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Ditvodusione

Federica Tr apletti Segreteria Spi Lombardia

opo il numero monote-

matico sulla non-auto-
sufficienza dello scorso anno,
c’era 'esigenza di un appro-
fondimento sull’Alzheimer
— se non altro perché ¢ la se-
sta causa di morte in Italia
dopo le patologie cardiocir-
colatorie, i tumori e l'iper-
tensione — e l'occasione ci
viene offerta proprio dai due
interessantissimi convegni
di Mantova e Bolzano, i cui
atti sono raccolti in questo
numero, e che ci consentono di far luce su una
malattia crudele, tremenda, di cui si parla mol-
to, ma che si conosce ancora troppo poco, e con
la quale dovremo nostro malgrado fare sempre
piu 1 conti.
L'Alzheimer, di tutte le patologie che portano
alla non-autosufficienza, ¢ quella che nel suo
decorso, progressivamente e inesorabilmente ti
toglie tutto, perfino i ricordi. E quindi, I'iden-
tita. Ti toglie la capacita di pensare, di ricor-
dare, di progettare, con effetti devastanti sul-
la qualita della vita di chi ne viene colpito e dei
suoi famigliari.
I ricordi rappresentano per ognuno di noi una
ricchezza accumulata nel corso della vita, un
bene prezioso, la cui perdita solitamente coin-
cide con la fine stessa della vita.
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ALZHEIMER: PERCHE
DOBBIAMO IMPARARE
A CONOSCERLO

La condizione per cui, inve-
ce, la vita biologica continua
svuotata di quel bagaglio
di esperienze che ci rendo-
no persone uniche e speciali,
rappresenta una prova dura
da superare. Per tutti.
Pensiamo a quanto le per-
sone anziane siano lega-
te ai loro luoghi abituali,
alla loro casa, agli affetti,
agli oggetti e alle abitudi-
ni quotidiane. Immaginia-
mo quanto deve essere an-
gosciante, per un malato di Alzheimer, non
riconoscere piu nulla di quello che lo circon-
da, sentirsi estraneo nella sua famiglia. E allo
stesso tempo, per i suoi famigliari, assistere il
proprio caro, senza piu riconoscerlo. La malat-
tia si porta via un pezzetto alla volta la perso-
na che ha deciso di rapire.

Perché I’ Alzheimer non solo ti fa perdere pro-
gressivamente le capacita funzionali e 'auto-
nomia, I’Alzheimer ti trasforma in un’altra
persona, ti allontana dagli affetti famigliari, ti
accompagna in un viaggio dove piano piano ti
sottrae tutto e chi si prende cura di un mala-
to di Alzheimer sa di dover affrontare questo
viaggio insieme a lui, pur sapendo di non esse-
re preparato, pur sapendo che dovra soffrire e
che non potra mai raggiungerlo nel suo mon-



do, ma allo stesso tempo, sapendo che lui stes-
so sara parte fondamentale della cura.
L'Alzheimer ¢ la principale forma di demenza,
colpisce soprattutto la popolazione sopra i 65
anni ed essendo una malattia correlata all’invec-
chiamento, colpisce in maggior parte le donne,
notoriamente piu longeve degli uomini.

Si tratta di una malattia al momento inguaribi-
le, ma che si puo curare.

Si puo curare principalmente attraverso com-
portamenti e terapie non farmacologiche in
grado di dare sollievo a stati di confusione e di
ansia del malato, ma anche di rallentare il de-
corso della malattia e quindi il declino cogniti-
vo e funzionale.

E fondamentale al riguardo arrivare a una dia-
gnosi precoce che possa attivare un percorso di
cura adeguato.

Devo dire che ho capito molto di questa malat-
tia e dei percorsi di cura in occasione della visita
a una delle pit grandi Rsa di Milano e a Il pa-
ese ritrovato - Villaggio Alzheimer, di Monza.
E impressionante vedere come la cura dell’Alzhei-
mer avvenga soprattutto con terapie che vengo-
no ‘somministrate’ tramite interventi mirati
sull'ambiente circostante e la stimolazione senso-
riale e funzionale del paziente. Un'ambiente che
cura, quindi, studiato nei minimi particolari in
modo da preservare il pitt possibile le capacita
funzionali residue e attenuare i disturbi del com-
portamento che ’Alzheimer provoca.

Ecco allora che la gestione degli spazi e 'arre-
damento possono diventare terapeutici, come,
ad esempio, i vialetti circolari nei giardini, che
consentono di dare sfogo all'impulso di cammi-
nare, impedendo pero al malato di perdersi.
Lutilizzo dei colori e dei contrasti cromatici
sulle pareti e sull’arredamento aiuta i pazienti
ad orientarsi nello spazio.

