Infroduzione

Primo Ascolto Alzheimer e una
organizzazione di volontariato che
svolge aftivita di solidarieta socia-
le, promuove la formazione e 'ag-
giornamento dei volontari e realiz-
za iniziative di assistenza a favore
di persone affette da malattia di
Alzheimer e dei loro familiari,

Attraverso II Punto d'ascolfo e dli
Alzheimer cafe, offriamo gratuita-
mente alle famiglie la possibilita di
condividere i problemi vissuti quoti-
dianamente per superare lisola-
mento che la malattia causa.

Lidea di creare guesta guida e
nata dall'esperienza di due anni di
aftivita del nostro Punto d'ascolfo.
I bisogno del fomiliare di avere
delle indicazioni su come compor-
tarsi e cosa fare in situazioni criti-
che ciha stimolato alla produzione
di guesta "guida pratica” dove tro-
vare consigli e suggerimenti per la
cura quoftidiona del malato.

Un sentfito grazie ai volontari, ai
famigliari, ai collaboratori e a
guanti hanno permesso a Primo
Ascolto Alzheimer di essere un
nodo della rete dei servizi nella
rovincia di Bergamo.



Che cosa e la demenza

La demenza e una sindrome clini-
ca (insieme di sintomi) dovuta ad
una malattia che colpisce il cervel-
lo, cronica e progressiva che com-
porta la degenerazione di
@ facoltar mentali quali la memo-
ra, la capacita di ragionamen-
fo, il inguaggio e la copacita di
riconoscere oggetti e persone;
@ cffeftivitd ed emotivitd quali
depressione, ansia € angoscia;
@ comportamento e personalita
quali agitazione, aggressivita,
reazioni paranoiche e apatia.
Tali sinfomi pregiudicano le normali
attivita sociali e lavorative del malo-
fo, con deterioramento della qua-
lita di vita e perdita di autonomia.
Confrariomente al pensiero comu-
ne, la demenza non € una conse-
guenza inesorabile dellinvecchia-
mento, molte persone raggiungono
| novanta o addiritfura i cento anni
conservando pienamente le funzio-
ni cerebrale, testimoniando cosi che
e possibile raggiungere un‘eta
avanzata in salufe. In anni passati,
QuaNdo UNa PEersonNa aNZiIoNa per-
deva la memoria o aveva atteggia-
menti inconsueti, si riteneva che
fosse colpa dell'arteriosclerosi
oppure, come negli anni settanta, si
parlava di demenza senile.
Negli ultimi anni la scienza medica
ha potuto stabilire che | disturbi
afttribuiti allarteriosclerosi dipendo-
no dalla DEMENZA, la gquale puo
essere demenza da Alzheimer o di

altro tipo, mentre parlare di demen-
za senile € dlguanto generico e
non indica alcuna = malattia.
Esistono diverse forme di demenza,
la piu frequente e la malattia di
Alzheimer, che riguarda il 50% dei
casi. Si trafta di una malattia pro-
gressiva che prende I nome da
Alois Alzheimer, il neuropsichiatra
tfedesco che nel 1906 descrisse per
primo la malattia. La seconda in
ordine di frequenza e la demenza
vascolare, dovuta all'arteriosclerosi
cerebrale ed in particolare a lesioni
cerebrali multiple provocate dallin-
terruzione del flusso di sangue
(lesioni ischemiche). E importante
softolineare che questa forma di
demenza puo essere prevenuta
atfraverso un correfto controllo dei
fattori di rischio, in particolare iper-
fensione arteriosa e dicbete.
Quando si presentaono deficit di
memoria, anche lievi, € importante
una fempestiva valutazione da
parte di uno specialista. In [talia
attualmente sono oltre 80O0.000 |
pazienticon Malattia di Alzheimer e
si stima che ci siano 80.000 nuovi
casi  ogni anno. Nella sola
Lombardia sono stati stimati /O-
80000 casi

Le cause

Le cause della malatftia sono fino
ad oggi sconosciute; probabil-
mentfe l'origine e plurifattoriale,
legata cioce a fattori geneftici,
ambientali o anche allo stile di vita.
Il fattore di rischio piu importante



per o sviluppo di malattia e l'etq,
soprattutto frai /75 e gli 85 anni; tut-
favia fra | centenari la malattia di
Alzheimer sembra essere rara, al
confrario possono esserne colpiti
soggeftti al di sotto di 75 anni.

