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Presentazione

Con piacere presento questo testo, che riassume una serie di indicazio-
ni per la crescita dei Caffe Alzheimer, preparato da un gruppo di lavoro
del Gruppo di Ricerca Geriatrica, operante nella Lombardia Orienta-
le. E infatti di grande importanza la continua ricerca di nuove moda-
lita assistenziali in un ambito ancora caratterizzato dalla difficolta di
adeguamento alla realta demografica ed epidemiologica, che impone
nuove responsabilita nell’organizzazione di risposte adeguate. Lancet
nel numero del 7 febbraio 2015 ha stressato il fatto che “for the first
time in the history” dobbiamo affrontare problemi gravissimi. Quindi
qualsiasi impegno -purché metodologicamente corretto- ¢ di grande
importanza. Lesperienza dei Caffe Alzheimer, oggi in forte espansione,
si inserisce in questo spazio culturale ed operativo: mettere a punto in-
terventi a basso costo, e di certa efficacia, che possono essere proposti
per una larga diffusione nella nostra organizzazione sociale. D’altra par-
te, la diffusione dell’esperienza avvenuta recentemente -anche con un
certo livello di liberta nelle realizzazioni pratiche- ¢ la dimostrazione
di una ricchezza spontanea della realta sociale che, attraverso un’alle-
anza con i centri di studio e sperimentazione, portera a reali progressi.
Si deve tenere conto a questo proposito che il cambiamento avvenuto
negli ultimi anni impone una rivalutazione complessiva delle modalita
di assistenza, sapendo che non sara possibile la moltiplicazione senza
fine di servizi ad alto costo; quindi I'identificazione di interventi low
cost, ma rilevanti sul piano dei risultati, potrebbe diventare una risposta
razionale e realistica alla crisi.

Di seguito accenno ad alcune caratteristiche di un intervento come
quello espletato dagli Alzheimer Caffe. “A massive amount of persona-
lized care” (“una grande quantita di cure personalizzate”) € uno slo-
gan lanciato al fine di spigare 'atmosfera generale nella quale si dovra
svolgere nei prossimi anni la cura delle persone anziane, in particolare
quelle affette da alterazioni della cognitivita. L'affermazione vuole esse-
re allo stesso tempo un atto di realismo (le persone da assistere saranno
sempre di piu, come indicato dalla demografia e dall’epidemiologia) ed
un impegno a favore degli anziani fragili (nonostante tutte le oggettive
difficolta culturali, organizzative, economiche la medicina ed i sistemi
assistenziali si assumono la responsabilita di fornire un servizio adegua-
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to agli specifici bisogni della singola perso-
na). Laccoppiamento tra realismo, impegno
e valutazione complessiva della persona
umana che soffre ¢ un aspetto centrale per
il futuro dell’assistenza a chi invecchia. Sara
un preciso dovere di chi ha responsabilita
di leadership culturale far comprendere dif-
fusamente la portata di queste affermazioni
e le loro ricadute sui comportamenti indi-
viduali e collettivi; non ¢ operazione facile,
perché in questo campo la retorica negati-
va ¢ sempre viva, ma ¢ irrinunciabile. Pero
la tendenza dei nostri giorni a rispettare
lautonomia di chi riceve le cure ¢ irrever-
sibile (nel caso delle demenze I’autonomia
¢ esercitata prevalentemente dal caregiver,
a nome della diade curata); quindi i servizi
devono porre I'ammalato nel ruolo di attore
primario, come avviene nei Caffe Alzheimer.
Sulla stessa lunghezza d’onda, quando ci si
avvicina alle demenze ¢ necessario abban-
donare le espressioni negative che solita-
mente accompagnano la descrizione della
malattia; ¢ invece importante riaffermare
che l'identita umana dell’ammalato non si
perde fino alla morte e che il lavoro di cura
¢ importante perché impedisce che alla fine
muoia un fantasma. L'assistenza capace €
amorevole da senso alla vita dell’altro, attra-
verso una sorta di trasferimento di umanita
tra chi dona tempo e cure e chi ¢ curato. Ma
anche i primi in questo modo realizzano la
propria vita e le danno senso. L'atto di dona-
zione non € mai a senso unico.

Un’analisi realistica dello scenario che ac-
compagna la vita delle persone affette da
demenza si deve fondare anche su conside-
razioni rispetto al momento attuale, caratte-
rizzato da una forte crisi economica, che si
riflette soprattutto sui servizi alle persone
fragili. Nei prossimi anni avverranno dei
cambiamenti che oggi non riusciamo nem-
meno a prevedere nelle loro dimensioni
e che pongono continue domande senza
risposta. La crisi del welfare fino a dove

colpira? Vi saranno alcuni settori privile-
giati, perché caratterizzati da una maggiore
quantita di sofferenza e di difficolta, che sa-
ranno almeno in parte risparmiati dai tagli?
Come potrebbero essere organizzati servizi
low cost, senza rinunciare alla qualita assi-
stenziale? Quali alternative vi saranno alla
copertura dei servizi da parte della colletti-
vita come avviene oggi? Si ritornera ad isti-
tuzioni finanziate dalla generosita collettiva
come nell’800? I cambiamenti negli stili di
vita degli ultimi decenni, che valorizzano
I'individualismo e riducono l'importanza
della pietas sociale, saranno compatibili
con una ripresa delle responsabilita verso
le persone meno fortunate? La tematica ¢
seria e ampia, perché coinvolge dinamiche
che interagiscono tra di loro in maniera piu
complessa rispetto ad un passato che sareb-
be banale cercare di far rivivere; ¢ indispen-
sabile quindi affrontarla in una prospettiva
radicalmente diversa da quella abituale. E
pero necessario pensare anche a soluzioni
nell’immediato, perché la crisi non permet-
te tempi lunghi; ipotizzare percorsi che da
una parte diano la possibilita di risparmia-
re e dall’altra di organizzare servizi a basso
costo ¢ quindi un dovere per evitare che
proposte di valore siano prive di fonda-
mento concreto a causa della mancanza di
adeguati finanziamenti e che quindi appa-
iano irrilevanti. In ogni modo, qualsiasi sia
l'interpretazione del fenomeno ¢ in sintonia
con il sempre maggiore ricorso a soluzio-
ni a basso costo e ad alto valore aggiunto,
come quelle offerte dai Caffe Alzheimer.
Ad esempio, ¢ doveroso in questa prospet-
tiva compiere un’analisi critica dei costi. E
nell’attesa che il programmatore si accorga
delle vivacita spontanee di una societa non
ancora del tutto assopita su motivazioni de-
boli della stessa convivenza, questo scritto
rappresenta un contributo per valorizzare
un ambito specifico della ricchezza di mo-
delli e di lavoro costruttivo che ¢ presente
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nelle nostre citta. Uinsieme rappresenta un
esempio di come la ricerca di nuove pos-
sibilita per inserire progetti utili all’interno
del sistema delle cure rifletta I'impegno piu
grande che accompagna chi lavora in questi
ambiti.

Come si puo capire da queste poche righe,
la tematica del “massive amount of care” ¢
molto seria ed ancora in continua evoluzio-
ne; ma proprio per questo motivo diventa
importantissima la seconda parte della fra-
se: I'anziano bisognoso non deve avere ti-
more per il suo futuro, perché i medici, gli
altri componenti delle equipe di assistenza,
i volontari si impegnano per una cura in-
dividualizzata. Ma cosa vuol dire una cura
individualizzata? 11 significato della parola
¢ duplice; da una parte indica un rapporto
intenso tra chi presta un servizio e chi lo
riceve, rapporto che deve essere impron-
tato alla gentilezza, all’ascolto attento, alla
risposta adeguata a richieste anche quando
possano sembrare non opportune. Ma il ter-
mine indica soprattutto che I'impostazione
tecnico-clinica della cura ¢ fatta analizzando
la situazione del singolo individuo, qualsia-
si sia la gravita della sua condizione di ma-
lattia, di compromissione dell’autonomia
funzionale e cognitiva. Questa ¢ la garanzia
piu forte per l'efficacia delle cure e per il
raggiungimento di un risultato; I'’eta non ¢
un indicatore del bisogno né lo € I'ambito
di vita. Infatti a 80-90 anni vi possono essere
profili di malattia e di salute completamen-
te diversi I'uno dall’altro, che richiedono
un’analisi della storia, un esame accurato

della condizione attuale, il ricorso ad inda-
gini strumentali per arrivare a conclusioni
che permettano terapie adeguate. Lo stesso
dicasi per il luogo di residenza; il vivere in
una casa di riposo (o altre istituzioni per-
manenti) non significa nulla sul piano della
condizione individuale di salute e non puo
essere aprioristicamente assunto come in-
dicatore per le decisioni terapeutiche (anzi,
spesso deve rappresentare per il medico un
campanello d’allarme per il rischio di trat-
tamenti inadeguati nella storia precedente
dell’ospite).

La personalizzazione dell’assistenza ¢ la mo-
dalita di lavoro che caratterizza servizi inno-
vativi come i Caffe Alzheimer; infatti il con-
fine tra essere “contenitori di sofferenza” o
“ambiti di cura” ¢ molto sottile; il contenito-
re puo essere chiuso, la cura invece richie-
de apertura, rispetto, relazione. In questo
modo si garantisce al fruitore una prospet-
tiva normale, nel cui ambito si cerca di leg-
gere il bisogno per darvi risposte adeguate.
Talvolta la costruzione di servizi chiusi ¢ un
riflesso di difesa in mancanza della capacita
di capire le reali esigenze dell’anziano che,
per quanto fragile e limitato nelle proprie
espressioni psicofisiche, € sempre portatore
di una domanda di senso.Anche la persona
con compromissione delle funzioni cogniti-
ve pone a chi lo assiste continue domande -
implicite o verbalizzate- su dove si vuole ar-
rivare con gli atti di cura. Il Caffeé Alzheimer
¢ una risposta possibile in questa direzione.