Oppure la disposizione degli oggetti ordinati e
ben distanziati tra di loro che aiuta i malati a
distinguerli.

Lassenza di specchi, perché non riconoscere la
propria immagine riflessa nello specchio genera
turbamento e angoscia.

Se vi € mai capitato di visitare un reparto
Alzheimer di una Rsa, avrete sicuramente no-
tato che le porte sono in qualche modo nasco-
ste, rese invisibili.

Le potete trovare immerse in un trompe [oeil,
oppure camuffate da una libreria o coperte da
piante e fiori e vi sarete forse chiesti perché. Il
motivo ti spacca il cuore.

L' Alzheimer ti porta a non riconoscere piu la
tua casa e, quindi, le porte rappresentano vie
di fuga che inducono nei pazienti ansia e il de-
siderio di fuggire, di ritornare a casa... maga-
ri quella casa in cui hanno vissuto da bambini.
Eh si, perché i ricordi d’infanzia, la memoria a
lungo termine, sono quelli che vengono cancel-
lati per ultimi.

Anche le attivita sono parte fondamentale del-
la cura: la musicoterapia, che riesce a risvegliare
emozioni positive magari attraverso le parole di
una canzone famosa che ancora si ricorda, oppu-
re I’aromaterapia utilizzata a volte per tranquil-
lizzare il paziente, a volte per stimolarlo.
Sorprendenti anche gli effetti della cosiddetta
doll therapy o terapia della bambola, che consi-
ste nel far scegliere al paziente una bambola che
sara sua e di cui dovra prendersi cura. La bam-
bola viene scelta solitamente sulla base di ca-
ratteristiche somatiche del viso (occhi, naso o
capelli) che in qualche modo ricordano al pa-
ziente i suoi figli quando erano piccoli e serve
per stimolare la sfera emotiva e a non farlo sen-
tire solo, oltreché a recuperare autoconsapevo-
lezza e di sé nell’accudire una creatura.

Molto particolare e anche la trenoterapia, os-
sia un vagone riprodotto perfettamente in sti-
le retro, all’interno del quale, il malato di
Alzheimer puo percorrere un viaggio simula-
to, comodamente seduto e guardando fuori da
un finestrino, che in realta ¢ uno schermo, su
cui scorrono e si alternano immagini di pae-
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saggi e stazioni che possono far rivivere al pa-
ziente ricordi ed emozioni perdute.

Il Paese Ritrovato di Monza, invece, rappresen-
ta un modello avanzato di cura dell’Alzheimer.
Ispirato a esperienze gia consolidate, soprat-
tutto nei Paesi del Nord Europa, qui 1 pazienti
nello stadio iniziale della malattia possono vi-
vere in un vero e proprio villaggio scegliendo
e svolgendo in completa autonomia le attivi-
ta quotidiane.

I pazienti vivono in appartamenti con camera
e bagno individuali e costantemente assistiti.
Il borgo & dotato di vie, negozi, chiesa, teatro,
parrucchiere e giardini e gli ospiti, costante-
mente controllati, si muovono in totale liberta
decidendo cosa fare e soprattutto possono conti-
nuare ad avere una normale vita sociale.
Purtroppo esperienze di questo tipo sono an-
cora pioniere in Italia ed estremamente limita-
te, ma soprattutto i costi eccessivamente alti di
queste strutture le rendono accessibili solo per
una minima parte di famiglie.

Quando si parla di Alzheimer non si pud non
parlare anche di caregiver, ossia di quei famiglia-
ri che si fanno carico di assistere il malato, nel-
la stragrande maggioranza dei casi al proprio do-
micilio e con pochissimo aiuto esterno da parte
del servizio socio sanitario e assistenziale.
Parliamo nella maggior parte dei casi di donne
che si trovano spesso a dover accudire sia i geni-
tori che i nipoti.

Donne che spesso sono pensionate o che hanno
rinunciato al lavoro per potersi occupare del ma-
lato ed evitare il suo ricovero in una struttura.

E assolutamente necessario che la nostra so-
cieta si prenda cura non solo del malato di
Alzheimer, ma anche del suo caregiver. Per-
ché dalla salute del caregiver dipende anche la
salute del malato e spesso purtroppo la salute
del caregiver viene messa a dura prova da que-
sta malattia.