La diagnosi

E di fondamentale importanza
rivolgersi al medico gquando si
manifestano le prime avvisaglie di
un detferioramento cognitivo; per
avvistare | primi segni della malat-
fia I'’American Alzheimer
Association nel 2005 ha pubbli-
cato | 10 campanelli di allarme
per la malattia di Alzheimer:

1 la persona va spesso in confusio-
ne ed ha dei vuoti dimemoria;

2 non riesce piu a fare le cose di

futti i giorni;

fatica a trovare le parole giuste;

da lmpressione di aver perso |l

senso dell'orientamento,

5 indossa un abito sopra l'alfro
come se Non sapesse vestirsi;

6 ha grossi problemi con i soldi e
con i calcoli;

/ ripone gli oggetti nei posti piu
strani;

8 ha improvvisi ed immotivati sboal-
zi diumore;

@ non ha piu i caraffere di un
tfempo;

1O ha sempre meno inferessi e spi-
rito di iniziativa,

N

Chi si rende conto che sono suona-
1l, per s& o per un parente, almeno

quattro campanelli d'allarme, e
pene che ne parli con I medico di
famiglio. Questi, rilevato |l peso del
sinfomi e delle paure, potra indirizzo-
re ad un centro specidlistico (Unita
di Volutazione Alzheimer - UVA).

Il percorso diagnostico dellUVA si

DASA SU:

@ colloguio con il presuntfo malato
e con un familiare (anamnesi);

@ visita medica;

@ =saomi del sangue;

@ =somi strumentali (TAC, Risonanza
Magnetica-RM, Tomografia con
emissione di positroni-PET);

@ Test neuropsicologici

PuO succedere che al termine di
guesto ifer I medico non sia anco-
ra in grado di formulare una dio-
gnosi precisa, ma che proponga di
fornare dopo alcuni mesi per una
rivalutazione. Cio non deve creare
ansie ed incomprensioni; puo iNfatti
succedere che la diagnosi di
malattia si possa formulare solo
paragonando | risultati a distanza
di tfempo. La malattia si presenta in
modo differente nel corso dedli
anni e l'evoluzione puo essere diver-
sa da caso a caso; dura medio-
mente 7-12 anni, con ampia variobi-
litaxy indlividuale (dai 2 ai 20 anni).

Descrizione sommaria di alcune
nmanifestazioni comuni nella perso-
na affetta da demenza

E molto frequente trovare nel malo-
o una serie di manifestazioni del
comportamento che creano molta



preoccupazione e fatica in chi gl
sta accanto. | disturbi comporta-
mentali piu frequenti riguardano le
aufonomie personadli, la gestione
della vita quotidiana e le relazioni. B
iImportante ricordare che il com-
portamento adottato dalla perso-
na malata e l'unico modo per far
fronte alle richieste che I mondo
che la circonda pone. Qualora tali
manifestazioni diventino partico-
larmente forti e difficili da gestire, |l
consiglio primario € gquello di con-
sultare il medico specialista.

Di seguito sono elencati alcuni dei
comportamenti che pPossoNo
creare parficolare disagio a chi
assiste una persona affetta da
demenza:

Attivita di tipo ripetitivo:  la perso-
na affefta da demenza puo
dmenticare cio che ha deffo o
fatto gia dopo pochi istanti com-
piendo azioni e facendo doman-
de in modo ripetitivo. In molti casi e
opportuno rassicurarla invitandola
a fare semplici azioni cercando di
mantenere un atftfeggiamento
calmo e affeftuoso. Ricordarsi che,
a Volte, l'azione ripetuta fa riferi-
mento alle vecchie abitudini di
lavoro che | malato aveva prima
della comparsa della demenza.

Attaccamento: I malato  di
Alzheimer puo dipendere in modo
estremo dalla persona che lo assi-
ste e percio non volere che questa
lo lasci, nemmeno per un breve

periodo. Tale comportamento puo
derivare dal fimore del malato che
lo persona In gquestione possa
abbandonarlo e quindi essere
causato da un sentimento piu
generale di insicurezza. Ricordarsi
che lambiente in generale puo
rappresentare motivo di angoscia
perche non piu riconosciuto come
famigliare, guindi il rapporto strefto
con un parente rappresenta un
fattore altamente rassicurante.

Perdite di oggetfi e accuse di
furto. i malato di Alzheimer dimen-
fica spesso dove ripone gl oggetti
e di conseguenza puo accusare
altri individui di averglieli sottratti. In
fali circostanze e opportuno
rispondere alle accuse della per-
sona gentfimente, cercando dievi-
tfare conflitti, e aiutarlo a ritrovare
l'oggetto perduto, tenendo pre-
sente che Il suo comportamento
dipende dalla malattia e non dalla
sua volonta. E inolfre consigliabile
avere un duplicato di oggett
Importanti, quali chiavi e docu-
menti, ed assicurarsi che non
POSSa procurarsi oggetti di valore
O preziosi.

Deliri e allucinazioni: le persone
malate a volte e a secondo della
fase della malattia possono essere
soggette a delri e allucinazioni. |l
delrio o le alucinazioni assumMmono
forme di un pensiero vero e possono
essere considerati, dalla persona
affetta da demenza, come assolu-



tfamente redli creando uno stato di
paura che puo sfociare in compor-
tamenti auto-difensivi, Per ablbassar-
ne lo stato d'ansia si deve assecon-
darlo e non cercare diriportarlo oru-
scamente alla realta, dandogli la
possibilita di farlo parlare di cio che
lui crede stia accodendo.