Marco Trabucchi
Gruppo di Ricerca Geriatrica
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1. Introduzione

Linnalzamento, continuo e costante, dell’aspettativa di vita indurra un
ulteriore aumento della popolazione anziana. Conseguente a tale tra-
sformazione demografica ¢ 'incremento di patologie croniche e dege-
nerative come la demenza, responsabili di una disabilita ingravescente
che condiziona la qualita di vita dell’individuo anziano e del suo nucleo
famigliare, e di importanti ripercussioni di tipo assistenziale ed econo-
mico che interessano l'intera societa.

Le demenze comprendono un insieme di patologie primarie (demenza
di Alzheimer e fronto-temporale, demenza a corpi di Lewy) e secon-
darie (demenza vascolare, demenza post-traumatica, demenza post-
infettiva, etc.): queste malattie costituiscono una delle maggiori cause
di disabilita nella popolazione generale e rappresentano un capitolo
rilevante nell’ambito neurologico, geriatrico e psichiatrico (PDTA ASL
Brescia, 2013).

Il maggior fattore di rischio associato all’insorgenza delle demenze ¢
leta. Nel mondo vi sono 650 milioni di persone con eta maggiore di
65 anni (400 nei paesi in via di sviluppo) e 21,4 milioni con un’eta
maggiore di 80 anni. Si stima che nel 2025 i primi arriveranno a circa
1,2 miliardi (840 nei paesi in via di sviluppo), per una quota della popo-
lazione europea del 29% e di quella italiana del 35%. In Europa si stima
attualmente che la prevalenza delle demenze incrementi dal 1.6% nella
classe d’eta 65-69 anni al 22.1% in quella maggiore di 90 anni nei ma-
schi e dal 1% al 30.8% rispettivamente nelle donne.

La demenza di Alzheimer (DA) rappresenta, secondo queste stime, il
54% di tutte le demenze, con una prevalenza del 4.4% nella popola-
zione ultrasessantacinquenne. Anche per questa specifica patologia la
prevalenza aumenta con I'eta e risulta maggiore nelle donne, con valori
compresi tra 1o 0.7% per la classe d’eta 65-69 anni ed il 23.6% per le
ultranovantenni, rispetto agli uomini i cui valori variano rispettivamen-
te dallo 0.6% al 17.6%. In Italia sono stati condotti numerosi studi di
prevalenza, che portano ad una stima complessiva di circa 1.000.000
di persone affette da demenza, delle quali circa il 60% da demenza di
Alzheimer.
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2. La rete dei servizi dedicata alla demenza in Italia

Si ravvisa in modo sempre piu consistente la necessita di fornire alle
persone affette da demenza una serie di servizi atti a soddisfare i biso-
gni, spesso superiori alle possibilita del Servizio Sanitario Nazionale e
degli Enti Comunali. Sovente accade che persone affette da demenza
e le loro famiglie vivano difficili situazioni per la mancanza di risorse
e dell’aiuto necessario. La famiglia pero, sebbene si ritrovi in condi-
zioni di disagio, non deve e non puo ridursi a elemento passivo, in
quanto possiede potenziali risorse, adottabili nella gestione del malato
affetto da demenza. Il ruolo assunto da chi si occupa in modo attivo
del congiunto affetto da demenza ¢ complesso e articolato, infatti non
si esaurisce nella semplice tutela dei bisogni fisici, ma si estende alla
presa in carico della dimensione psichica, affettiva e sociale del malato.
Al caregiver (termine con il quale si designa “colui che presta le cure”,
ovvero colui che si prende cura attivamente dell’individuo malato) si
demanda I'importante e difficile ruolo di promuovere il miglioramento
e il mantenimento della qualita di vita e della dignita del malato.

Quali risposte formali sono state attivate a favore dei malati di demenza
e delle loro famiglie? Le Regioni e le Province Autonome hanno iden-
tificato, nell’ambito del Progetto CRONOS promosso nel 2000 dal Mi-
nistero della Salute, le Unita di Valutazione Alzheimer (UVA), strutture
finalizzate alla diagnosi e al trattamento della demenza di Alzheimer,
caratterizzate dalla facile accessibilita a tutti i pazienti interessati. I cri-
teri suggeriti nel protocollo del progetto erano centrati sull’identifica-
zione di unita funzionali basate sul coordinamento delle competenze
neurologiche, psichiatriche, psicologiche, internistiche, geriatriche ed
infermieristiche presenti nell’ambito dei dipartimenti ospedalieri e dei
servizi specialistici aziendali, della medicina generale e dei servizi di
assistenza domiciliare. Uobiettivo era quello di garantire:

- la capacita di valutare il soggetto con disturbi cognitivo-comporta-
mentali seguendo un percorso diagnostico strutturato;

- la capacita di mantenere un contatto e un’interazione continua con il
medico di famiglia in modo che fosse assicurata la continuita di cura
dell’ammalato;
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- la disponibilita di strutture per I’erogazio-
ne dei farmaci anticolinesterasici per il
trattamento sintomatico della demenza di
Alzheimer.

Nell’ambito del progetto CRONOS sono
state costituite, a livello nazionale, circa 500
UVA, nelle quali sono attualmente attivi cir-
ca 2.000 operatori sanitari medici, psicolo-
gi, tecnici della riabilitazione, assistenti so-
ciali, infermieri, personale amministrativo.A
fronte di questo notevole passo avanti nella
capacita di dare risposta alle problematiche
cliniche della demenza di Alzheimer, un ele-
mento di fragilita del sistema ¢ I'inadegua-
ta integrazione tra servizi sanitari e servizi
socio-assistenziali. Nel dibattito nazionale
si parla spesso di “Unita Speciali” per le de-
menze, di centri diurni, di assistenza domi-
ciliare integrata, di ricoveri “di sollievo”, an-
che con riferimento a territori nei quali, in
assenza di un’adeguata regia, tale tipologia
di servizi ¢ presente in maniera marginale
e/o non coordinata, non organizzata in un
modello a rete di servizi.Tale situazione la-
scia ancora oggi, in alcune Regioni, troppo
spazio a due forme limite di assistenza: da
una parte la famiglia e dall’altra listituzio-
nalizzazione.

La famiglia sente di trovarsi ad assistere il
malato in condizione sempre piu difficile
di solitudine: dall’'ultima indagine nazionale
pubblicata nel 2016 dal Censis in collabora-
zione con I’AIMA, i familiari riferiscono di
essere piu insoddisfatti dei servizi rispetto
al passato (aumentano dal 44 al 49%). Per
quanto riferito dai caregiver, mediamente
in Italia la risposta delle istituzioni € rivolta
piu a fornire un sostegno economico che ad
organizzare servizi territoriali per il malato
e la famiglia.

Lo studio Censis-AIMA effettuato nel 2015
ha confermato quanto risulti oneroso, oggi
piu che 10 anni orsono, il carico non solo
psicologico e sociale, ma anche economico
che grava sulle famiglie per fare fronte alle

esigenze del malato. Si tratta di costi di cui
si evidenzia un progressivo incremento, che
rende ancora piu urgente l'adeguamento
della rete dei servizi.

A livello regionale lombardo si puo stima-
re che le persone anziane (maggiori di 65
anni) non autosufficienti e/o fragili siano
circa 400.000. Il sistema regionale si ¢ svi-
luppato, negli anni, in modo da offrire ser-
vizi territoriali e domiciliari che cercano di
rispondere alle esigenze della famiglia nel
corso delle diverse fasi della malattia:

1) Rete dei servizi domiciliari: sostanzial-
mente dedicata a integrare le abilita del
singolo anziano e/o supportare funzio-
ni di cura assunte dai famigliari e/o da
accudenti non famigliari. Tale rete oggi
appare distinta in: assistenza domicilia-
re (SAD), tradizionalmente gestita dai
Comuni singoli o associati destinata a
rispondere a un bisogno “sociale” (usu-
fruita da 22.078 persone nel 2012);
assistenza domiciliare integrata (ADID)
gestita, tramite le ASL, da Enti Accredita-
ti e volta a rispondere a un prevalente
bisogno di “cura socio-sanitaria” nelle
aree delle funzioni “vitali” e delle funzio-
ni “primarie” (72.000 persone).A questa
area storica si sono di recente affiancate
nuove organizzazioni, in particolare va
sottolineato l'interessante prospettiva di
apertura delle RSA al territorio (Misura
4).

2) Rete dei servizi diurni: dedicata ad
accogliere persone anziane durante la
giornata, sviluppando interventi di tipo
rieducativo/riabilitativo e/o di socializ-
zazione. La rete ¢ organizzata in Centri
diurni anziani, a prevalente contenuto
sociale (73 strutture, con 4.526 utenti),
e Centri Diurni Integrati (CDI) a preva-
lente contenuto socio-sanitario, rivolti
ad anziani non autosufficienti o ad alto
rischio di perdita dell’autonomia, porta-
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tori di bisogni non facilmente gestibili
a domicilio (291 strutture accreditate,
con 10.990 pazienti seguiti nel 2012).
Anche in quest’area una nuova possibi-
lita di intervento a favore delle persone
affette da demenza ¢ rappresentata dalle
strutture per persone con demenza lie-
ve, che rappresenta un’opportunita di
cura intermedia fra il territorio e la resi-
denzialita a favore di persone con deficit
cognitivo lieve ma autosufficienti.

3) Rete dei servizi residenziali: dedicata
ad accogliere stabilmente o temporane-
amente persone anziane fragili, che in
ragione dei loro bisogni non possono es-
sere assistite nell’ambito del contesto fa-
migliare: sono 650 strutture, con 57.483
posti e 93.162 persone seguite nel 2012
(Regione Lombardia. Delibera n. X/116
del 14-5-2013).

Complessivamente, hanno trovato risposta
nel 2012, nella rete dei servizi sociosanitari
e sociali, 203.161 persone anziane ultrases-
santacinquenni fragili e non autosufficienti
(alcuni hanno potuto usufruire di piu di un
servizio). Altre persone, invece, utilizzano
poco o per nulla i servizi in quanto assistiti
dai famigliari o della rete informale delle ba-
danti (circa 130.000 persone).