Nel nostro Paese non esiste una legge che tu-
teli 1 caregiver e proprio per questo come sin-
dacato dei pensionati stiamo promuovendo,
insieme ad altre associazioni, una proposta di
legge regionale che definisca innanzitutto la
figura del caregiver, che lo inserisca all’inter-
no della rete di assistenza che ruota intorno
al malato e che preveda una serie di suppor-
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ti psicologici, informativi e formativi in gra-
do di sollevare almeno in parte il peso del la-
voro di cura.

Leggendo gli interventi e le testimonianze di
questo numero di Nuovi Argomenti, coloro che
hanno conosciuto la malattia potranno ricono-
scersi e riconoscere il proprio caro. Coloro, in-
vece, che per loro fortuna non hanno vissuto
questo dramma famigliare, potranno, come me,
conoscere meglio questa malattia e soprattut-
to stupirsi e commuoversi davanti alla forza e
all’amore con cui i famigliari e gli operatori dei
servizi socio sanitari affrontano una sofferenza
cosi grande.

Cosa si puo fare per prevenire I’ Alzheimer?

C’e un fattore di rischio che & 'eta e che si puo
difficilmente modificare.

E importante ridurre, invece, gli altri fattori di
rischio, che sono il diabete, I'ipertensione, 1'o-
besita, la depressione, il fumo.

Ma soprattutto I’Alzheimer si previene con un
corretto stile di vita, e quindi con una sana ali-
mentazione, una vita attiva e piena di interessi
— lettura, ballo, giochi e cosi via — relazioni so-
ciali intense e gratificanti. Ecco perché per noi
dello Spi & fondamentale prenderci cura del be-
nessere delle persone anziane, nel senso pit am-
pio del termine e questa sara un’attivita che ci
vedra sempre pill impegnati nei territori per
promuovere corretti stili di vita e per combat-
tere la solitudine. m
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ABBI CURA DI ME

Simone Cristicchi
Canzone in gara

alla 692 edizione del Festival di Sanremo 2019

SIMONE C
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RISTICCHI
ABBI CURA DI ME

desso chindi dolcemente gli occhi e stammi
ad ascoltare
Sono solo quattro accordi e un pugno di parole
Pin che perle di saggezza sono sassi di miniera
Che ho scavato a fondo a mani nude in una vita
intera
Non cercare un senso a tutto, perché tutto ha senso
Anche in un chicco di grano si nasconde 'universo
Perché la natura ¢ un libro di parole misteriose
Dove niente ¢ pin grande delle piccole cose

E il fiore tra Lasfalto, lo spettacolo del firmamento
E Porchestra delle foglie che vibrano al vento

E la legna che brucia, che scalda e torna cenere
La vita e I'unico mivacolo a cui non puoi non credere
Perché tutto e un miracolo, tutto quello che vedi

E non esiste un altro giorno che sia uguale a ieri
Tu allova vivilo adesso, come se fosse I'ultimo

E dai valore ad ogni singolo attimo

T7 immagini se cominciassimo a volare

Tra le montagne e il mare

Dimmi dove vorresti andare

Abbracciami se avro paura di cadere

Che siamo in equilibrio

Sulla parola insieme

Abbi cura di me

Abbi cura di me

1] tempo ti cambia fuori, l'amore ti cambia dentro
Basta mettersi al fianco invece di stare al centro
L'amore é l'unica strada, ¢ I'unico motore

E la scintilla divina che custodisci nel cuore

Tu non cercare la felicita, semmai proteggila

E s0lo luce che brilla sull'altra faccia di una lacrima



E una manciata di semi che lasci alle spalle
Come crisalidi che diventeranno farfalle
Ognuno combatte la propria battaglia

Tu arrenditi a tutto, non giudicare chi shaglia
Perdona chi ti ha ferito, abbraccialo adesso
Perché 'impresa pin grande ¢ perdonare se stesso
Attraversa il tuo dolore arrivaci fino in fondo
Anche se sara pesante come sollevare il mondo

E ti accorgerai che il tunnel ¢ soltanto un ponte
E ti basta solo un passo per andare oltre

T7 immagini se cominciassimo a volare

Tra le montagne e il mare

Dimmi dove vorresti andare

Abbracciami se avvai paura di cadere

Che nonostante tutto

Noz siamo ancora insieme

Abbi cura di me qualunque strada sceglierai, amore
Abbi cura di me

Abbi cura di me

Che tutto e cosi fragile

Adesso apri lentamente gli occhi e stammi vicino
Perché mi trema la voce come se fossi un bambino
Ma fino all’ultimo giorno in cui potro respivare
Tu stringimi forte e non lasciarmi andare

Abbi cura di mem

Non chiedermi di ricordare

Non chiedermi di ricordare

non cercar di farmi capire

lasciami riposare

fammi capire che sei con me

baciami sulla guancia e

tienimi la mano.

