple with Dementia. /nternational Jlournal of Integrated Care,

17(5): A186, pp. 1-8, DOI: dx.doi.org/10.5334/ijic. 3494

CONFERENCE ABSTRACT

An Exploration of Resilience among Family Carers of People with Dementia

17th International Conference on Integrated Care, Dublin, 08-10 May 2017

Aine Teahan', Attracta Lafferty', Gerard Fealy', Eilish McAuliffe', Amanda Phelan’,
Liam O'Sullivan?, Diarmuid O'Shea®

Results: A total of 13,863 studies were identified from the initial search and, following
screening, 89 studies were included in the systematic review exploration of resilience. Based

on narrative synthesis of the literature, the study reports a model of resilience for dementia
caregivers which focuses on social and cultural factors, aspects of the caregiver-care
recipient relationship and the caregiver’s psychological resources.

Conclusions: While many studies focus on the area of caregiving, very few examine resilience
as an independent construct. The findings build a model of resilience, which can facilitate the
design and development of interventions aimed at enhancing resilience in family carers of
people with dementia. Strengthening the resilience of families to take care of their loved ones
is highly relevant for an integrated approach to caring for people with dementia. This research
will help health and social care professionals to enable family caregivers to continue to provide
care and facilitate people with dementia to remain in their homes.7




Fattori che influenzano la RESILIENZA del
caregiver

Social and cultural
caregiver factors

Properties/aspects Caregivers’

of the care ‘ | psychological
relationship resources

Model of factors influencing resilience (Cherry et al. 2013)
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‘Understanding resilience and its role in family

caregiving for a person with dementia’

Centre for Economic and Social Research on Dementia (CESRD),
ILAS, NUI Galway

10th February 2017
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Curr Psychiatry Bep (2013) 153647
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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 megative mpact of caregiver burden on caregiver
health, reduce premature msmunonalizanon of patients, and
mprove gualiy of life for panents, ther families and thew
caregivers. This article summanzes recent relevant research
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L'importanza degli interventi psico-sociali sulla salute
del careqgiver



RESEARCH ARTICLE

Guidelines for psychosocial interventions in dementia care:

a European survey and comparison

Int J Geriatr Psychiatry (2011)

Intermational Jourmnal of

Geriatric Psychiatry

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

Guidelines

uKk® 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®* 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

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

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

Pinquart & Sorensen, 2006



Interventi sul caregiver
e sul sistemadi cura (psicosociali)

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 Cafe
(Does et al. 2004)

Terapia occupazionale a casa
(Graff et al. 2006)

Stimolazione cognitiva

(Spector 2011)

RISULTATI

Miglioramento funzionalita
quotidiana

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

Miglioramento qualita 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)

Towrnl of Gerontology: PSYCHOLOGICAL SCIENCES Capyripht X004 by The Gerontological Sociely of America
0, Vol 398, No, 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* '

?ulh«&rqtem Aging and Dementia Research Center, New York University Medical School. N I U
Departm&nt of Biostatistics, University of Alabama at Birmingham.

*School of Aging Studies, University of South Florida.
"Department of Human Development and Family Studies, Pennsylvania State University.
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SEEVIZIO DI PSICOLOCGLA CLINICA + DIPARTIMENTO DI SALUTE MENTALE

Gli specialisti del CDCD ed i MMG
possono valutare la situazione del
caregiver per pianificare un
possibile intervento psicologico sul
caregiver o necessita di supporto

sociale

Indicatori per l'invio allo psicologo
dei caregivers di persone affette da
demenza

.Contesto del caregiving
.Conseguenze del caregiving
. Burden del f caregiver

. Motivazione del caregiver

Indicatori per I'invio alla
consulenza psicologica

ZARIT burden interview:
versione breve

ZARIT SCREEN MEASURE

Necessita di consulenza psicologica:

. ualche uasi
Mai Raramente Q Spesso Q
wvolta sempre
1. Ritiene di non avere abbastanza tempo per se
stesso a causa del tempo impiegato nella cura del 0 1 2 3 4
suo familiare?
2. Si sente stressato dall’avere cura del suo
familiare e dal cercare di far fronte alle altre 0 1 2 3 4
responsabilita?
3. Si sente affaticato quando sta dietro al suo
sente 0 1 2 3 4
familiare?
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



_— Uno strumento utile: il
) Shoeintlon «Manuale del
': B ’»“;7?{ o e caregiver»
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TN a
MANUALE PER | FAMILIARI DEIJ.E KRSONEG)N DEM ENZA

Hanno collaborato alla redazione delle prime due edizioni del manuale:

Angelo Bianchetti, Paolo Pivetti, 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 Fabbe, Rabih Chartat, con la partecipazione

dell ' mvvocato Francesca Vitulo, Coordinamento a cura di Raffaele Fabrizio,

Servizio dell 'integrazione socio-sanitaria e delle politiche per la non autosufficienza,
Regione Emilia-Romagna, in collaborazione con ' Agenzia di informaziene

g comunicazione della Regione Emilia-Romagna.

Si vingrazia il dott. Afre Salsi per i preziosi suggerimenti.

© 1° edizione novembre 2000
© 2° edizione aprile 2003
2 3% edizione aprile 2013




La FORMAZIONE del CAREGIVER e uno
degli interventi piu efficaci per ridurre
Il caregiver burden

Necessita di MISURAZIONE degli interventi di

formazione
Care of the Aging Patient: From Evidence to Action
Caregiver Burden
A Ch nic al Rev ieW JAMA. 2014;311(10):1052-1059. doi:10.1001/jama.2014.304

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



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




TERAPIA OCCUPAZIONALE A
DOMICILIO- PROGETTO COTID

CURARE
LA DEMENZA

A DOMICILIO

Indicazioni di terapia
occupazionale
per anziani e caregivers

Edizione italiana
a cura di ANDREA FARBO

MAUD GRAFF, MARGOT VAN MELICK,
MARJOLEIN THIJSSEN,
PATRICIA VERSTRATEN, JANA ZAJEC

il lavoro
strumenti per cativo

psico-sociale ed edu

«Rendere le persone con demenza
capaci di partecipare in attivita
guotidiane significative nel proprio
ambiente...»

-

4 ‘ 4 —
= =

Terapia occupazionale
domiciliare per le persone
con demenza ed i loro caregivers

ILCOTID € uno strumento di terapia occupazionale per rendere le persone
con demenza ed i loro caregivers capaci di partecipare in attivita quotidiane
significative nel proprio ambiente, convivere con le conseguenze della malat-
tia e dei deficit che essa comporta, mantenere le funzioni residue, migliorare
la qualita della vita.




Intervento
Integrato
rivolto sia
alla
persona

L'obiettivo & migliorare la qualita della vita delle persone con O
deficit cognitivo e di chi le assiste quotidianamente.
seour: demenza

Una volta analizzati i problemi di vita quotidiana insieme al DOMICILIAR!

terapista occupazionale si stabiliscono degli obiettivi .

personalizzati e si cerca di raggiungere delle soluzioni attuabili. S I a

Il terapista occupazionale potra lavorare con te per rendere pil

sicuro o stimolante |'ambiente domiciliare, per semplificare i SOGGETT: I .

problemi, aiutare i familiari o i caregiver a risolvere i loro problemi CAREGIVER E PERSONA a C ar e g I V e r

di vita quotidiana, rendere maggiormente efficaci le strategie CONDEMENZA
adottate dalle persone con demenza nella loro routine giornaliera,
insegnare metodi di comunicazione efficaci o facilitare lo
svolgimento di attivita significative per entrambi.
OBIETTIVO: BENESSERE

per maggiori informazioni - www.cotid.it @
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Risultati

| risultati mostrano un miglioramento significativo al SCQ condotto
sul 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.