Comportamenti disinibiti: seblbe-
ne accada raramente, | compor-
famento del malato in pubblico
pUO essere particolarmente INcpP-
propriato e disinibito; parla costan-
femente ad alfa voce, saluta futti,
da manifestazioni di affetto anche
a persone non conoscidte, ecc.. |l
miglior modo per dissuaderlo e pro-
vare a distrarlo con la dolcezza.

Perdita dell’'orientamento: il diso-
rienfamento pud rappresentare
uno dei problemi piu difficili da
gestire. La persona affetta da
demenza puo vagare e perdersi
addirittura nei pressi della propria
abitazione. Garantire la sua incolu-
mita e di primaria importanza.
Garantire al malato passeggiate
frequenti In  compagnia pPuo
comunqgue ridurre I'ansia legata
alla voglia di uscire di casa aufo-
nomamente,

Violenza e aggressivita in partico-
lari  circostanze I malato  di
Alzheimer puo diventare rascibile,
aggressivo e addirittura violento;
CIO pud accadere per svariati moti-
vi come la perdita di autocontrollo

in pubblico, | degenero delle capa-
cita critiche, lincapacita di espri-
mere Con sicurezza emaozioni e sen-
fimenti sgradevoli e la difficolta a
relazionarsi con  altri  individui,
L'aggressivita pud anche essere una
reqzione Q. sensazioni e condizioni
sgradevoli (es. rumore, confusione,
posti troppo affollati..), a faftori fisici
( fame, freddo, caldo, sonno.), e
fisiologici (infezioni alle vie urinarie,
stitichezza, mal di denti.) manifesta-
zioni che I malato non riesce ad
Identificare o ad esternare corret-
famente. L'aggressivita € una delle
principali difficolta a cul la persona
che assiste deve far fronte. Lunica
strategia efficace, benche certa-
mente sia anche la piu difficile, e
mantenere || controllo e la calma,
non insistere, rispettare | suoi fempi,
osservare e imparare a prevenire |
fattori scatenant.

Depressione e ansia: la persona
malata pud sentirsi depressa e tri-
ste, fendere allisolamento, parlare,
agire e pensare con particolare
lentezza e difficolta. Da cio puo
derivare un'ulteriore alterazione del
ritmo di vita guotidiano e delle abi-
fudini come ad esempio una dimi-
nuzione dell'appetito. Bisogna cer-
care di indurre I malato a senfirsi
amato, non chiedendogli mai piu
di quanto possa dare, gratifican-
dolo, facendogli sentire I'affetto
della famiglia ed evitando di rim-
proverarlo duramente davanti agli
INnsuccess.



A futto oggila malattia di Alzheimer
e inguaribile ma resta comungue
curabile, in guanto e possibile pren-
dersi cura del paziente affetto da
demenza accompagnandolo nel
SUO percorso in modo da salvo-
guardarne Il piu possibile la qualita
della vita. Cio puo essere fafto
atfraverso inferventi sia farmacolo-
gici sia non farmacologic.

Trattamento farmacologico
Nonostante | progressi in campo
farmacologico al momento non
esistono farmaci in grado di bloc-
care il progredire della malattia di
Alzheimer.  Attualmente  sono
disponibili farmaci detti “sintomati-
cl” cloe che hanno del benefici sui
sinfomi della malattia. Lo scopo di
questi farmaci, insieme ai supporti
non farmacologici € guello di rida-
re una vita dignitosa al malato e
serenita allambiente familiare.

Trattamento non farmacologico

Per traftamento non farmacologi-
co si infendono quegli accorgi-
menti relativi alla relazione con la
persona malata e allorganizzazio-
ne dellombiente che o circonda;
cio permette di accogliere al
meglio I nuovi bisogni e necessita
del malatfo. | disturbi comporta-
mentali (agitazione, irequietezza,
Nervosismo crescente soprattufto
nelle ore serali, angoscia, pianto,
fendenza a scappare da casa e

resistenza ai cambiamenti) sono di
difficile gestione, creano molte dif-
ficolta al malato e al suo benesse-
re generale e, di conseguenza,
anche alla persona che assiste e
se ne prende cura. Alcuni afteg-
giamenti risentono dell'ansia, della
stanchezza o delle difficolta mani-
festate da chi cura, creando un
circuito in cui piu il malato e diffici-
le”, piu chi assiste “perde la pazien-
za'. La relazione con un malato
d'Alzheimer,  I'accompagnarlo
nelle varie fasi della malattia richie-
de sopraftutto “pazienza” e saper
riconoscere | suoi bisogni. Le capa-
Cita piu compromesse dalla malat-
fia come il inguaggio, la memoria,
le autonomie personali e di vita
quotidiana richiedono un atteg-
giamento particolare di chi cura i
malato. Bisogna collocare le varie
espressioni della malattia allinter-
no di un quadro piu complesso: la
persona colpita dalla demenza
perde le capacitd ma non perde
la sua identita, rimane la persona
che era prima di armmalarsi, con la
sua storia di vita. Il presente com-
porta nuovi elementi: sintomi, diffi-
colta prima non affrontate, il fufto
Inun progetfto divita da ri-creare in
famiglia che costantemente deve
fenere insieme la nuova situazione
del parente malato. Alcune tecni-
che di tipo relazionale (ad esem-
pio I conversazionalismo e la con-
versazione possibile) aiutano a fro-
vare nuovi canali comunicativi
rispettosi della persona e della