Sono confuso ben oltre la tua concezione

sono triste, sofferente, perso

tutto quello che so &

che ho bisogno di te

stai con me a tutti costi

non perdere la pazienza con me

non imprecare,

ricoverami

sgridami

io non riesco a dirti perché mi comporto cosi

non posso essere diverso anche se ci provo

Ricorda solo che ho bisogno di te

che la parte migliore di me se ne andata

Ti prego non evitare di starmi vicino

amami finché la mia vita se ne va

amami finché la mia vita se ne va. m
Anonimo
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Enrica Chechelani Segreteria Spi Mantova

bbiamo dato inizio al

convegno in modo di-
retto e insolito con una can-
zone e una poesia per intro-
durre il tema sul quale oggi
ci confronteremo: il morbo
dell’Alzheimer.
Vi ringrazio per aver accet-
tato il nostro invito e per
essere intervenuti cosi nu-
merosi. Voglio rivolgere un
saluto particolare alla nu-
trita delegazione di Bol-
zano e a tutti coloro che
hanno dato la propria disponibilita, a essere
presenti oggi: gli amministratori, i medici, le
associazioni dei familiari, gli operatori, la ca-
tegoria del pubblico impiego e la confedera-
zione della Cgil.
Il convegno ¢ stato organizzato dallo Spi Cgil
di Mantova in collaborazione con lo Spi Cgil
di Bolzano, con il quale siamo gemellati. Tan-
to ¢ che la prossima settimana, il 13 giugno,
si terra un convegno sullo stesso tema a Bolza-
no. Quindi due occasioni importanti per ap-
profondire 'argomento!
Abbiamo scelto di parlare di questa proble-
matica perché vogliamo che se ne discuta
pubblicamente e sempre di piu. L'Alzheimer
¢ una malattia che fa paura, molto complessa
che presenta mille sfaccettature. Una malat-
tia non ancora considerata una patologia, che
rimane molto spesso nelle mura domestiche,
che crea grande dolore sia al malato che si tra-
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ALZHEIMER:
E ORA DI PARLARNE

sforma, sia alla sua rete fa-
miliare che soffre moltis-
SIMO Spesso per paura, per
vergogna, per timore, per
reticenza o perché non tro-
va gli aiuti giusti.

Ecco perché ne vogliamo
parlare. Oggi abbiamo un
tavolo di discussione e di
confronto con relatori mol-
to qualificati che ci daran-
no sicuramente degli spun-
ti importanti di riflessione.
Interverranno Carlo Fala-
vigna, segretario generale dello Spi Cgil di
Mantova, Gastone Boz, segretario generale
dello Spi Lgr Cgil di Bolzano, Andrea Capri-
ni, assessore al Welfare delle politiche sociali
del Comune di Mantova, Carolina Maffezzoni,
direttore socio-sanitario dell’Ats Val Padana,
Marco Trabucchi, presidente dell’ Associazio-
ne italiana di psicogeriatria, direttore scienti-
fico del gruppo di ricerca geriatrica di Brescia.
Abbiamo riservato, inoltre, uno spazio am-
pio per le testimonianze di due associazioni
di familiari del territorio e di due operatori
che fanno parte dell’unita del nucleo Alzbei-
mer predisposto per i malati ricoverati nelle
strutture. Ci racconteranno le attivita di una
giornata tipo, ma anche le difficolta di que-
sto lavoro.

Chiudera i lavori Federica Trapletti, segrete-
ria Spi-Cgil Lombardia e responsabile delle
politiche socio-sanitarie. m



Carlo F alavigna Segretario generale Spi Mantova

1 associo al ringrazia-

menti espressi dalla
presidente, esprimo altresi
gratitudine nei vostri con-
fronti, in quanto avete deciso
di partecipare a questo con-
vegno, sottraendo il vostro
prezioso tempo agli innu-
merevoli impegni che quo-
tidianamente la vita ci e vi
sottopone. Abbiamo scelto
di vivere e di donarvi questo
straordinario luogo, facen-
te parte della meravigliosa
Mantua: consideratelo un atto di amore, come &
un atto di amore farsi carico di una persona af-
fetta da Alzheimer. Cosa sta a significare I'im-
magine riportata sulla brochure consegnatavi?
Con quella immagine abbiamo pensato — insie-
me alle meravigliose e ai meravigliosi compa-
gni e gemelli della provincia di Bolzano, capi-
tanati dal loro segretario generale Gastone Boz
— di rappresentare la complessita della tratta-
zione del tema oggi in discussione. La perdita
della memoria viene rappresentata dalla mano
che lascia cadere la sabbia, le due mani che la
raccolgono rappresentano coloro che si prendo-
no cura dell’ammalato (vedi locandina riporta-
ta in pag. ).
In qualsivoglia agora, in qualsiasi Paese al mon-
do, in qualunque tempo, potremmo assistere a
una raffigurazione cosi significata:
“Ciao Giovanni, ¢ da qualche tempo che non ti vedo,
come va? Dai raccontati”.