COPM (Mean) SCQ (Mean)

10 100

M satisfaction 60

Osca

B Performance a0

= P £ =31 (= =]
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TAP: Tailored Activity Program

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

o 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

a  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




A CAREGIVER'S
GUIDE TO

DEMENTIA

USING ACTIVITIES AND OTHER
STRATEGIES TO PREVENT, REDUCE AND
MANAGE BEHAVIORAL SYMPTOMS

LAURA N. GITLIN, PH.D.
CATHERINE VERRIER PIERSOL, PH.D., OTR/L




Il metodo TAP

TAP e ['acronimo di Tailored Activity Program ed e
Jn intervento di Terapia Occupazionale dedicato a
persone con demenza e loro caregivers.

Puo essere applicato in tutti | setting (ospedale,
domicilio, RSA...)

E supportato da evidenza scientifica, aluta a

migliorare disturbi del comportamento. Inoltre vieng|

focalizzato sulla ricerca di strategie da applicare
nella vita quotidiana da parte del caregiver.




Targeting Behavioral Symptoms and Functional Decline in
Dementia: A Randomized Clinical Trial

Laura N. Gitlin, PhD,* Paul Arthur, PhD, OTR/L,”" Catherine Piersol, PhD, OTR/L,*
Virginia Hessels, BA,” Samuel S. Wu, PhD,T Yunfeng Dai, MS," and William C. Mann, PbD, QTR **

BACKGROUND/OBJECTIVES: Dementia-related behav-
ioral symptoms and functional dependence result in poor
quality of life for persons with dementia and their care-
givers. The goal was to determine whether a home-based
activity program (Tailored Activity Program; TAP-VA)
would reduce behavioral symptoms and functional depen-
dence of veterans with dementa and caregiver burden.
DESIGN: Single-blind (interviewer), parallel, randomized,
controlled trial (Clinicaltrials.gov: NCT01357564).

SETTING: Veteran’s homes.

PARTICIPANTS: Veterans with dementia and their family
caregivers (N = 160 dyads).

INTERVENTION: Dyads in TAP-VA underwent 8 ses-
sions with occupational therapists to customize activities
to the interests and abilites of the veterans and educate
their caregivers about dementia and use of customized
activity. Caregivers assigned to attention control received
up to 8§ telephone-based dementia education sessions with
a research team member.

MEASUREMENTS: Primary outcomes included number
of behaviors and frequency of their occurrence multiplied
by severity of occurrence; secondary outcomes were func-
tional dependence, pain, emotional well-being, caregiver
burden (time spent caregiving, upset with behaviors) and
affect at 4 (primary endpoint) and 8 months.

RESULTS: Of 160 dyads (n =76 TAP-VA; n = 84 con-
trol), 111 completed 4-month interviews (n = 51 TAP-VA;

n = 60 control), and 103 completed 8-month interviews
(n =50 TAP-VA; n = 53 control). At 4 months, compared

to controls, the TAP-VA group showed reductions in num-
ber (difference in mean change from baseline = —0.68,
95% CI=-1.23 to —0.13) and frequency by severity
(—24.3, 95% CI=—45.6 to —3.1) of behavioral symp-
toms, number of activities needing assistance with (—0.80,
95% CI = —1.41 to —0.20), functional dependence level
(4.09, 95% CI = 1.06, 7.13), and pain (—1.18, 95% CI
=210 w —0.26). Caregivers of veterans in TAP-VA
reported less behavior-related distress. Benefits did not
extend to 8 months.

CONCLUSION: TAP-VA had positive immediate effects

. L - [ -
ioral symptoms, slows functional dependence, and allevi-
ates pain and caregiver distress, it is a viable treatment
option for families. ] Am Geriatr Soc 2017.