Nonostante gli avanzamenti degli ultimi
anni la rete complessiva delle unita d’of-
ferta, per le sue particolari caratteristiche e
tipologia di prestazioni, non sempre rispon-
de adeguatamente ai bisogni delle persone
anziane non autosufficienti e fragili e delle
loro famiglie. In particolare emergono le se-
guenti criticita:

- le persone fragili e non autosufficienti
non hanno una presa in carico integrata
e la ricomposizione del percorso di cura
ed assistenza ¢ lasciata alle famiglie. I ser-
vizi domiciliari non vedono una costante
€ omogenea integrazione tra il livello so-
ciale e sociosanitario;

- le RSA gestiscono una popolazione sem-
pre piu anziana e complessa, con una pre-
valenza significativa di persone affette da
demenza;

- le RSA vengono talora utilizzate come
unita d’offerta volta a favorire il processo
di dimissione dalla rete ospedaliera delle
persone anziane, le cui condizioni clini-
che rendono tale ricovero non sempre
appropriato;

- i servizi semi-residenziali non sono vissu-
ti come una risposta adeguata al bisogno
della famiglia; infatti il tasso di saturazione
medio regionale ¢ di circa il 70%.Tale dato
¢ determinato anche da una scarsa prossi-
mita del servizio alle famiglie;

- la crisi economica in atto, cosi come gli
impatti sulla famiglia derivanti da una
diversa struttura sociale (occupazione,
cassa integrazione, etc.) determinano
una riduzione della domanda di servizi
residenziali a valenza sociosanitaria, so-
prattutto per le persone con una minore
fragilita o non autosufficienza e un’eta
piu bassa, considerata la presenza di una
quota di compartecipazione che le fami-
glie fanno fatica a garantire. La tendenza
a mantenere a domicilio le persone da
parte delle famiglie non trova sempre ri-
sposta nel sistema di offerta. Ad esempio,
la possibilita di ricoveri brevi di sollievo
viene messa a disposizione dalle struttu-
re solo in presenza di disponibilita di po-
sti letto (Regione Lombardia. Delibera n.
X/116 del 14-5-2013).

Si puo affermare che il sistema sociosanita-
rio e sociale della residenzialita e semi-resi-
denzialita € rigido, poco integrato e non in
grado di rispondere a un insieme di bisogni
profondamente mutati negli anni. Se ¢ im-
portante disporre di servizi di residenzialita
in grado di prendersi carico di anziani non
autosufficienti complessi da un punto di
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vista clinico e funzionale, ¢ altrettanto im-
portante dare una risposta capillare alle fa-
miglie che devono gestire situazioni di non
autosufficienza a domicilio.

Qualcosa sembra cambiare: dal 2015 sono
stati attivati in Regione Lombardia servizi
domiciliari sia di counseling e sostegno psi-
cologico per il familiare, sia di training co-

gnitivo per la persona affetta da demenza.
Per quanto innovativo, il servizio ¢ ancora
limitato sia nella sua diffusione che nella du-
rata, dipendendo da finanziamenti regionali
a breve termine. E tuttavia un primo passo
verso 'individuazione di forme capillari di
supporto alla famiglia.



ASSOCIAZIONE
ITALIANA
PSICOGERIATRIA

PSICOGERIATRIA 2016; SUPPLEMENTO 2: 13-15

3. Il modello teorico: I’Alzheimer Caffé secondo Bere
Miesen

L' Alzheimer Caffe, ideato dal dottor Bere Miesen (psicologo clinico
specializzato nell’ambito dell’invecchiamento al Marienhaven Psycho-
geriatric Center, Warmond, Olanda), viene annoverato tra gli interventi
di tipo psicosociale. Il primo Alzheimer Caffé nacque a Leiden il 15 set-
tembre 1997 all’interno della sala conferenze dell’Universita. Da allora
tale esperienza si ¢ sviluppata a macchia d’olio: ad oggi nei Paesi Bassi
ne esistono piu di 60 e ne sono nati altri anche nel Regno Unito, in Ita-
lia, in Grecia,in Australia e negli Stati Uniti d’America. Rivolto principal-
mente a coloro che affrontano le fasi iniziali della malattia, I’Alzheimer
Caffe puo essere definito come un luogo sicuro dove poter respirare
un’atmosfera accogliente e rilassata, nel quale i partecipanti, caregiver
e i propri congiunti malati, possano esprimere se stessi, essere ascoltati
e trovare conforto nella loro lotta contro I'isolamento e la solitudine.
L'Alzheimer Caffé ¢ un posto dove familiari e malati possono recar-
si e rimanere insieme, maturare la consapevolezza di non essere soli,
acquisire conoscenze € strategie per meglio affrontare e gestire la ma-
lattia, condividere strategie e difficolta, supportarsi vicendevolmente,
trovare professionisti esperti con cui potersi confrontare liberamente.
L' Alzheimer Caffe diviene un luogo dove poter esperire un sentimento
di appartenenza e dove poter trovare riconoscimento e accettazione
(Miesen, 2004).Tre gli obiettivi principali che,secondo Miesen,1’Alzhei-
mer Caffe deve proporsi:

1. fornire informazioni sugli aspetti medici e psicosociali della demen-
za;

2. enfatizzare 'importanza del parlare liberamente dei problemi che
il malato e la sua famiglia vivono nel quotidiano (riconoscimento e
accettazione sociale);

3. promuovere I’emancipazione delle persone con demenza e delle
loro famiglie al fine di prevenire I'isolamento.

Gli incontri presentano una duplice natura: quella terapeutica, che da
ampio spazio all'informazione ed alla formazione dei caregiver; la se-
conda parte ¢ riservata all'interazione informale, alla convivialita. E di
primaria importanza che i partecipanti possano confrontarsi informal-
mente senza interruzione, condividendo problematiche ed esperienze,
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consultando liberamente operatori € spe-
cialisti, in un’atmosfera tranquilla e acco-
gliente. La programmazione degli incontri
di un Alzheimer Caffe si articola in 10 incon-
tri annuali a cadenza mensile, in quanto ¢
prevista una sospensione nel periodo delle
festivita o delle vacanze estive. La durata di
ogni incontro viene prioritariamente defini-
ta ed indicativamente non supera le 2 ore
€ 30 minuti.

Alcuni Caffe svolgono gli incontri durante la
giornata, altri nel dopo cena al fine di favori-
re la partecipazione anche dei familiari che
lavorano. La scelta della sede e degli orari
influenza I'affluenza; ¢ importante operare
tale scelta in maniera consapevole e ragio-
nata, considerando le preferenze personali
del gruppo che afferisce, sia dei caregiver
che dei malati.

Ogni incontro promosso dall’Alzheimer
Caffe prevede I'approfondimento di temati-
che diverse. Miesen, pur proponendo tema-
tiche specifiche, ammette la possibilita che
non venga definito I'argomento da trattare,
consigliando, pero, di perseguire un comu-
ne filo conduttore. Generalmente le temati-
che trattate corrispondono al cronologico
decorso della malattia (cause, sintomi, etc.).
Viene contemplata I'eventualita di appro-
fondire tematiche proposte dagli stessi par-
tecipanti.

Un incontro all’Alzheimer Caffe, secondo
Bere Miesen, si articola in 5 momenti, ognu-
no della durata di 30 minuti:

1. Accoglienza e introduzione: come av-
viene in un normale Caffe, i partecipan-
ti arrivano a poco a poco, deve essere
lasciato loro il tempo di “acclimatarsi”

accomodandosi e bevendo qualcosa. In

questa fase iniziale, compito degli orga-

nizzatori ¢ accogliere i nuovi arrivati e

metterli a proprio agio sollecitando I'in-

terazione con quei familiari che sono
ormai abituali frequentatori ed i profes-
sionisti presenti.

2. Presentazione di un video o di un’in-
tervista: sulla modalita di svolgimento
esistono varie possibilita. Una prima
possibilita ¢ invitare un esperto che for-
nisca informazioni relative al tema del-
la serata sotto forma di monologo o, in
alternativa, mediante intervista. La scelta
dell’esperto deve tenere conto del fatto
che una buona presentazione incoraggia
la gente a porre domande. Una secon-
da possibilita ¢ costituita dalla presen-
tazione di un video: nei Caffe olandesi,
ad esempio, sono stati utilizzati a questo
scopo alcuni episodi della serie televisi-
va “Vivere con la demenza”. In alterna-
tiva € possibile effettuare una registra-
zione di un colloquio con una persona
con demenza e i suoi caregiver nel suo
ambiente familiare e mostrarla durante
la riunione, con il consenso della fami-
glia. Sia che si tratti di una conferenza, di
un video o di un’intervista, ¢ importan-
te che il gruppo possa riconoscersi nel
materiale che viene presentato, poiché
cio contribuisce a rendere piu efficace
I'acquisizione d’informazioni.

3. Intervallo con musica e bevande: que-
sto momento viene utilizzato dagli orga-
nizzatori per rispondere alle domande
che gli ospiti preferiscono non fare in
pubblico. Possono inoltre unirsi ai tavoli
nei quali le persone stanno discutendo
sia che si tratti 0 meno dell’argomento
della serata e raccogliere domande e
spunti di riflessione da portare in primo
piano dopo lintervallo. E importante
porre particolare attenzione alle doman-
de che vanno al di la dell’esperienza del
singolo e che possono invece risultare
interessanti per tante altre persone. In
questi casi, invece di rispondere alla do-
manda nell'immediato, la persona che
chiede potrebbe essere incoraggiata a
sollevare la questione durante la succes-
siva discussione.
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4. Dibattito: al termine del momento con-
viviale si apre la discussione. Affinché
proceda in maniera ordinata e compren-
sibile puo essere utile concordare alcu-
ne regole con il pubblico. Il conduttore
deve mantenere il filo della discussione
ripartendo adeguatamente il limitato
periodo di tempo tra tutti coloro che
vogliono dare il proprio contributo.
Qualora qualcuno degli ospiti tenda a
dominare la situazione con le proprie
domande o opinioni sara opportuno far
presente in modo educato che anche al-
tri devono potersi esprimere in merito
ai temi presenti nel dibattito. Talvolta ¢
opportuno che siano gli altri partecipan-
ti a sottolinearlo.