malattia, offrendo alla persona
che cura nuovi modi di parlare,
ascoltare e accogliere 1 NnUOVI
afteggiamenti e comportament
del parente malato. Estremamente
Importante sono la creazione ed |l
mantenimento di ambienti (la
casa, la stanza, I'arredamento)
che possano favorire I'orientamen-
to spaziale della persona malata e
che aiutino a proteggere il malato
da rischi. E indispensabile la messa
in sicurezza di ambienti che possa-
nNo essere pericolosi per il malato
(es. cucina..).

Cosa fare

Nell'assistenza ad una persona
affetta da demenza ci sono alcu-
ne indicazioni relafive al come
comportarsi nei vari momenti della
giormata per affrontare le diverse
difficolta che si presentano in ogni
attivitar (alimentazione, vestizione

e igiene, sonno, uscite, ecc.) cer-

cando dimantenere un clima sere-

no e di accoglienza delle varie
manifestazioni comportamentali.

E molto importante ricordarsi di

alcune cose fondamentali.

@ Non forzare mai la persona: di
solito se Il malato sirifiuta di fare
gualcosa ci sono dei motivi,
oppure non € arrivato ancora |l
momento, a volte basta aspet-
fare cingue minuti, riproporre 'at-
fivita e la persona acconsente
volentier.

@ Cercare sempre di coinvolgerlo

nelle attivitd con consegne
chiare e semplici, attraverso
esempl come: ‘Riordiniamo I
favolo?’, "Aiutami a mettere le
posate In questo cassetto
(aprendo il cassetto e mettendo
per primi gli oggetti)”

@ Anche se sembra capire e
ascoltare tutto cio che sidice, la
persona affetta da demenza
frattiene Iin memoria molto
poco del confenuto di un
discorso fatto percio e utile for-
mulare frasi corte con pochi
PASSAgQ.

@ L.c malatftia si manifesta in modi
diversi, spesso succede che, |l
malato, nello stesso giorno,
alterni momenti di * lucidita”
momenti di confusione; la per-
cezione e quella che ci stia
prendendo in giro

@ Nel limite del possibile mantene-
re un ordine e una cadenza del
rifmo quotidiono.

@ Lasciare fare ol malato le cose
che & in grado ancora di svolge-
re. Mantenere una certa autono-
mia offre un buon stimolo e un
puon segnale che aiuta molto la
ormai fragile sicurezza in se stes-
sO. Inolfre, In questo modo, si
posticipa la comparsa di alcuni
pisogni di dipendenza nel com-
piere gli atti di vita guotidiana.

Di seguito si elencano alcune situa-
zioni di vita quotidiana dove si pre-
sentano piu frequentemente diffi-
colta di gestione e alcuni possibili



consigli su come fare:

Igiene personadle e abbigliamento
La persona malata puo dimenticare
di lavarsi, non rendersi conto di que-
sfa necessita o addirittura avere
dimenticato le azioni da compiere.
In questa sifuazione e importante
rispettare la dignita della persona,
senza forzarla e senza pretendere
dalmalato cio che non puo piu fare.
E importante mantenere le prece-
denti abitudini e permettere al
malato di svolgere in autonomia le
atfivita che e in grado di compiere.
Qualora la doccia crel disagio, |
contatto con l'acqua a volte provo-
ca molta paura, si consiglia in alter-
nativa di fare Il bagno, o aiutarlo a
lavarsi per pezzi. Per 'abbigliamento
si consiglia di utiizzare qualcosa di
semplice con tessuti morbidi ed ela-
stici come pantaloni con elastico In
vita senza bottoni; inoltre puo essere
comodo evitare scarpe con strin-
ghe e preferie quelle con velcro. E
ufile organizzare armadio per sta-
gioni, in modo che la persona possa
vestirsi in autonomia potendo sce-
dliere tra capi di abbigliamento in
accordo con la stagione dellanno.
E sempre importante ricordarsi le
abitudini precedenti la malaftia, in
guanto, gli afteggiamenti di rifiuto
POSSONO richiomare un particolare
mModo di vestirsi o di scelta del capi
di abbigliamento.