OCCORRONO
NUOVI PERCORSI
ASSISTENZIALI

“Non me ne parlare, non mi po-
teva accadere di peggio, ti ricor-
di di mia madye, quella bella si-
gnora dagli occhi azzurri e dai
capelli canuti? E andata fuori
di testa, le hanno diagnosticato
la malattia dell'Alzheimer. Sono
particolarmente turbato e coster-
nato, ho il cuore a pezzi, non mi
riconosce pin. Guarda, credimi,
non c'e niente di pin doloroso che
vedere la propria madre non ri-
conoscere il proprio figlio. La sof-
Jerenza ¢ indicibile e a volte in-
sopportabile. Le faccio assistenza tutto il giorno, la
tengo d'occhio, le dedico tutto il mio tempo, mi sen-
to sfinito, a volte penso di ricoverarla in struttura. ..
ma come faccio? Mi ha allevato e cresciuto, non pos-
50 abbandonarla nel momento del bisogno, la malat-
tia voglio tenerla tra le murva domestiche, non ne colgo
la vagione di fondo ma credo faccia parte di un model-
lo culturale molto diffuso quasi fosse atavicamente im-
presso dentro di me, un senso di pudore mi pervade e
poi ci vogliono ingenti visorse. Penso a un assistente fa-
migliare, che mi possa aiutare, ma mio padre non vio-
le che nessun estraneo entri nella nostra casa.”

Le lacrime rigano il volto sofferente di Giovanni, che
riinforca la sua bicicletta e se ne va lasciandomi ar-
tonito, inquieto ¢ immerso nei pensieri che iniziano a
Sfrullarmi nella mente.

Ho voluto rappresentare in questo modo lo
spaccato che spesso colpisce le famiglie e del
quale sovente, come rappresentanti sindacali di
persone anziane, veniamo investiti, perché ram-
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mento a tutti noi che essere presenti in tutti 1
Comuni e nelle frazioni della provincia con i
nostri volontari, che non finird mai di ringra-
ziare, significa affrontare I'intessuto. Una del-
le ragioni per le quali abbiamo deciso di pro-
muovere questi due convegni nasce proprio da
quella raffigurazione, proporre e donare alla po-
polazione mantovana e bolzanina un’attenzio-
ne e un contributo di saperi che si svilupperan-
no nel corso di questi due convegni. Al termine
degli stessi ognuno di noi rechera con sé una
ricchezza e una strumentazione con la quale ri-
uscire a interpretare questo spaccato, 0ggi Cosl
in ombra. Abbiamo deciso altresi di pubbli-
care entrambi i convegni. Infine vi presentia-
mo e vi affidiamo alcune proposte, che trovate
nei documenti consegnativi e che proporremo
quali oggetto di discussione con gli enti prepo-
sti. L'invecchiamento della popolazione o me-
glio I'allungamento della vita deve essere con-
siderato un elemento di conquista e di civilta
e non una dannazione, quindi risulta anacro-
nistico questo tentativo silente ma magmatico
di contrapporre i giovani agli anziani, conside-
rando questi ultimi alla stregua di un mero co-
sto. Le politiche devono invertire il senso par-
tendo dagli anziani, avvalendosi e mettendo a
profitto tutti i saperi accumulati nelle loro vite.
Necessita introdurre nel paese la passione per
I'apprendimento continuo, senza eta. Se esiste
un’economia circolare, deve divenire una real-
ta anche un sapere circolare, dall’infanzia alla
senilita. Cio crea i presupposti per un invec-
chiamento lineare, cid abbassa il livello di dise-
guaglianze e di poverta che pregiudicano l'ac-
cesso adeguato e dignitoso a un sistema di cura.
Le cosi dette malattie non trasmissibili, creano
enormi disparita di opportunita di salute specie
per le popolazioni con basso reddito, in quanto
in tutte le realta sociali, le popolazioni povere e
di basso acculturamento sono le pitt vulnerabili
e risultano quelle piu a rischio e con minor pro-
babilita di aver accesso ai servizi di prevenzio-
ne, diagnosi, cura e riabilitazione.