5. Conclusione: al termine del dibattito
inizia la fase conclusiva dell’incontro
nella quale si lascia spazio all’atmo-
sfera informale del Caffe. Alcuni ospiti
andranno via quasi subito; altri, invece,
approfitteranno di questo momento per
parlare con altri familiari, ascoltando le
loro storie, o con gli specialisti, prolun-
gando il momento conviviale. In alcuni
Alzheimer Caffe al termine dell’incontro
si prevedono balli e canti, in altri i par-
tecipanti possono annotare le proprie
impressioni sull’incontro in una sorta di
“diario di bordo”. Cido puo essere utile

per valutare I'andamento del Caffe. Gli
organizzatori possono anche utilizzare
questo momento informale per discu-
tere con i partecipanti rimasti eventuali
tematiche di futura trattazione.

Nelle linee guida delineate da Miesen (2001)
non vi ¢ riferimento esplicito alla tipologia
¢ all’afferenza del personale operante all’in-
terno dell’Alzheimer Caffé. Sebbene sia indi-
cato che la gestione debba essere distribui-
ta tra 3-4 membri dell’organizzazione, non
¢ indicato se il personale sia volontario o a
quale ente/associazione possa appartenere.
Miesen propone la conduzione dell’incon-
tro mediante due facilitatori: I'esperto e il
conduttore; mentre il primo ¢ rappresenta-
to da un professionista che si occupa di de-
menza, I’altro riveste il ruolo di moderatore.
Miesen sottolinea che l'esperto potrebbe
essere rappresentato da uno psicologo, ma
la presenza di questa figura professionale
non ¢ ritenuta strettamente necessaria nel
caso in cui il presentatore si affianchi ad
un buon gruppo di esperti. Breve accenno
viene fatto riguardo a coloro che sono defi-
niti gli abituali frequentatori degli incontri,
denominati “core person”, che rivestono un
ruolo fondamentale poiché la loro presenza,
implicitamente, accoglie e supporta i nuovi
partecipanti.
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4. Orientamento per l'organizzazione e gestione di
un Alzheimer Caffe

4.a Pianificazione e obiettivi

La costituzione di servizi quali 'Alzheimer Caffé ¢ tesa a soddisfare i
bisogni assistenziali della fascia di popolazione anziana che presenta
una forma di decadimento cognitivo di grado lieve-moderato, e che,
vivendo ancora al proprio domicilio, viene accudita dalla famiglia di ap-
partenenza mediante caregiver informali, quali familiari e/o0 assistenti
private (badanti), con il supporto di caregiver formali, quali operatori
A.S.A./O.S.S. (servizio SAD, etc.). Lintento primario ¢ promuovere il be-
nessere psico-fisico-sociale e conseguentemente migliorare la qualita
di vita dell’anziano e del suo contesto familiare. Si propone il raggiun-
gimento di tre obiettivi fondamentali:

- fornire conoscenze relative agli aspetti medico-psico-sociali delle de-
menze;

- enfatizzare I'importanza d’interazione tra i familiari, € quanti vivono
quotidianamente I’esperienza di caregiving, con le persone affette da
demenza;

- promuovere I’emancipazione dei malati e dei loro familiari, riducen-
do cosi 'isolamento di cui sovente sono oggetto.

Sulla base di questi presupposti il servizio calato all’interno della realta
territoriale di appartenenza si propone di migliorare la qualita di vita
della famiglia, mediante la proposta d’interventi specifici rivolti sia ai
caregiver (formali e informali) che al malato (attivita di socializzazione
o con finalita riabilitative).

Soggetti promotori

La nascita di un Alzheimer Caffe avviene conseguentemente ad un biso-
gno rilevato o espresso dalla popolazione che vive quotidianamente le
problematiche dirette o indirette conseguenti all’invecchiamento pato-
logico. Spesso si denota nei familiari che si trovano a dover loro malgra-
do gestire tali patologie una carenza di conoscenze, d’informazioni e di
strumenti necessari a garantire un’adeguata assistenza al proprio con-
giunto.Talvolta gli stessi familiari non richiedono sostegno e supporto
poiché non riescono a individuare il servizio idoneo per soddisfare le
loro richieste. Anche per sopperire a tali difficolta nasce 'esperienza
degli Alzheimer Caffe.
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Promozione e fruibilita

Nonostante la recente diffusione sul terri-
torio italiano, I’esperienza degli Alzheimer
Caffe non ¢ ancora nota; pertanto i nuovi
Alzheimer Caffé necessitano di una sen-
sibilizzazione capillare. Solitamente vi ¢ la
diffusione iniziale di materiale informativo
distribuito in punti strategici, quali servizi
sociali, farmacie, ambulatori medici, biblio-
teche, associazioni di volontariato; talvolta
vengono predisposti specifici opuscoli su
tematiche inerenti la malattia. In alcuni casi
vengono organizzate serate rivolte alla po-
polazione, il cui intento non ¢ solo fornire
informazioni relative alle demenze, quanto
sensibilizzare i familiari alla presenza e alla
partecipazione delle attivita proposte dagli
Alzheimer Caffe. Alcuni Caffe organizzano
corsi formativi rivolti ai volontari, alle assi-
stenti private,agli stessi familiari. Una chiara
collaborazione con i servizi sociali comu-
nali, i medici di medicina generale, i medici
specialisti e le unita di valutazione Alzhei-
mer garantisce un invio costante ed un af-
fidamento condiviso degli utenti. L'utilizzo
dei social network assicura una promozio-
ne laddove vi siano caregiver relativamente
giovani, mentre quelli anziani sono coinvol-
ti in altro modo (anche tramite il medico
di medicina generale o I'assistente sociale).
Una divulgazione periodica e costante degli
eventi proposti dai Caffe permette una co-
stante promozione di tali servizi e, conse-
guentemente, una loro maggiore conoscen-
za tra la popolazione.

Destinatari principali degli Alzheimer Caffe
sono quei familiari che si prendono cura
di anziani affetti da forme di decadimento
cognitivo di grado da lieve a medio-grave, i
quali vivono ancora al loro domicilio.I desti-
natari, siano essi caregiver o anziani affetti
da decadimento cognitivo, appartengono
ad una fascia della popolazione particolar-
mente svantaggiata: mentre i caregiver pre-
sentano un carico assistenziale oneroso che

si ripercuote su molteplici aspetti della vita
quotidiana inducendo problemi di natura fi-
sica, psicologica, sociale, economica e fami-
liare, i malati risultano svantaggiati in quan-
to affetti da un deterioramento progressivo
e ingravescente che comporta la riduzione
della loro autonomia. I Caffe non dovrebbe-
ro prevedere criteri di esclusione € non do-
vrebbero imporre una compartecipazione
economica, proprio perché si rivolgono ad
una popolazione fragile.

Partecipazione e coinvolgimento delle ri-
sorse

Le necessita economiche per organizzare e
gestire un Alzheimer Caffé non sono eleva-
te; tuttavia la partenza di ogni nuovo proget-
to, quanto il suo mantenimento nel tempo,
richiede un sostegno economico che va al
di 1a della disponibilita di volontariato. Per
questa ragione, i finanziamenti rappresenta-
no una risorsa fondamentale, in particolare
se vengono erogati da fonti pubbliche. La
presenza di tale supporto sin dagli esordi
risulta enormemente vantaggiosa e garanti-
sce non solo l'attuazione nel presente, ma
la sostenibilita futura del progetto. Non tutti
gli Alzheimer Caffe possono avvalersi di un
riconoscimento istituzionale: in tali casi le
risorse economiche sono reperite attraver-
so privati o donazioni.

1l ruolo del Caffe all’interno della rete ter-
ritoriale

L' Alzheimer Caffée proprio per sua natura
non puo e non deve sostituirsi o sovrappor-
si a servizi gia esistenti, ma deve sostenerli,
integrandosi con gli altri interventi. In que-
sto modo, grazie all’azione sinergica, ogni
Ente afferente alla rete garantisce al nucleo
familiare un soddisfacimento dei bisogni.
L' Alzheimer Caffe si configura come un
punto di raccordo, un servizio di mediazio-
ne all’interno della rete territoriale.
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4.0 1l setting

La sede
I luoghi dove gli Alzheimer Caffe possono
essere collocati sono:

- strutture per anziani: Residenze Sanitarie
Assistenziali (RSA), Centri Diurni Integrati
(CDI o CD);

- luoghi di ritrovo concessi da istituzioni
comunali, parrocchiali, sedi di associazio-
ni di volontariato;

- alcune attivita iniziate negli Alzheimer
Caffe possono proseguire al domicilio del
paziente e del caregiver (training cogniti-
vo, supporto psicologico al familiare).

La collocazione in una struttura per anziani
ha la possibilita di usufruire dei servizi della
RSA stessa o di un CDI. Allo stesso tempo
il luogo puo avere lo svantaggio di essere
identificato dai familiari e dai malati come
un’area di pre-ricovero in RSA, incorrendo
cosi nel rischio di ridurre 'apertura alla co-
munita e I'inclusione sociale.

La frequenza

Una volta a settimana ¢ in media la cadenza
degli incontri negli Alzheimer Caffe afferen-
ti al coordinamento: rispetto alla definizione
di Miesen (mensile), si € ritenuto piu effica-
ce e coinvolgente una maggiore frequenza
d’incontri.