Sevizi igienici e incontinenza
La persona malata puo perdere la

copacita di riconoscere gli stimoli
fisiologici, dimenticare dove siano |
servizi igienici 0 come ci si deve
comportare in quella situazione. A
volte puo essere d'aiuto linvitare |l
malato arecarsi in bagno prima di
andare da qualche parte accom-
pagnandolo di persona.
L'incontinenza € un sinfomo che §i
presenta nella maggior parte dei
casi con l'evolversi della malattic.
Con l'aiuto del personale medico
Sl puO capire se serve 'utilizzo deli
pannoloni o altro.

Cucina e Alimentazione

In molti casi le persone malate di
Alzheimer perdono la copacita di
cucinare e di provvedere alla pro-
prica  alimentazione autonoma-
mente, dmenticandosi di mangia-
re o di essersi gia alimentato e cio
pUO creare gravi problemi in parti-
colare se vivono da soli. E molto
Importante mettere in sicurezza
I'ambiente cucina eliminando i
possibili fattori di rischio (fornelli,
forno, coltelli, forbici, almenti fre-
schi con scadenza ravvicinata
che se consumati oltre la data
POSSONO provocare malattie, ecc.).
Servire una porzione di cibo alla
volta puo favorire 'autonomia del
malato durante i pasti, il quale altri-
menti potreble sentirsi confuso o
manifestare ansia e agitazione.,
Cercare di rispettare i tempi e i
nuovi modi di mangiare (anche
con le mani) del malato & fonda-
mentale. Se non vi sono controindi-



cazioni, quali diabete o ipertensio-
ne, € consigliabile dilasciar consu-
mare al malato anche piccole
merende fra un pasto e l'alfro, qua-
lora lui lo gradisca. In casi partico-
larmente complessi € necessario
rivolgersi allo specialista.

Sonno e veglia

I malato pud agitarsi duranfe la
notfte, e frequente che il ritmo
sonno-veglia soffra qualche modi-
fica con la malattia. La persona
malata non essendo piu in grado
di riconoscere alcune sequenze
logiche pud non collegare la notte
con il riposo e scegliere di cammi-
nare, fare degli spostamenti di
oggetti, richiedendo un'attenzione
particolare. Si dovrebbe con
pazienza capire la richiesta che i
malato fa e se possibile acconten-
farlo. Inoltre, e consigliabile favorire
le attivita durante il giorno e aiutar-
lo a rilassarsi prima di andare
letto attraverso un ambiente fran-
quillo: una tazza di latte fiepido e
musica rilassante (se gradita) pos-
sono essere d'aiuto. Bisogna
anche assicurarsi che prima di
andare a leffo I malato non abbia
pisogno di andare al bagno, man-
giare o bere e che non senta
caldo o freddo, poiche spesso |
disturbi comportamentali vengono
scatenati da bisogni fisiologici.

Il peso della cura

La demenza ¢ una malattia che

non soltanto affligge I malato, ma
i ripercuote emotivamente in
maniera pesante anche su coloro
che l'assistono: Il coniuge, 1 figli, |
familiari. L'assistenza, come segna-
loto nei punti precedent], puo
essere falvolta un compito estre-
mamente difficile e gravoso. E
necessario pianificare impegno
che | familiari devono investire nel-
assistenza del malato, che puo
anche durare per molti anni. E
importante fare i conti con le pro-
prie forze e con le proprie energie.
Non pensare di essere da soli nel-
laffrontare le cure richieste ma
accettare di aver bisogno di aiuto.
Non € sempre semplice, come non
lo & acceftare la malattia del pro-
prio caro, ma chiedere un aiuto
non significa non essere in grado
di assistere la persona, ma ricono-
scere e rispetftare | propri Imiti e
progetftare un tipo d'assistenza
che vede coinvolti piu soggetti.

Il carico emotivo personale e
enorme, e chi assiste Il paziente
ha bisogno di sviluppare un insie-
me di strategie per far fronte all'e-
voluzione della malattia. Capire le
proprie emaozioni puo essere di
aiufo nella gestione del malato,
COsi come puo essere Utile per se
stessi,

Alcune delle emozioni che si pos-
soNo sperimentare i questi casi
soNo elencate di seguito:

Depressione e angoscia: emozioni
legate alla perdita, € naturale con-



frontare come era la persona cara
orima e dopo linsorgenza della
malattia e avere la sensazione di
aver perso un compagno, un
amico o un familiare a causa della
malaftia. Parficolarmente ango-
sciante puo essere sopraftutto |l
momento in cul il malato non rico-
nosce piu le persone care. Molte
persone che assistono questo tipo
di malati hanno frovato grande
supporto nel gruppi di auto-aiuto e
negli Alzheimer Cafe.

Senso di colpa: € comune e natfu-
rale sentirsi in colpa per Il fatto di
provare imbarazzo per il compor-
tfamento del malato di Alzheimer,
volte addirittura rabbia nei suoi
confronti. I senso di colpa emerge
anche guando, a causa della sen-
sazione di non poter sostenere a
lungo il gravoso compito dell'assi-
stenza, si comincia a riflettere
riguardo alle probabili nuove solu-
zioni guali un ricovero del caro in
una struttura assistenziale.