Oramai si evince dalle statistiche che il 58 per
cento delle persone colpite da demenza vive in
paesi a basso e medio reddito. Dai rapporti mon-
diali si stima che nel 2050 saranno 115 milioni
le persone affette da demenze, in Italia abbon-
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dantemente sopra il milione. Possiamo afferma-
re quindi che il processo di invecchiamento e
destinato ad accentuarsi nei prossimi anni. Si
prevede inoltre che il picco dell'invecchiamen-
to si avra tra il 2045 e il 2050, quando la quota
di ultra sessantacinquenni arrivera a toccare il
34 per cento della popolazione. Non citero altre
statistiche e numeri, perché ho grande riguar-
do nei vostri confronti, poiché Carolina Maffez-
zoni, che ringrazio, vi fornira la cifra aggiornata
della situazione nella nostra regione e nell’Ats
Val Padana, struttura contenente le due provin-
cie, Mantova e Cremona. Inoltre, manifesto la
mia personale curiosita e immagino la vostra,
sul come ci esporra la narrazione della malat-
tia Marco Trabucchi, che infinitamente ringra-
zio per la sensibilita mostrata nei confronti di
questa organizzazione sindacale.

Nella documentazione, da noi proposta, trove-
rete, altresi un numero della nostra rivista Nzo-
vi Argomenti che tratta la non autosufficienza in
Lombardia. Sono convinto che suscitera partico-
lare interesse in quanto € una ricerca che utilizza
dati aggiornati e propone all’attenzione del mon-
do politico e istituzionale un progetto del come
si dovrebbe affrontare un aumento esponenzia-
le dell’invecchiamento della popolazione con lo
sguardo rivolto alla non autosufficienza. Ne par-
lera con dovizia, nelle conclusioni, la segretaria
dello Spi della Lombardia, Trapletti.

Gli obiettivi che vogliamo cogliere con que-
sti due convegni non sono altro che far emerge-
re, mostrare, mettere in risalto, palesare quel-
lo che oggi viene tenuto celato, pudicamente,
all’interno dei nuclei famigliari. In un mondo
dove si tenta di costruire muri, noi intendiamo
edificare un percorso culturale che faccia usci-
re dal silenzio e dall’oscurantismo questa terri-
bile malattia. Certo in modo garbato, gentile,
rispettoso e riguardoso nei confronti dell’am-
malato e dei propri cari, ma determinato. Le
discussioni che produciamo risultano inutili o
una mera ginnastica improduttiva se non pro-
cediamo su questa stretta via, se non conside-
riamo I’Alzheimer una malattia famigliare, se
non abbiamo la consapevolezza che questa pa-
tologia € non solo profondamente invalidante
ma diventa un elemento dirompente all’interno
del nucleo famigliare. Lo diventa perché que-



sto rischia, a sua volta, di ammalarsi e di speri-
mentare situazioni di impoverimento ed isola-
mento sociale, in quanto & coinvolto in un forte
e pesante impegno, anche psicologico, profuso
nell’attivita di cura e di assistenza e che pero
non e in grado di contare sul supporto di un
adeguato sistema di servizi pubblici.
Riepilogando, quale puo essere il contributo che
lo Spi di Mantova e lo Spi di Bolzano possono
proporre, senza avere la presunzione di esporre
soluzioni, a fronte delle fragilita degli individui
connessa all’invecchiamento? Partiamo dai nu-
meri, e giuro che saranno gli ultimi: in provincia
di Mantova le persone colpite da demenze senili
sono circa quattromila, gli affetti dalla malattia
dell’Alzheimer circa duemila, in citta a Manto-
va circa seicento. Le strutture ricettive stanno nel
palmo di una mano, sono cinque (Aspef con 13
posti letto, Mazzali con 36, Asola con 17, Mar-
caria con 10 e Rodigo con 13). I posti accredi-
tati e contrattualizzati stanno all’interno delle
cento unita (89). Le liste di attesa si assestano
a numero che supera le cento unita (108). L'80
per cento degli ammalati di Alzheimer restano
in famiglia. L'aspettativa di vita oscilla tra i tre e
i diciassette anni. La Regione Lombardia, a fine
anno 2018, ha accreditato 1620 nuovi posti let-
to. Considerato 'alto numero di persone, colpite
da questa patologia e che risulta essere in rialzo
significativo, possiamo azzardare che necessitano
modelli organizzativi piu adeguati? Finalizzati
al miglioramento clinico e dello stato funziona-
le? Alla prevenzione della disabilita e al miglio-
ramento della qualita della vita? Allora vanno
definiti nuovi percorsi assistenziali in grado di
prendere in carico il paziente nel lungo termine,
prevenire e contenere la disabilita e garantire la
continuita assistenziale e I'integrazione degli in-
terventi socio-sanitari. D1 seguito succintamente
delineo le proposte che, ripeto, trovate nella do-
cumentazione e che fanno parte della piattafor-
ma oggetto della manifestazione del 1° giugno
a Roma, sul tema dell’invecchiamento della po-
polazione.