1l trasporto

Qualora l'anziano non possa raggiungere
autonomamente il Caffe (se il familiare e
impossibilitato), ¢ necessario ricorrere alla
collaborazione dei volontari o di altri fami-
liari e all’utilizzo di un mezzo idoneo, per
esempio del Comune o di un’associazione.
Tale eventualita deve essere considerata sin
dalla fase di progettazione.

4.c I destinatari

La persona affetia da demenza
L' Alzheimer Caffe ¢ un luogo dedicato prio-

ritariamente all’anziano affetto da demenza.
Esso da un lato cerca di rispondere ai biso-
gni d’inclusione e di emancipazione del ma-
lato, dall’altro di fornire una serie di attivita
per stimolare le capacita residue.

I familiari e gli assistenti familiari (care-
giver informali)

Il familiare dell’anziano con deterioramento
cognitivo, soprattutto se residente a domi-
cilio, ha un ruolo fondamentale nella cura;
talvolta si trova a dover gestire situazioni
delle quali non ha sufficienti conoscenze
pratiche o teoriche. E necessario includer-
lo come destinatario delle attivita previste
all'interno del Caffe, garantendo interventi
specifici e mirati, congegnati sulla base dei
bisogni espressi (es. informazione, sostegno,
sollievo, etc.). Alcuni Caffée contemplano la
possibilita di affidare, per parte del giorno, il
congiunto malato ad operatori e volontari,
alleviando cosi, anche se solo temporane-
amente, il carico assistenziale sostenuto a
domicilio. Ruolo di cura non di poco conto
hanno le assistenti familiari; per questo mo-
tivo ¢ bene prevedere per loro un program-
ma specifico.

La Comunita

Le diverse esperienze europee sottolinea-
no la necessita di rendere il Caffe un luogo
aperto anche a persone anziane non affette
da deficit cognitivo, ma che semplicemen-
te manifestino il desiderio di parteciparvi.
Da un lato la persona trae giovamento dal
frequentare il Caffe sotto I'aspetto della so-
cializzazione e dell’attivita di stimolazione;
dall’altro, la sua presenza pud rappresen-
tare una risorsa per il Caffe stesso, in virtu
dell’aiuto che puo offrire agli altri come vo-
lontario.

4.d Le modalita di svolgimento

La fase di valutazione neuropsicologica
Nella fase di valutazione sia i partecipanti
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che i loro familiari vengono esaminati, attra-
verso test e scale standardizzati, in due di-
versi momenti: all'inizio ed a distanza di 6
mesi dall’intervento. I partecipanti vengono
valutati prima di iniziare I'intervento, al fine
di ottenere un’indicazione sul loro grado di
compromissione cognitiva, in modo da in-
dirizzarli verso il trattamento piu adeguato.
La medesima valutazione viene ripetuta a
distanza di 6 mesi dall’inizio dell’interven-
to (follow-up) al fine di valutare l'effetto
del trattamento in corso in diversi ambiti:
cognitivo, affettivo, funzionale e comporta-
mentale.

Per la valutazione dello stato cognitivo vie-
ne utilizzato il Mini Mental State Examina-
tion (MMSE; Folstein M.E et al., 1975; Magni
E.et al., 1996) che permette una rapida valu-
tazione dello stato cognitivo generale attra-
verso 30 items che esplorano diverse fun-
zioni cognitive: 1'orientamento temporale,
I'orientamento spaziale,la memoria verbale,
l’attenzione e concentrazione, il calcolo, il
linguaggio (denominazione, comprensione
e ripetizione), la lettura, la scrittura e la pras-
sia (ideomotoria e costruttiva).

Per la valutazione dello stato affettivo viene
usata la Geriatric Depression Scale-15 item
(GDS; Sheikh J.I. e Yesavage J.A., 1986).

Per la valutazione dello stato funzionale ven-
gono utilizzate due scale: la Basic Activities
of Daily Living (BADL; Katz S. et al., 1963),
che valuta la capacita di svolgere le attivita
di base della vita quotidiana (fare il bagno,
lavarsi, vestirsi, etc.) e la Instrumental Acti-
vities of Daily Living (JADL; Lawton M.P. e
Brody E.M., 1969), che valuta la capacita di
svolgere le attivita strumentali piu comples-
se della vita quotidiana (guidare I’auto, gesti-
re i farmaci e la casa, etc.).

Per la valutazione dei disturbi comporta-
mentali viene utilizzata la scala UCLA Neu-
ropsychiatric Inventory (NPI; Cummings J.L.
et al., 1994;Binetti G. et al., 1998), strumento
in grado di rilevare, attraverso informazioni

fornite dai familiari, la frequenza e la gravi-
ta di un’ampia gamma di comportamenti
insorti dopo l'esordio della malattia come:
deliri, allucinazioni, agitazione, depressione,
ansia, euforia, apatia, disinibizione, irrita-
bilita, attivita motoria aberrante e disturbi
del sonno e dell’alimentazione. Inoltre, ¢ in
grado di valutare anche lo stress emotivo e
psicologico dei caregiver provocato dai di-
sturbi comportamentali.

Nella fase di valutazione viene analizzato an-
che l'effetto dell’intervento sui vissuti psi-
cologici dei familiari che si prendono cura
delle persone affette da demenza. Prima
dell’intervento, e al follow-up, ai familiari
vengono somministrate delle scale che con-
sentono di esaminare la percezione della
loro qualita di vita e del carico assistenziale.
Per la valutazione della qualita della vita vie-
ne utilizzata la scala Quality of Life-AD (QoL-
AD, Logsdon R.G. et al., 1999), costituita da
due interviste, una rivolta al paziente ed una
al familiare, in cui viene chiesto di esprime-
re un giudizio su alcuni aspetti della propria
vita come la salute fisica, I'’energia, la situa-
zione familiare, gli aspetti economici.

Per la valutazione del carico assistenziale e
del livello di stress viene utilizzata la scala
Caregiver Burden Inventory (CBI; Novak M.
e Guest C., 1989; Zanetti O. et al., 1999), uno
strumento compilato dal caregiver princi-
pale, ossia il familiare che solitamente so-
stiene il carico dell’assistenza al malato. E
in grado di indagare 5 diversi fattori dello
stress: carico oggettivo, evolutivo, fisico, so-
ciale ed emotivo.

Le attivita rivolte alla persona malata
Per il malato € importante entrare in contat-
to con persone di cui ci si puo fidare, che
siano in grado di interagire empaticamente
e di aiutarlo nelle difficolta cognitive o fun-
zionali. In base allo scopo da raggiungere, le
attivita che possono essere proposte sono:

1. attivita occupazionali il cui intento & sti-
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molare indirettamente le funzioni cogni-
tive (Iaboratori manuali, etc.);

2. attivita volte a sollecitare le capacita co-
gnitive (ideate e ponderate sulla base del
profilo cognitivo individuale);

3. attivita che agiscono sulla capacita di
ogni individuo di definire il proprio sé
ed essere in grado di rapportarsi con gli
altri (attivita ludico-ricreative);

4. trattamenti non farmacologici di gruppo
quali: stimolazione cognitiva, snoezelen
therapy, pet therapy, approccio capaci-
tante, reminescence therapy, validation
therapy, etc.

Tali attivita solitamente vengono rivolte a
piccoli gruppi (7-8 persone). L'intento per-
seguito ¢, in generale, sollecitare e mantene-
re un ottimale livello delle funzioni fisiche,
psicologiche e sociali dell’individuo, utiliz-
zando le sua abilita residue.

Ideare attivita animativo/ludico-ricreative
pensate “ad hoc”, secondo i principi dei piu
recenti trattamenti non farmacologici, divie-
ne elemento fondamentale per la promozio-
ne del benessere psico-fisico.

Talune esperienze negli Alzheimer Caffe
prevedono la possibilita di erogare anche
interventi individuali, quali, a titolo esempli-
ficativo:

- intervento psicologico e neuropsicolo-
gico: ¢ rivolto alla persona affetta da de-
menza, volto a sollecitare e mantenere le
capacita cognitive residue (stimolazione
cognitiva etc.) e/o a sostenere il malato
nel percorso di accettazione della malat-
tia;

- intervento educativo: si pone l'obiettivo
di stimolare le abilita funzionali residue
dell’anziano affetto da decadimento co-
gnitivo, con lo scopo di mantenerlo il piu
autonomo possibile rispetto ai deficit pre-
sentati.

Le attivita rivolte ai familiari

Per il familiare ¢ importante parlare con
persone competenti, dalle quali ricevere in-
formazioni su come comportarsi, sul signifi-
cato della malattia e sulle possibili forme di
assistenza attuabili.

Il Caffe rappresenta uno spazio di condivi-
sione di problemi, di scambio e acquisizio-
ne di nuove conoscenze per i familiari, ma
anche di promozione del benessere. I fami-
liari possono partecipare alle attivita dirette
al proprio caro mettendosi in gioco e risco-
prendo, in questo modo, 'importanza del
“fare insieme”.

I caregiver possono inoltre svolgere attivita
parallele a quelle proposte ai malati, come
partecipare a incontri informativi e forma-
tivi su tematiche relative alla demenza o su
altri argomenti (alimentazione, tecniche di
rilassamento, etc.) e partecipare a momenti
di gruppo, confronto e scambio di esperien-
ze.

E importante sollecitare un continuo con-
fronto tra i familiari partecipanti: ogni
giorno, ogni ora, ogni minuto ¢ possibile
apprendere informazioni, strategie che pos-
sano aiutare a meglio gestire il proprio caro
malato.

Le attivita col caregiver si dividono in due

gruppi:
1. Aiuti pratici

- ¢ uno spazio in cui ¢ possibile ricevere
informazioni relative ai servizi presen-
ti sul territorio a sostegno degli amma-
lati di demenza;

- il caregiver puo ricevere chiarimen-
ti sulla malattia, sulla sua evoluzione,
sulla sintomatologia, sugli interventi e
accorgimenti da adottare. Essendo un
setting conviviale il caregiver puo “ve-
dere e apprendere” come intervenire
€/o rapportarsi con il proprio caro (os-
servando altri caregiver oppure con-
frontandosi con gli operatori presenti);
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- il Caffé puo essere considerato un luo-
go sicuro dove il familiare, che ne ha
necessita, puo lasciare il proprio caro,
assistito e accudito, per qualche ora e
quindi dedicare del tempo a se stesso.