Rabbia: chi assiste prova rabbia
nei confronfi del paziente, di se
stesso, del medico, dei servizi O
della situazione in generale. E
importante cercare di distinguere
fra la rabpia nel confronfi della
persona e lirritazione verso il suo
comportamento  deferminato
dalla malaftia. Puo essere utile cer-
care pareri e consigli da familiari,
amici e gruppl di supporto. Il senti-
mento di rapbia pud essere talvol-

ta cosi infenso, da perdere il con-
frollo nel confronti della persona
che si assiste: In questo caso e
necessario chiedere aiuto a uno
specialista.

Imbarazzo: ci si pud sentire a disa-
gio guando la persona ammalata
si comporta in pubblico inmaniera
Inadeguata; guesta sensazione
puo tuttavia scomparire parlando-
ne con altri, amici o familiari, che
condividono esperienze analoghe.
Occorre spiegare a parenti, amici,
vicini e conoscenti che gli afteg-
giamenti del malato dipendono
dalla malattia, cosi da accrescere
la loro tolleranza nei suoi confronti .

Solitudine: molte persone che assi-
stono fendono a isolarsi insieme all
malato e a rimanere confinati in
casa; Il rischio e quindi di perdere |
propri contatti sociali e le relazioni
interpersonali, per accudire i mala-
fo. Questo isolamento, a sua volta,
peggiora la sifuazione e rende
ancora piu gravosa l'assistenza
della persona ammalata. Occorre,
pertantfo, cercare di mantenere
una vita sociale e delle amicizie,
cercando di condividere |l carico
dellassistenza con parenti ed
amici. I malato non deve comun-
que essere abbandonato. Ci si puo
frovare nella condizione di dover
assumere gran parte delle respon-
sapilita che erano prima del mala-
fo, come la gestione della casa,
cucinare, pagare le bollette, deter-



minando un aumento del livello di
stress della persona che assiste. In
questo caso puo essere utile discu-
tere di questi problemi con altri
parenti e con gli operatori sanitari,

Famiglia: e importante acceftare |l
supporto che puo venire da aliri
membri del nucleo familiare, affin-
che il carico non pesi solo su diuna
persona. Se, al contrario, ¢i si senfe
stressafi perche non siriceve aiuto
e comprensione, puo essere Utile
convocare una ridnione  familiore
per discutere ['assistenza da fornire
al malato.

Condividere i propri problemi: &
necessario fare partecipi delle pro-
prie esperienze e dei propri stati
d'animo le persone vicine. Se cer-
catfe di nascondere tutti | problemi
puo essere veramente difficile,
quasi impossibile, assistere un'altra
persona. Il confronto con altri che
vivono gli stessi problemi aiuta a
riconoscere come normali e natu-
rali le proprie reazioni.

La maggior parte delle persone
capisce quali sono i propri lmiti
solo quando il carico dell'assisten-
za sta per sopraffarli. Se la situazio-
ne e prossima a diventare critica e
d'obbligo accetftare e richiedere
aiuti esterni, rivolgendosi ai servizi
sociall del proprio comune o adlle
organizzazioni di volontariato, cosi
da evitare situazioni di crisi.

Chiedere e accettare consigli: &

utile cercare dei suggerimenti relo-
fivamente al proprio ruoclo che
cambia, e ai mutamenti che infer-
vengono nella persona ammalata.
Talvolta e difficile accettare aiuto,
sopratftutfo se non si e abituati,
Tuttavia, anche se familiari, amici ©
vicini hanno la volonta di aiutare,
POSSONO NON sapere che cosa e
utile o bben accetto. Date delle indi-
cazioni, una parola, un suggeri-
mento, consentendogli di essere e
sentirsi efficacl. In guesto Mmodo
condividerete il carico fisico ed
emoftivo dellassistenza anche con
altri, che potfranno comprendere
maggiormente  impegno che
comporta la cura di una persona
affetta da morbo di Alzheimer.

Un gruppo di auto-aiuto puo esse-
re di supporto e roppresentare
un‘occasione di condivisione di
problemi e soluzioni. E fondomen-
fale conoscere le sedi dove € pos-
sibille oftenere aiuto dal punto di
vista medico, organizzativo, perso-
nale o finanziario presenti nel terri-
torio in cui sirisiede. Il proprio medi-
Co, infermiere o assistente sociale
POSSONO INdirizzarvi verso le risorse
necessarie.

La rete dei servizi

Per orientarsi adllinterno dell'offerta
dei servizi sanitari e socio-assisten-
zial del territorio € necessario indi-
viduare le competenze specifiche
dei vari Enfi,




Per accedere ed affivare i servizi e

necessario rivolgersi o

@ | medico di medicina generale
per | servizi sanitari;

@ assistente sociale del Comune
di residenza per | servizi sSOCIO-
assistenzial,

Servizi Sanitari:

ADI: Assistenza Domiciliare inte-
grata.