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



Table 2. Comparison Between Tailored Activity Program (TAP-VA) (n = 76) and Attention Control (n = 84)
Group Outcomes for Family Caregivers

TAP-VA Attention Control

A TAP-VA-A Control
Baseline 4 Months Change Baseline 4 Months Change

Mean Difference (95% CI)

Outcome Least Squares Mean + Standard Deviation® P-Value
Psychosocial
Depressive symptoms 74+59 75+56 010+39 64+49 7T4+47 10 + 43 —059 (—1.74-055) .31
Burden 183 +99 173+98 —10+52 158+91 155+90 -03+55 -039(-2.06-1.29) 65
Distress 04+03 03+03 —01+02" 04+04 04+04 —005+02 —007 (—0.14 to —0.01) .03

Time spent caregiving
Hours on activities of daily 37+52 29+38 -08+25" 32+47 30+36 -01+38 -053 (—1.20-0.14) 12

living

Hours on instrumental B3+57 75146 -08+47 84+59 B85+55 00748 -—-1.09(-2.34-015) .08
activities of daily living

Hours on duty 173+78 17967 0787 16683 180+ 7.2 16 + 69" —0.28 (—2.25-1.68) .78
Hours doing things 68+52 7.0+ 441 0.2 + 48 82+63 8355 00560 -—099(-228-030).13

*From mixed-model analysis wsing all 160 randomized dyads. Covariates included baseline values of dependent variable, vetwran age, and relationship
[spowse vs not spowse).
bSignificant within-group change.

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



Il Reablement

e RONG HERITAGE |
s s l a ? RHONDDA CYNON TAF
TREFTADAETH GADARN | DYFODOL

Social Services Improvement Agency
Asiantaeth Gwella’r Gwasanaethau Cymdeithasol

Developing a Reablement Service for people with
memory problems or a dementia living at home in Wales

Resource Document

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

Lavoro su abitudini,
interessi, attivita

Informazioni,
addestramento e
rassicurazioni ai caregivers

Adattamento ambientale

Intervento intensivo e
precoce per ritardare
servizi di cure intermedie
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La formazione degli operatori per la
gestione dei disturbi del comportamento
e |la riduzione del burnout nella cura

" d/elle demenze in casa residenza

Modelli di cura e interventi
psicosociali

Persone

UM .\I(,VTI
=l Ve,
Modello Person-Centred Care Modello Gentlecare S "{é,.
‘ g ]
¢ =
= [t
. 2 2]
Ascoltare % s
7 o

UNIMORE

UNIVERSITA DEGLI STUDI DI
MODENA E REGGIO EMILIA

eeeee s ’ Identita e
artecipi Affettivita Storia di VitiJ
" Progr:
\ Cosa fare \
E. Gibertini,

Efficacia degli interventi psicosociali (Livingston et al., 2014) B Mann|1

A.Fabbo, 2016




Programma Assistenziale
Individualizzato (PAl)

' Riduzione del Personalita premorbosa
I'I punteggio totale NPI Interessi e attivita del
| Miglioramento della passato

qualita di vita Quantita e qualita BPSD

Riduzione stress del valutazione (NPI)
caregiver mulfidimensionale Grado di deficit cognitivo
- Comorbidita

Analisi dei dafi
[+
identificozione
dei problemi

Con che frequenza

Cosa lo scatena:

A. Correlate alla salute
fisica ed emotiva della
Persona

Riduzione della frequenza B. Dipendenti dall’ambiente

elo intensita dei BPSD circostante
C. Correlate all’attivita

proposta alla persona
D. Connesse con le
interazioni interpersonali

i Fm-grcl_'nrm:lﬁun_e
Esclusione della degli interventi
causa scatenante <

. ! Attivita psicosociali




Risultati: riduzione BPSD

34 soggetti di cui 14 maschi e 20 femmine di eta media di 84,59+5,66.

Confronto TEST T0-T1
70,0000 * 0<0,05

60,0000

50,0000
* p<0,05
40,0000 mT0

30,0000 T1

Media risultati TEST

20,0000

* p<0,05

NPI CORNELL CMAI
TEST

10,0000

0,0000
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Risultati: autonomie funzionali

Confronto DAD TOTALE e Subscale T0-T1

DAD TOTALE

DAD Iniziativa DAD DAD Rendimento
Programmazione

TEST

mTO
=T1



Interventi sul caregiving necessari per
garantire una adeguata tutela

Sostegno psicologico
Psicoeducazione

Formazione A

Interventi volti a ridurre il “burden”