2. Sostegno psicologico-educativo

- nel Caffé si cerca di favorire il dialogo
tra i caregiver secondo modalita di aiu-
to e confronto reciproco,alla presenza
di facilitatori preparati;

- il Caffé puo aiutare il familiare nella
preparazione alle fasi successive della
malattia; chi ha il proprio caro nelle
prime fasi della malattia tramite 1’os-
servazione di parenti di malati in fasi
pil avanzate puo capire e prepararsi a
quanto potra accadere in futuro;

- si cerca di facilitare la rielaborazione
dei vissuti mediante il supporto di psi-
cologi.

Possono essere previsti interventi di grup-

po:

- gruppo di supporto: prevede un ciclo di
incontri rivolti a sostegno/supporto dei
familiari;

- gruppo psicoeducativo: prevede incontri
psicoeducativi in cui si affrontano temati-
che inerenti la gestione dei sintomi cogni-
tivi e comportamentali della demenza;

oppure interventi individuali:

- intervento psicologico individuale: qualo-
ra se ne ravvisi la necessita, viene prevista
la possibilita per il caregiver di avvalersi
di supporto e sostegno psicologico indi-
viduale domiciliare;

- intervento psicoeducativo individuale: si
pone come obiettivo quello di migliora-
re la qualita di vita del caregiver e con-
seguentemente dell’anziano affetto da
demenza, fornendo conoscenze e infor-
mazioni relative alla gestione della sinto-
matologia rilevata (deficit cognitivi, distu-

bi comportamentali, etc.).

Le attivita rivolte alla Comunita

E fondamentale che gli Alzheimer Caffe sia-
no inseriti nella comunita ed ¢ quindi im-
portante mantenere vivo questo radicamen-
to con varie proposte:

- incontri divulgativi;
- percorsi di formazione rivolti alla popola-

zione e/o target specifici (volontari, assi-
stenti privati, etc.);

- attivita di sensibilizzazione alle problema-
tiche relative all’invecchiamento patologi-
co;

- punti d’ascolto;

- partecipazione a iniziative territoriali
(stand promozionali, feste, etc.);

- attivita di prevenzione e promozione del-
la salute nell’anziano.

4.e I professionisti e i ruoli specifici

1l coordinatore

E una figura essenziale poiché coordina le
diverse figure professionali e i volontari che
interagiscono all’interno del Caffe e super-
visiona la programmazione delle attivita.
Inoltre, € punto di riferimento per gli anzia-
ni e le famiglie.

Lo psicologo

Fra le figure specializzate nel trattamento
delle problematiche delle demenze, lo psi-
cologo ¢ sicuramente una tra le piu presen-
ti.Ha una duplice funzione: supporta e attua
le attivita rivolte ai pazienti (trattamenti non
farmacologici) e conduce le attivita rivolte
ai familiari (attivita di supporto psicologico
individuali e di gruppo) ed ai volontari. L'ap-
proccio al paziente si realizza attraverso la
valutazione neuropsicologica iniziale e di
follow-up e nell’attuazione di trattamenti
non farmacologici (stimolazione cognitiva,
approccio capacitante, validation therapy,
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etc.); nei confronti dei caregiver, lo psico-
logo propone e realizza gli incontri di so-
stegno, individuali o di gruppo. Talvolta e
presente durante lo svolgimento delle altre
attivita affiancando I’educatore, con un ruo-
lo di supervisione essenziale per gli anziani
maggiormente in difficolta e le dinamiche
relazionali anziano-caregiver.

Leducatore professionale

Conduce le attivita occupazionali e quelle
ludico-ricreative, strutturandole sulla base
delle capacita e degli interessi dei singoli
partecipanti per evitare, il piu possibile, si-
tuazioni complesse per il singolo malato. E,
quindi, un operatore sensibile e attento alle
reazioni degli anziani coinvolti nelle attivita
da lui proposte.

Altri professionisti

Altri professionisti sono coinvolti negli in-
contri informativi su temi specifici. Possono
essere: psichiatra, geriatra, neurologo, fisio-
terapista, dietista, avvocato, assistente socia-
le, infermiere, etc.

1 volontari

I volontari, ivi inclusi i tirocinanti (sia uni-
versitari sia degli Istituti superiori), rico-
prono varie mansioni: coadiuvano nella
gestione del gruppo e nelle attivita, svol-
gono lavori di segreteria, si occupano degli
acquisti, etc. E di fondamentale importanza
garantire loro un coordinamento ed una
supervisione costante. Oltre a cid vengono
previsti periodicamente incontri di suppor-
to e corsi formativi.

4.f Aspetti economici e fonti di finan-
ziamento

11 bilancio a disposizione del Caffe ¢ frutto,
solitamente, di contributi stanziati da diver-
si soggetti. Spesso sono le Istituzioni pub-
bliche, quali Comuni, ASL, Province, a desti-

nare ai Caffe parte delle sovvenzioni rivolte
al miglioramento dell’assistenza ai pazienti
anziani; in altri casi sono gli stessi Caffe a
partecipare a bandi pubblici e/o privati per
I’erogazione di finanziamenti. Anche enti
privati e cittadini contribuiscono con le
proprie donazioni alle necessita dei Caffe.
A volte i finanziamenti agli Alzheimer Caffe
possono avvenire anche in maniera indiret-
ta, ad esempio fornendo gratuitamente per-
sonale gia collaboratore di un ente finan-
ziatore e/o ospite (ad es. RSA), facendosi
carico dei rimborsi viaggio dei volontari,
con la donazione del materiale necessario
per le attivita con gli ospiti 0,ancora, offren-
do la sede per gli incontri a titolo gratuito.
Il costo annuo di un Alzheimer Caffe varia
in base alle risorse messe a disposizione €/0
alla disponibilita dei partner economici fino
ad un massimo di circa 25.000 euro.
Diversi fattori influiscono sul budget econo-
mico dei Caffe: il numero di personale re-
tribuito e quello volontario; la possibilita di
usufruire di servizi messi a disposizione da
altre realta che, quindi, non incidono diret-
tamente sulle voci di spesa del Caffe; Iaffit-
to e la gestione degli spazi non direttamente
imputati al servizio.

Da questi elementi si evince che ogni Caffe
predispone un proprio piano di spese an-
nuali, composto da diverse voci. Le princi-
pali possono essere ricondotte a:

- Affitto annuale: in alcuni casi la sala o la
struttura possono essere concesse a titolo
gratuito;

- Spese generali: dalla segreteria all’acquisto
di materiali per le attivita dei laboratori,
per le utenze del centro e per i momenti
conviviali. Incidono, indicativamente, per
il 10% sul budget totale;

- Compensi del personale: rappresentano
la maggior parte della spesa che il Caffe
deve sostenere. Il budget stanziato di-
pende dal numero di attivita proposte,
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dal personale utilizzato, dalla tipologia di - Servizio di trasporto: non € sempre pre-
professioni messe in campo, dalle ore di sente in tutti i Caffe;in alcuni casi si attiva
apertura del Caffe. In alcuni casi tutto il in base alle richieste delle famiglie;

personale effettua il proprio servizio a ti- - Assicurazione: non & sempre presente in

tolo gratuito; tutti i Caffe.
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5. Obiettivi del coordinamento degli Alzheimer Caffé
della Lombardia orientale

Il gruppo di Coordinamento degli Alzheimer Caffe della Lombardia
orientale si costituisce nell’Aprile 2013 presso il Gruppo di Ricerca Ge-
riatrica di Brescia per incentivare il confronto tra medici, psicologi ed
in generale operatori che lavorano nell’ambito della cura della persona
affetta da demenza e per riunire le differenti esperienze nate spontane-
amente nel territorio.

Lintento del gruppo di coordinamento ¢ di uniformare i diversi Alzhei-

mer Caffé nelle modalita di approccio e di gestione dei pazienti e dei

familiari.

Gli obiettivi che il coordinamento si ¢ prefissato sono:

- raccogliere le esperienze dei diversi Alzheimer Caffe;

- uniformare le modalita di approccio e di gestione di pazienti e fami-
liari negli Alzheimer Caffe, creando cosi un protocollo di trattamento
comune, pur mantenendo la specificita ed unicita relativa al contesto
in cui sono inseriti (ad esempio, interventi psico-educativi domicilia-
ri o il coinvolgimento della diverse figure professionali per il coordi-
namento delle attivita);

- organizzare una raccolta dati, con lo scopo di dimostrare I'efficacia
delle cure sui malati ed i loro familiari; in particolare, rilevare nel
tempo I’evoluzione della patologia della persona affetta da demenza
e del carico assistenziale fisico e patologico dei caregiver che afferi-
scono agli Alzheimer Caffe;

- creare e migliorare il collegamento con la rete dei servizi territoriali
rivolti alle persone affette da demenza ed in particolare con i centri
specializzati per la diagnosi (Unita di Valutazione Alzheimer). Questi
hanno un ruolo fondamentale nell’accompagnare il paziente e la sua
famiglia e pertanto possano promuovere ed incentivare un invio de-
gli stessi pazienti e dei loro familiari agli Alzheimer Caffé territorial-
mente piu vicini.

Dai sopra citati obiettivi € nato il manuale, elaborato dal coordinamen-

to che riunisce le esperienze degli Alzheimer Caffe di Odolo, Gavardo,

Bagolino (Brescia), Bedizzole (Brescia), Unione dei Comuni della Valte-

nesi (Brescia), Capo di Ponte (Brescia), Bergamo, Dalmine e Brembate

Sotto (Bergamo), Vertova (Bergamo).