Predisposizione e finanziamento di imponenti
politiche di prevenzione, da assegnare ai terri-
tori, tendenti all’assunzione di modelli e di stili
di vita propedeutici al rallentamento dell’insor-
genza della patologia dell’Alzheimer.

Una ricerca spinta, finanziata dall’ente pubbli-
co tesa alla scoperta della cura.

Considerare I’Alzheimer una malattia a tut-
ti gli effetti, pertanto i costi relativi ai ricove-
ri in strutture, temporanei o prolungati, devo-
no essere a totale carico della sanita regionale.
Vanno altresi aumentate le capienze degli at-
tuali nuclei Alzheimer e la creazione di nuo-
ve recettivita. Le liste di attesa, degli affetti da
Alzheimer, debbono avere la precedenza nei ri-
coveri in strutture. Gli operatori che esercita-
no all’interno delle strutture e quelli che si re-
cano a domicilio devono essere assoggettati a
formazione continua, tante infatti sono le sol-
lecitazioni derivanti da processi novativi rela-
tivi alla ricerca e ai modelli di cura. La malat-
tia, non abbisogna di improvvisazione ma di
attenzioni e cure quantitativamente e qualita-
tivamente congrue e appropriate (conoscere e
gestire questa malattia) per questa ragione de-
vono entrare nel processo formativo anche i fa-
migliari (con il supporto, anche, psicologico) e
le assistenti famigliari (badanti) che operano a
domicilio. Del percorso formativo devono far
parte anche 1 gruppi di mutuo-aiuto, detti nu-
clei vanno riconosciuti e valorizzati tramite la
negoziazione sociale. Le famiglie, le reti, i sin-
goli pazienti abbisognano, nel loro affrontare
la malattia, di affidarsi ad assistenti famigliari
che siano detentrici di qualita, di professionali-
ta e di trasparenza. Pertanto necessita dare cor-
so alla composizione dell’albo delle Assistenti
famigliari, come peraltro previsto dalle norme
vigenti all’'oggi inattuate.

Con questo breve pensiero ho ritenuto di intro-
durre 1 nostri lavori, consapevole di non avere
gli strumenti di conoscenza per poter scavare
nell’intimita e nella complessita della malattia,
nel pensiero di chi si trova a dover affrontare
I'irto percorso dello stare vicino, del prender-
si cura e di chi, non avendo una rete famiglia-
re o amicale, si trova a vivere dal di dentro e in
modo progressivo la malattia. Davvero grazie a
tutti voi che renderete intrigante, utile, questa
mattinata e che vi prendete cura delle fragilita.
Ho trovato un incipit di Virgilio, che dedico a
tutte le persone che contrastano le solitudini:
il tuo canto per noi, o divino poeta, ¢ come il riposo
nell’erba per coloro che sono stanchi ... m
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Gastone Boz Segretario generale Spi-Lgr Bolzano

Un saluto ai presenti e
ai relatori, che ci per-
metteranno di capire meglio
questa malattia che tanto fa-
tica a emergere fra le tipolo-
gie invalidanti, e tra essi in
particolare a Marco Trabuc-
chi che per anni e stato pre-
sidente dell’Asa, Associazio-
ne Alzheimer di Bolzano.
Un grazie particolare a Car-
lo, i cui interventi sono sem-
pre una poesia che introdu-
ce agli argomenti piu ostici
con una delicatezza, con una capacita espositi-
va unica.