L'Assistenza Domiciliare € un servi-
zio gratuito erogato dall’ASL rivol-
tO a persone con patologie croni-
che in fase avanzata e con eleva-
ti livelli di dipendenza Questo
inferventfo consiste nellerogazio-
ne di prestazioni mediche, infer-
mieristiche, riabilitative e socio-
assistenziali  al  domicilio del
paziente, Per attivare il servizio
pisogna rivolgersi al proprio medi-
co dimedicina generale.

Servizi Sociali:

SAD: servizio assistenza domicilia-
re.

Il servizio, riservato ad anziani con
piu di 65 anni (o disabili anche di
eta inferiore), & costituito dall'in-
sieme di prestazioni esclusivamen-
te di natura socio-assistenziale
(non sanitaria) prestate al domici-
lio, al fine di consentire la perma-
nenza nel normale ambiente di
vita e diridurre il ricorso al ricovero
In strutture residenziali. Le principa-
i prestazioni erogate dal Servizio
di Assistenza Domiciliare sono:

@ ciuto per I governo della casa

(pulizie, commissioni e spese)
@ sostegno per lo svolgimento
delle aftivita quotidiane
@# ciuto per I mantenimento dei
rapporti amicali e di vicinato.
Il servizio e gratuito per | nuclei
familiari al di softo di una certa
soglia di reddito ISEE, mentre e
prevista la compartecipazione
alla spesa delle famiglie che
eccedono dai parametri stabilifi
dalle Amministrazioni comunali.

Buoni sociali

SONO contributi economici eroga-
fi per sostenere le famiglie che
hanno a carico persone disabili o
anziane e svolgono lavoro di cura
e assistenza. Vengono concessi
sulla base di un tefto limite dell'in-
dicatore ISEE.

Pasti a domicilio

Se presente nel comune di resi-
denza, II servizio consiste nella
consegna a domicilio di pasti pre-
coftti, € rivolto a persone che s
frovano in situazione di solitudine
e/o fragilita e sono impossibilitate
a provvedere autonomamente
alla preparazione del cibo.

Ricoveri temporanei

Al fine di offrire un supporto alle
famiglie che assistono una perso-
na malata, vengono attivati dagli
Ambiti Territoriali dei ricoveri di sol-
lievo che prevedono periodi di
alloggio o di vacanza presso
strutture residenziali (RSA). Tale



prestazione permette la creazio-
ne di momenti da utilizzare per se
stessi. | ricoveri temporanei vengo-
no aftivati aftraverso gli operatori
sociali del comune di residenza .

| servizi residenziali

e semiresidenziali

RSAresidenze sanitarie assisten-
ziali.

Le RSA, ex Case di Riposo, rappre-
senfano la collocazione residen-
ziale, temporanea o definitiva,
degli anziani non autosufficienti ©
con limitato grado di autonomia
che non pPossoNo pPiU essere assi-
stiti a domicilio. Quando le struttu-
re hanno reparti specificatamen-
fe predisposti, possono accoglie-
re anche malati di Alzheimer.
Nella RSA sono garantite ['assi-
stenza medica e infermieristica, la
riabilitazione, l'aiuto nello svolgi-
mento delle attivitad gquotidiane,
affivita di animazione e socializ-
zazione, olfre ai servizi cosiddetti
“alberghiert”.

Le RSA fanno parte della rete di
servizi territoriali di primo livello e
per accedervi, linferessato o |
suoi familiari, devono presentare
lo domanda direttamente alla
struttura individuata nellambito di
quelle accreditate presso la
Regione.

Le rette sono stabilite autonoma-
mente dagli Enfi che le gestisco-
NO.

Le Amministrazioni comunali pos-
sono stabilire un eventuale contri-

puto alla spesa per le famiglie al
di sotto di una determinata soglia
di ISEE,

CDI: centri diurni integrat.

Anche i Cenftri Diurni Integrati
soNno servizi rivolti a persone
anziane non adtosufficienti o con
limitata autonomia che operano,
pero, in regime diurno.
Rappresentano un supporto a
sifuazioni familiari precarie in
alternativa al ricovero a tempo
pieno. In guesti Centri vengono
offerti una serie di inferventi sia di
natura socio-assistenziale (assi-
stenza direfta nelle aftivita quoti-
diane, di sostegno psicologico, di
animazione e di socializzazione)
che interventi sanitari (infermieri-
stici, medico-geriatrici, riabilitati-
vi). Per usufruire del servizio, le
famiglie o le persone interessate
OSSONO rivolgersi ai Servizi Sociali
del Comune di residenza oppure
al Distretto ASL di appartenenza.