5.a Le esperienze realizzate

Nel corso dei primi tre anni il coordinamento ha creato le premes-
se per un’attivita progressivamente crescente sul territorio lombardo,
dapprima con incontri di promozione e diffusione dell’iniziativa, poi
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con la raccolta e I’elaborazione dei dati. Pur
sviluppando una metodologia di valutazio-
ne ed intervento comune, ogni Alzheimer
Caffe ha creato una propria identita, legata
alle caratteristiche geografiche, sociali e cul-
turali tipiche della zona di attivita.

Per esempio, si puo rilevare come le aree
cittadine non abbiano incontrato difficolta
nell’attuazione e nello sviluppo dei pro-

grammi; al contrario, le aree montane han-
no faticato a sviliupparsi, ma crescono pro-
gressivamente grazie all’intelligenza ed alla
caparbieta degli operatori.

Abbiamo ritenuto opportuno schematizzare
le caratteristiche dei diversi Alzheimer Caf-
fe, per offrire al lettore una visuale ampia,
ma comprensibile delle attivita e dell’impe-

gno per realizzarle.

Primo gruppo: Alzheimer Caffé Zona Est Bresciano

Territorio: Valsabbia (Odolo, Bagolino, Gavardo), Bedizzole
Unione dei Comuni della Valtenesi (Manerba, Moniga, Soiano, Padenghe)

SOGGETTO PROMOTORE

ESEDRA Societa Cooperativa Sociale ONLUS, gruppo La Cordata

Caffé Alzheimer Caffé Alzheimer Caffé Alzheimer
Valsabbia Gavardo Bedizzole Unione dei Comuni della Valtenesi
ANNO DI
COSTITUZIO- 2011 2013 2015
NE
SOGGETTI - RSA Fondazione La Memoria Assessorato ai Servizi Sociali | Assessorato ai Servizi Sociali
PARTNER ONLUS; comune di Bedizzole dell’Unione dei comuni della Val-
- assessorato ai Servizi Sociale del tenesi
comune di Gavardo
FONTI DI . . L e I i da f L.
FINANZIA- OI.tre alle R.SA. c0|.nvolte e agli assessorati ai Servizi Sociali, si annoverano contributi erogati da fondazioni
MENTO private e/o istituti bancari locali
SEDE Fondazione La Memoria Locali messi a disposizione Locali messi a disposizione dall'As-
ONLUS, locale dedicato dall’assessorato: Centro so- sessorato dell’'Unione (Manerba
(Gavardo, Brescia) ciale, RSA locale (Bedizzole, d/G; Moniga d/G; Soiano s/L; Pa-
Brescia) denghe d/G)
MODALITA DI | In seguito ad un primo contatto telefonico avviene un primo colloquio conoscitivo ad opera dello psicologo
ACCESSO referente del Caffé; in seguito lo psicologo definisce con il caregiver le modalita di coinvolgimento (inter-
vento di gruppo, intervento individuale, altro invio, etc.).
L'accesso avviene in forma gratuita o semi-gratuita (per i non residenti) prevedendo in questo caso una
corresponsione simbolica.

- attivita occupazionali;

- attivita ludico ricreative;

- interventi psicologici/neuropsico-
logici ed educativi domiciliari.

- supporto psicologico indi-
viduali;

- interventi psicoeducativi indi-
viduali (volti ad addestrare il cg
a protocolli CST individuali, doll
therapy, etc.).

frequenza settimanale
interventi di | (incontri pomeri-
gruppo diani)

frequenza annuale

interventi di
gruppo

ATTIVITA PREVISTE
PAZIENTI FAMILIARI POPOLAZIONE
- trattamenti non farmacologici di - gruppo di supporto; - incontri informativi;
gruppo (Stimolazione Cognitiva, Pet | - gruppo psicoeducativo; - corso per assistenti privati (badanti);
therapy, etc.); - counselling; - interventi di prevenzione dell'invecchiamento pato-

logico (screening neuropsicologico “della memoria”,
corsi di empowerment cognitivo; la settimana della
prevenzione “Prepara oggi il tuo domani”);

- sportello informativo.

OPERATORI COINVOLTI

Coordinatore; psicologo (esperto in neuropsicologia) referente del Caffe; educatore professionale; animatore sociale; medici
specialisti e operatori socio-sanitari (infermiere professionale, fisioterapista, ASA/OSS); volontari.
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Secondo gruppo: Alzheimer Caffé Valcamonica (BS)
Territorio: Capo di Ponte

ANNO DI COSTITUZIONE

2014

SOGGETTO PROMOTORE

Comis Societa Cooperativa Sociale ONLUS

SOGGETTI PARTNER

Comune di Capo di Ponte

SEDE

Il comune di Capo di Ponte ha messo a disposizione un appartamento dedicato, situato in uno stabile adibito ad alloggi per
anziani, munito di ascensore e collocato nel centro storico del paese (Capo di Ponte, Brescia).

FONTI DI FINANZIAMENTO

Risorse proprie

ATTIVITA PREVISTE
PAZIENTI FAMILIARI POPOLAZIONE
Attivita di gruppo: Spazio individuale dedicato ai familiari, | Incontri divulgativi inerenti tematiche
- attivita occupazionali; finalizzato al supporto e all'accompa- relative all'invecchiamento patologico e
- attivita di stimolazione cognitiva; | gnamento. al ruolo dell'Alzheimer Caffe.
- uscite sul territorio.
Attivita individuali presso il domicilio.
cadenza settima-
frequenza nale (2 incontri
pomeridiani)
MODALITA DI ACCESSO

Libero e gratuito.
Invio mediante Unita di Valutazione Alzheimer dell'ospedale di Esine

OPERATORI COINVOLTI

2 coordinatrici pedagogiste; educatori professionali; medici; infermieri professionali; fisioterapisti; psicologi; ausiliarie socio
assistenziali e volontari.
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Terzo gruppo: Alzheimer Caffé Bergamo
Territorio: Bergamo, Dalmine, Brembate Sotto

ANNO DI COSTITUZIONE

2006

SOGGETTO PROMOTORE

Associazione Primo Ascolto Alzheimer, cooperativa sociale Namaste.

FONTI DI FINANZIAMENTO

Attivita di fund raising

Alzheimer Caffée Alzheimer Caffée Alzheimer Caffée
di Dalmine di Bergamo di Brembate
SEDE Sala dell’oratorio di Brembo Bar della struttura ricreativa del | Spazi ex biblioteca civica di
Polaresco Brembate

Le sedi individuate sono punti di aggregazione che intercettano anziani, adulti e giovani e si configu-
rano come un ambiente non stigmatizzante e aperto.

FREQUENZA settimanale, ogni martedi settimanale, ogni mercoledi settimanale, ogni lunedi
MODALITA DI Libero e gratuito. Gli anziani e i loro caregiver possono accedervi direttamente, solitamente dopo
ACCESSO contatto telefonico. Il coordinatore valuta e accoglie la domanda.
ATTIVITA PREVISTE

PAZIENTI FAMILIARI POPOLAZIONE
Attivita prevalentemente animative, | Vengono svolte attivita parallele a quelle propo- | Incontri aperti alla popolazione
il cui obiettivo generale ¢ la stimola- | ste ai loro congiunti: in occasione di particolari fe-
zione e il mantenimento delle capa- | - incontri informativi inerenti tematiche relative | stivita (Natale, Carnevale, fine

cita cognitive e motorie e di favorire | alle demenze condotti da professionisti esperti | anno, etc.).
il benessere e le abilita comunicative | (medico, psicologo, fisioterapista, infermiere, etc.);
e razionali. - gruppo psicoeducativo;

- percorsi di sostegno psicologico individuale.

OPERATORI COINVOLTI

Volontari; operatore socio sanitario (si occupa dell'organizzazione operativa degli incontri); psicologo (supervisiona I'equipe
costituita da operatori e volontari; conduce gruppi psicoeducativi e percorsi di sostegno psicologico individuale).
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Territorio: Vertova

Quarto gruppo: Alzheimer Caffée Valle Seriana (BG)

ANNO DI COSTITUZIONE

2010

SOGGETTO PROMOTORE

Fondazione I.P.S. Cardinal G. Gusmini

SEDE

therapy room (stanza multisensoriale).

1| Caffé trova sede all'interno della stessa Fondazione I.P.S. Cardinal G.Gusmini.
Locali predisposti comprendenti: bar, sala per le attivita strutturate e terapeutiche, auditorium per incontri e corsi, snoezelen

FONTI DI FINANZIAMENTO

Finanziamento della stessa Fondazione G. Gusmini, aziende locali e privati

ATTIVITA PREVISTE

PAZIENTI

FAMILIARI

POPOLAZIONE

- Utilizzo di terapie non farmacologiche
in uso nella Fondazione (musicoterapia
ambientale, doll therapy, etc);

- attivita socializzanti di gruppo e tera-
pia occupazionale a cura dell'educato-
re professionale;

- corso massaggio rilassante a cura del
masso fisioterapista con coinvolgimen-
to attivo dei caregiver;

- musicoterapia;

- pet therapy;

- stanza multisensoriale;

- stimolazione cognitiva.

- Serate di formazione trattanti varie
tematiche e condotte da professionisti
esperti (geriatra, neurologo, psichiatra,
psicologo, neuropsicologo, educatore
professionale, fisioterapista, infermiere
professionale, assistente sociale);

- visione di film con condivisione finale.

cadenza settimanale,

frequenza ogni martedi

cadenza mensile,

frequenza | |, - N
q I'ultimo martedi del mese

Progetto “Una tazzina di ricordi” che
prevede:

- giornate della memoria in cui si effet-
tuano screening neurospicologici;

- gruppo di stimolazione cognitiva
rivolto a coloro che presentano una
compromissione cognitiva in sede di
screening;

- gruppi di potenziamento cognitivo,
nell’ambito del progetto “Palestramen-
te”, rivolti agli anziani sani;

- incontri informativi rivolti a chi si
prende cura di pazienti con decadimen-
to cognitivo ed incontri con i Medici di
Assistenza Primaria (relativi all'inter-
cettazione precoce del deterioramento
cognitivo).