Aumento delle competenze del
caregiver |
Prevenzione

Gruppi di auto-aiuto dell' ABUSO
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Table 1. Risk Factor Strength of Evidence

Level Risk factors Strength Protective Strength
of evidence actors of evidence
Individual (victim) (" Functional dependence/ Strong ) Social support Strong
disability
Poor physical health Strong
Cognitive impairment Strong
Poor mental health Strong
\an income/SES Strong )
Gender Potential
Age Potential
Financial dependence Potential
Race/ethnicity Potential
Individual (perpetrator) Mental illness Strong Living Strong
Substance abuse Strong arrangement
Abuser dependency Strong
Relationship Victim—perpetrator relationship Potential
Marital status Potential
Community Geographic location Potential
Societal Negative stereotypes on aging Contested
Cultural norms Contested

Notes: Strong: risk factors validated by substantial evidence that have unanimous or near unanimous support from several studies. Potential: risk factors for which
the evidence is mixed or limited. Contested: risk factors for which there has been a hypothesis concerning increased risk, but for which there is a lack of clear evidence.

[ Pillemer, The Gerontologist 2016, vol. 56, n °2, s194-s205 1




Tipt di abuso

Abuso Emotivo o Psicologico
- Sopraffazione verbale

- Umiliazione

- Intimidazione
- Minacce

Abuso Fisico
- Dolore
- Danni fisici (schiaffi, ustioni, legatura)

Abuso Finanziario
- Furti

- Estorsioni

- Eredita anticipate

Violenza Medica
- Eccessiva somministrazione di
farmaci o privazione di medicamenti

- Firme forzate necessarl

Violenza Per Omissione Violenza Civica

- assenza di assistenza - arbitraria mancanza di nspetto
quotidiana, negazione delle dellio dell'anziano

necessita basiche e dei servizi,

omissione

Abuso sessuale / l‘

Anfniemm

Da A. Colantoni, Caregiver Day 2015 @

Societa cooperativa




Cochrane
Library

Cochrane Database of Systematic Reviews

2016

Interventions for preventing abuse in the elderly (Review)

Baker PRA, Francis DP, Hairi NN, Othman S, Choo WY

Authors’ conclusions

There is inadequate trustworthy evidence to assess the effects of elder abuse interventions on occurrence or recurrence of abuse, although

there is some evidence to suggest it may change the combined measure of anxiety and depression of caregivers. There is a need for high-

quality trials, including from low- or middle-income countries, with adequate statistical power and appropriate study characteristics
to determine whether specific intervention programmes, and which components of these programmes, are effective in preventing or
reducing abuse episodes among the elderly. It is uncertain whether the use of educational interventions improves knowledge and attitude
of caregivers, and whether such programmes also reduce occurrence of abuse, thus future research is warranted. In addition, all future
research should include a component of cost-effectiveness analysis, implementation assessment and equity considerations of the specific

interventions under review.
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Caregiver attivi e reti informali
nhel 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 necessita di:

Tracciare la rete di relazioni che intercorrono fra |
diversi nodi informali del percorsi assistenziali per
la demenza;

Individuare la ricaduta sull’assetto psicosociale
dei caregiver.

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

L’intreccio di diversi livelli di supporto forma il
tessuto su cui una comunita si basa per assorbire
I'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.

>. Valutare alcuni correlati psicosociali della
territorializzazione dell’assistenza:

Empowerment dei caregiver

Senso di appartenenza a una comunita in grado di
rispondere ai bisogni dei suoi membri

Carico assistenziale per i caregiver
Qualita della vita

3. Indagare la misura in cui '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 (numerosita,
prossimita e intensita dei legami tra il caregiver e le figure e/o
organizzazioni alle quali si rivolge per I'assistenza al paziente).

Scala dell’lempowerment 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).

Qualita della vita (adattamento della VAS estratta dallo
European Quality of Life Questionnaire; EuroQol, 1990).
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Genere:

Le CG donne hanno livelli significativamente piu elevati
di empowerment, soprattutto come autoefficacia
rispetto alla comunita e autoefficacia nel caregiving.