Diritti e tutela delle
persone affette da

demenza e dei loro
familiari

Il riconoscimento di invalidita e il
riconoscimento ai sensi della
legge 104/92 (legge quadro per
l'assistenza, l'infegrazione socia-
le e i diritti delle persone handi-
cappate)

Il sistema assistenziale del nostro
Paese prevede forme di tutela
economica, l'indennita di accom-
pagnaomento, e di natura assi-
stenziale per tufti | citfadini rico-
nosciuti invalidi, in ragione di
minorazioni congenite o dovufe a
gravi patologie. Oltre alla richie-
sta di invalidita e possibile e con-
sigliabile richiedere il riconosci-
mento ai sensi della Legge
104/92 che da diritto a partficola-
ri agevolazioni fiscali, e la possibi-
lita di usufruire dei permessi e del
congedi lavorativi ai familiari delle
persone riconosciute invalide,

Le visite per Il riconoscimento di
invalidita vengono effeffuate da
apposite Commissioni mediche
nei Distrefti ASL di appartenenza
entro QO giorni dalla domanda.
Se la persona che deve sottopor-
si allaccertamento e impossibili-
tfata a recarsi presso il Distretto,
sara la stessa Commissione ad
effefttuare la visita a domicilio o
presso la struftura in cul la perso-
na si frova. Per oftenere il ricono-

scimento di invalidita e necessa-
rio inoltrare domanda su appPOosIto
modulo al Distretto ASL di appar-
fenenza.

L'amministratore di sostegno

La legge n. 6/04 affianca gli isti-
futi dellintferdizione e dell'inabilita-
zione, creando una possibilita in
piu per garantire la tutela, senza
limitare del tutto la copacita di
agire delle persone che necessi-
fano di sostegno.

Le persone, che per motivi legati
ad un’infermita o disabilita fisica o
psichica o in situazione di partico-
lare disagio, si frovano nell'impos-
sibilita, anche parziale o tfempora-
nea, di provvedere ai propri infe-
ressi, possonNo essere assistite da
un amministratore di sostegno
nominato dal giudice tutelare del
luogo di residenza.
L'amministratore di sostegno rop-
presenta il proprio assistito solo in
alcuni atti della vita che vengono
decisi dal giudice futelare con
apposito decreto. Il giudice, quin-
di, puo realizzare un provvedimen-
fo individualizzato che sia il pid
possibile adeguato alla situazione
della persona che ne beneficera,
sia per quanto riguarda gl afti
relativi al patrimonio che per quel-
i relativi alla vita personale. Nel
provvedimento vengono specifi-
cati. gli atti che il beneficiario puo
compiere da solo o conl'assisten-
za dellamministratore, quelli che
puUO compiere soltanto I'armmini-



stratore, la durata dellincarico e
la periodicita con cui I'ammini-
stratore deve riferire al giudice.

La domanda per la nomina del-
I'armministratore di sostegno va
fatta in carta libera, anche senza
assistenza tecnica (avvocato) e
viene depositata nella cancelle-
ria del giudice tutelare che valu-
fera la situazione e convocherd
gli interessati.

Organizzazioni di volontariato:

Primo ascolto Alzheimer

Via Bergamo, 19

24044 Mariono di Dalmine (BG)
Tel./Fax O35 500511

Cell. 348 2259861

e-mail info@alzheimer-onlus.org
www.alzheimer-onlus.org

Associazione Alzheimer Bergamo
Presso Casa di Riposo Santa
Maria Ausiliatrice Onlus Bergamo
Via Monte Gleno, 49

24100 Bergamo

Tel 339.2562393

Il giardino della memoria

Via B. Rozzone

24047 Treviglio (BG)

Tel. O363 419596

(aperto il marted 9,30 : 1,30)
e-mail;
ligiardinodellormemoria@yahoo.it

AIMA Associazione Italiana
Moalaftia di Alzheimer

Ripa di Porta Ticinese 21

20143 Milano

Linea Verde Alzheimer 800.371332
www.alzheimer-aima.it

Federazione Alzheimer Italia
Via T. Marino,/

20121 Milano

1el0280.97.67
www.alzheimer.it



Unita di Valutazione
Alzheimer (UVA)

Bergamo

Azienda Ospedaliera Ospeddali Riuniti

di Bergamo - Reparto di Neurologia
Largo Barozzi, 1- Tel. ©3526.94.14

Bergamo

Fondazione Casa diricovero Santfa
Maria Ausiliatrice Onlus

Viao Monte Gleno, 49/51- Tl 035237170

Gazzaniga

Centro di eccellenza per la diagnosi
e la cura della malattia di Alizheimer
Ospedale Briolini - Via Manzoni, 128
Tel. ©35.30.65206

Ponte San Pietro
Policlinico San Pietro - Via Forlanini, 15
Tel. O35.604.11

San Pellegrino Terme
Casa di Cura Quarenghi
Via San Carlo, 70 - Tel. O345.2511

Treviglio

Azienda Ospedaliera Ospedale
“Treviglio Caravaggio”

Piazzale Ospedale, 1- Tel 03634241

Vertova
Fondazione IFS. Card. G. Gusmini - Onlus
Via San Carlo, 30 - Tel. ©35.73/.611

Zingonia
Policlinico San Marco
Corso Europa, 7 - Tel ©35.886.111