MODALITA DI ACCESSO

Libero e gratuito

OPERATORI COINVOLTI

Medico coordinatore Nucleo Alzheimer della Fondazione; infermiere; educatore professionale; fisioterapista (presenza mensi-
le); neurologo; psichiatra; neuropsicologo; psicologo; assistente sociale.
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5.b Risultati ottenuti

11 lavoro iniziale del gruppo ¢ stato impron-
tato al confronto delle diverse esperienze e
alla programmazione di attivita comuni. In
un secondo tempo, ¢ stata decisa la raccolta
dei dati relativi alle famiglie prese in cura
(paziente e relativo familiare di riferimen-
to). L'obiettivo era duplice, cio¢ conoscere
le caratteristiche delle persone afferenti ai
Caffe Alzheimer, e valutare la riposta al trat-
tamento: per i malati sul versante cognitivo,
funzionale e comportamentale; per i familia-
ri riguardo allo stress e al burden delle cure.
I partecipanti del coordinamento hanno
contribuito alla realizzazione dei diversi Al-
zheimer Caffe, ognuno con la propria pro-
fessionalita ed esperienza, in tempi diversi.

In una prima fase ¢ stato valutato, in un
gruppo di familiari, il livello di conoscenza
sulla malattia e la necessita di ricevere in-
formazioni.

E stato somministrato un questionario a
114 caregiver di pazienti affetti da demenza
o Mild cognitive Impairment, al momento
della prima visita. E stato somministrato al
familiare il questionario sulla comunicazio-
ne della malattia, composto dalle seguenti
domande: Lei crede di avere informazioni

sufficienti sulla Malattia di Alzheimer? Lei
ritiene che la diagnosi di Malattia di Alzhei-
mer debba essere comunicata: al paziente,
al familiare, al medico di famiglia? Se Lei in
futuro avesse la malattia di Alzheimer vor-
rebbe che le venisse comunicata la diagno-
si? Se la malattia di Alzheimer si potesse
prevedere, vorrebbe sapere in anticipo se
si ammalera? Se Lei sapesse in anticipo che
sviluppera la malattia di Alzheimer vorrebbe
dare delle direttive anticipate sulle questio-
ni medico-legali, assistenziali e di cura che la
riguarderanno?

I caregiver riferiscono in media una condi-
zione bassa di stress (UCLA stress 4.2+3.3).
Nelle risposte al questionario, solo il 50%
ritiene di avere sufficienti informazioni
sulla demenza. I familiari concordano per
il 45% sulla comunicazione della diagnosi
al paziente, al familiare stesso (99%) ed al
medico curante (99%). Per quanto riguar-
da la possibilita di una demenza futura del
caregiver, la maggior parte vorrebbe essere
informata anche in anticipo della possibili-
ta di sviluppare malattia e della sua diagno-
si (81% e 80%, rispettivamente). Inoltre, la
maggior parte sarebbe disposto a formaliz-
zare direttive anticipate (92%) (Tabella 1).

Tabella 1. Risposta al questionario da parte dei familiari delle persone afferenti al Caffé (n. 114)

%
Possiede sufficienti informazioni sulla malattia? 50
A. A chi ritiene sia opportuno comunicare la diagnosi:
al paziente 45
al medico curante 29
ai familiari 99
B. Se 'ammalato fosse lei stesso, vorrebbe ricevere:
Informazioni su possibile rischio di demenza 81
Comunicazione della diagnosi 80
C. Ritiene opportuno il rispetto delle direttive anticipate
Si 92
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Dallo studio emerge che non tutti i familia-
ri riferiscono di essere bene informati sulla
malattia, in particolare quelli con maggiore
stress da BPSD. Il caregiver esprime una vo-
lonta di conoscenza della diagnosi, anche
se anticipata, per potere programmare le
azioni future di vita: da sottolineare che piu
vecchio ¢ il caregiver, maggiore ¢ la volonta
di sapere in anticipo se si ammalera. Questi
risultati hanno dato un determinante im-
pulso alla capillarizzazione dell’attivita di
formazione/informazione degli Alzheimer
Caffe, con l'intento di sostenere in modo
continuativo ed efficace i caregiver.

Successivamente, nel 2016 & stata valutata
Pattivita di alcuni Caffe attraverso I'analisi
dei dati ottenuti dalla valutazione multidi-
mensionale. Sono stati valutati 75 gruppi
familiari: fra questi, sono stati raccolti i dati
di follow-up su 27 famiglie, dopo sei mesi
di frequentazione dell’Alzheimer Caffe. I
pazienti affetti da demenza sono prevalen-
temente femmine (57%), di eta elevata (80
anni) e con una media di malattia di circa

3,5 anni. I malati si caratterizzano per de-
cadimento cognitivo e disabilita moderati
(MMSE 16/30, BADL 2/6 funzioni perse) e
disturbi comportamentali di grado lieve-
moderato (UCLA NPI: 20/144, GDS 2/15).
I familiari sono prevalentemente di primo
grado (coniuge 44%, figli 28%), di mezza eta
(68 anni; il 54% ha un’eta superiore ai 70
anni). Riferiscono una condizione di stress
e burden della cura di grado moderato.
All’analisi statistica, il burden e lo stress del
familiare correlano con la gravita dei distur-
bi comportamentali del malato, e con il gra-
do di dipendenza funzionale. Al controllo a
sei mesi, dopo gli interventi sia individuali
sia di gruppo nei diversi Alzheimer Caffe,
non si modificano le condizioni cognitive e
funzionali dei pazienti, ma si riducono i sin-
tomi comportamentali globali (UCLA NPI
15 versus 19) e quelli depressivi riferiti dal
paziente; nei caregiver, invece, si riduce lo
stress, ma resta invariato il burden della cura
(Tabella 2).

Tabella 2. Caratteristiche di 27 pazienti e familiari all'ingresso all’Alzheimer Caffé e dopo 6 mesi di

frequenza

tempo 0 sei mesi
Eta paziente 80.345.6
Genere (f) 57.3%
Anni di malattia 3.5+2.8
GDS (0-15) 27+24 26+29
UCLA NPI (0-144) 199+13.8 154 +12.4*
MMSE (0-30) 16.4 + 9.60 16.6 +9.70
BADL f. perse (0-6) 1.9+21 23+23
Eta caregiver 68.4+13.9
Coniuge 44%
Figlio/a 28%
UCLA Stress (0-60) 129+ 7.30 11.5+570*
Caregiver burden 33.3+15.9 33.9+154

*=p<.05
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6. Conclusioni

Lattivita di cura nei confronti delle persone fragili richiede generosi-
ta, professionalita, entusiasmo e conoscenza.

L'assistenza all’anziano ¢ fondata su interventi ad alta e bassa tecno-
logia; dobbiamo possedere I'orgoglio di utilizzare strumenti avanzati,
quanto il realismo nell’adottare strumenti semplici, che rilevino cam-
biamenti ed evoluzioni nel tempo. Progresso scientifico e conoscen-
ze servono per fare diagnosi, ma anche per capire come evolvono i
malati, e per programmare le migliori attivita di cura e 'organizzazio-
ne dei servizi.

Impegnarsi a definire i risultati del lavoro di cura. La valutazione delle
nostre attivita, e dei loro risultati misurabili, ¢ essenziale nella attuale
condizione di ristrettezza delle risorse disponibili. E indispensabile
misurare le variazioni clinico-cognitive-funzionali dei malati, come la
stabilita dei familiari. Nessuno puo realizzare “miracoli” clinici o fun-
zionali, ma seguire da vicino la famiglia: ogni piccolo miglioramento,
ogni fase di stabilizzazione, se misurati, dimostrano I’efficacia delle
cure, stimolano a migliorare programmi € percorsi, dimostrano la no-
bilta e la serieta dei nostri intenti.

Non bisogna togliere liberta alla persona affetta da demenza. Il ri-
schio ¢ di ridurla ad una serie di parametri clinici in declino. La per-
sona malata ¢, prima di tutto, persona: e nel Caffeé puo ritrovare spazi,
accoglienza, dialogo, comprensione. Se la medicina sta riscoprendo
un’ampia area narrativa, a maggior ragione gli Alzheimer Caffe devo-
no improntarsi all’ascolto.

L' Alzheimer Caffée deve saper mettersi in gioco, e soprattutto met-
tersi in rete: se fallisce nel collegamento con le reti formali ed infor-
mali dei servizi, rischia di isolarsi e di non svolgere un servizio alla
famiglia, anzi di duplicare servizi gia esistenti. In un’area di ampie
necessita, il mettersi in collegamento con le reti esistenti ¢ di aiuto
alla famiglia ed alla persona malata.
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- La formazione e I’aggiornamento non
sono secondari: gli operatori hanno bi-
sogno di rinnovare, nel tempo, non solo
I’entusiasmo iniziale della cura, ma anche
le loro conoscenze, ampliandole con stu-
di, sperimentazioni, attivita di ricerca che,
seppure in piccoli ambiti, possano dimo-
strare I'efficacia delle cure.

Queste conclusioni sono volutamente aper-
te. La sussidiarieta degli Alzheimer Caffe
¢ frugale nella sua apparente semplicita,
quanto profonda nella sua efficacia verso il
malato e la famiglia. Gli Alzheimer Caffe si

devono integrare, sciogliere nella rete dei
servizi formali ed informali, con I’obiettivo
di essere presenti dove c’¢ bisogno, con
strumenti semplici, ma efficaci. Con genero-
sita e professionalita, a servizio della fami-
glia e del malato.

Gli Alzheimer Caffé non sarebbero oggi una
realta viva se non vi fossero stati ’'amore e la
dedizione di tanti operatori e volontari che
hanno tradotto nella concretezza del lavo-
ro le indicazioni teoriche sulla possibilita di
migliorare la qualita della vita di ammalati e
famigliari.
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