Eta:
Senso di carico significativamente piu alto per gli over 50
(oggettivo, evolutivo, fisico).

Qualita della vita significativamente migliore per gli
under 50.

Istruzione:

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

Senso di comunita e qualita della vita maggiori per CG
con livello di istruzione medio-alto.

Status occupazionale:

Carico significativamente maggiore per i non occupati
(oggettivo, evolutivo, fisico).

Qualita della vita peggiore per i non occupati.



Estensione rete:
Nessuna differenza di empowerment in generale, ma
autoefficacia rispetto alla comunita maggiore per chi ha
una rete estesa.

Composizione rete:
Empowerment significativamente piu 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 piu alto per reti miste o largamente
formali.

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



Discussione

| 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 comunita.

CG attivi e proattivi: non sembra una questione di “cosa puo fare il
mio territorio per me/come mi puo 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 pero che una composizione piu formalizzata in un qualche
modo “sollevi” i CG in termini di qualita della vita e supporto
sociale percepito.



ERegioneEmilia-anagna Definizione del caregiver familiare

Riconoscimento e valorizzazione del caregiver
: nella rete di assistenza
Y & _.-;f:;:.‘ I-:-:I _
I%dfﬁﬁkEﬂz
- Caregiver Familiari Gli interventi a favore del caregiver familiare
- Emilia-Romagna

Le azioni di sostegno al benessere del caregiver

DGR 858 del

Il riconoscimento delle competenze
16/06/2017

Linee attuative
Legge Regionale n.2 del 28 marzo 2014
“Norme per il riconoscimento e il sostegno del
caregiver famigliare (persona che presta ;
volontariamente cura ed assistenza)” “ ‘

responsaniie, viene inai Aaprincipale, ad una persona cara
consenziente, in condizioni di MG N B} riien

cioé di prendersi cura pienamente di sé *jﬂ

limitazioni fisiche o psichiche

Z48%<non in grado
per specifiche



Le Linee Attuative

CONTESTO
RICONOSCIMENTO E VALORIZZAZIONE

| REGIONE AUSL E COMUN

ASSOCIAZIONI

RICONOSCIMENTO DELLE COMPETENZE

+ Allegato alle Linee: Il Caregiver familiare nella rete dei servizi
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Il riconoscimento del caregiver
nella rete di assistenza

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

Il coinvolgimento del paziente e della sua famiglia nella redazione del PAI
e previsto da

nuovi LEA (DPCM 12 gennaio 2017, art.21, comma 3);
Piano Nazionale Cronicita (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 comunita (es.
associazioni di volontariato, associazioni di categoria)
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Le Aziende USL e i Comuni:
programmazione interventi

Definiscono un programma Iintegrato per la
valorizzazione e il sostegno del caregiver famigliare (di
norma nel’lambito dei Piani di zona per la salute e |l
benessere sociale e nel Piani attuativi annuali)

Realizzano gli interventi di informazione e formazione
e le azioni di sostegno al benessere del caregiver
familiare
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Le Aziende USL e i Comuni: interventi

Le Aziende USL ed i Comuni assicurano le competenze e le
condizioni organizzative affinche 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.
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“""Le Aziende USL e i Comuni: interventi

a Orientamento

o Accesso prestazioni sociali, socio-sanit. e sanitarie
a Opportunita e risorse operanti sul territorio

a Guide informative

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

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

assistenti fam) Supporto e empowerment del caregiver

INDIVIDUALE
Formazione/tutoring/addestramento

Individuale sul singolo caso
67
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“Le Aziende USL e i Comuni: interventi

Le Aziende USL ed i Comuni assicurano iniziative formative a
favore degli operatori sociali, socio-sanitari e sanitari con la
principale finalita 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.
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Conclusioni

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

Il caregiver deve essere sostenuto
Un ruolo cruciale e svolto dalla FORMAZIONE
Le azioni sul “caregiving” aumentano “la tutela” della

persona con demenza prevenendo ogni forma di
abuso

GRAZIE PER L' ATTENZIONE