Lintroduzione, con quel Giovanni, mette in evi-
denza la vera situazione di sofferenza che hanno
tutti coloro che sono in disabilita o hanno dei
parenti disabili. Proprio questi spesso tendono a
nascondere e a vergognarsi se in famiglia vi sono
portatori di handicap perché, educati come sia-
mo a pensare che per essere accettati dobbiamo
essere come tutti gli altri, diventa poi difficile
accogliere la diversita. L' Alzheimer € ancora vis-
suto con quel senso di inadeguatezza che limita
anche 'azione complessiva. Lo sanno bene i no-
stri compagni e le nostre compagne, che raccol-
gono queste domande di aiuto e che ricambiano
ascoltando le paure, abbracciando, rassicurando
e aiutando queste persone a superare i loro li-
miti. Pero vedete, questa erogazione la faccia-
mo solo nella citta di Bolzano, mentre siamo as-
senti sul resto del territorio, rispetto al quale, a

12 Numero 3-4 « Marzo /Aprile 2020

SVILUPPARE UN'AZIONE
POLITICA COERENTE

causa anche della riservatezza
di cui parlavo prima, ci man-
ca un censimento su quantt
sono affetti da questa malat-
tia, a parte 1 ricoverati nelle
strutture.

Si tratta di una malattia che
purtroppo € sempre rima-
sta in ombra, eppure risale
ai tempi degli antichi gre-
ci l'iniziale formulazione del
concetto di demenza quando
vennero fatti i primi passi ri-
guardanti la classificazione
della demenza. Poi, con la caduta dell’impe-
ro greco-romano, tutta quella documentazione
viene perduta e comunque diminuisce 'atten-
zione verso questa malattia che finisce a lungo in
un limbo. Solo molto pit tardi, il medico perso-
nale di Bonaparte la riporta in auge battendosi
per integrare la malattia mentale nella medicina
e condannando anche il sistema che teneva rin-
chiuso in prigione gli individui insani di men-
te, compresi quelli con demenza senile. I primi
veri studi in realta hanno inizio attorno al 1860
e si deve arrivare poi al dottor Louis Alzheimer
che, assieme ad altri, inizid un’estesa ricerca sul-
la patologia del sistema nervoso che non ¢ mai
stata né riconosciuta né apprezzata nel modo do-
vuto, tanto che a Monaco egli lavord come as-
sistente di laboratorio senza essere pagato e si
racconta che, in un congresso di psichiatria te-
nutosi nel 1906 a Tiibingen, la sua presentazio-
ne non ottenne alcuna attenzione, non suscitd



alcun commento, non si pose assolutamente al-
cuna domanda. Tutti i numerosi presenti erano
interessati alla relazione successiva che, pensa-
te un po’, riguardava la masturbazione compul-
siva. Per quasi settant’anni dalla presentazio-
ne, la malattia di Alzheimer ¢ stata relegata in
un ruolo minore, considerata una malattia rara
per 1 giovani e assolutamente derivante dall’e-
ta per i vecchi, e ora dobbiamo dire che, gra-
zie agli studi e alle ricerche di numerosi medi-
ci, in particolare anche del professor Trabucchi,
questa malattia ha cominciato a trovare la giu-
sta collocazione.

La strada ¢ ancora lunga, mancano strutture con
professionisti, fra cui infermieri, specificamen-
te formati e in numero sufficiente rispetto all’e-
splosione di ammalati degli ultimi anni. Ser-
vono poi attenzioni specifiche nei confronti dei
familiari, per individuare e decodificare i pri-
mi sintomi e per organizzare il sostegno per chi
vuole prendersi cura del proprio caro. Per for-
tuna ci sono associazioni tra cui la casa che ab-
biamo a Bolzano che perd non puo coprire i bi-
sogni dell’intero territorio.

Anche in Alto Adige gli anziani sono in aumen-
to, nel 2030, cioe fra undici anni, un altoatesino
su tre avra pitt di 65 anni. A oggi la popolazio-
ne esistente nel Sud Tirolo conta 530mila abi-
tanti, di cui 104mila hanno gia pit di 65 anni
e tra questi 55mila ne hanno piu di 75. Laspet-
tativa di vita per 1 maschi e attorno agli 82 anni
e due mesi mentre per le femmine & di 85 anni
e mezzo. I residenti nelle case di riposo per an-
ziani sono solo 4400, mentre gli assistiti a casa
dalle badanti oppure dai familiari sono oltre
12mila. Sono 77 le strutture per gli anziani che
abbiamo sul territorio ma solo cinque di queste
hanno il reparto per Alzheimer, per un numero
complessivo di 350 letti. Quanti siano in cura
nelle memory clinic assolutamente noi non sap-
piamo. La provincia di Bolzano ha istituito, su
pressione delle organizzazioni sindacali, un as-
segno di cura che, in base al grado di assistenza
di cui necessita I'ammalato, va dai S00 ai 1800
euro al mese, a prescindere dal reddito. Si tratta
indubbiamente di un importante aiuto econo-
mico, ma dato 'aumento dei malati di Alzhei-
mer Servono, a NOStro avviso, investimenti per
aumentare 1 reparti di Alzheimer nelle case di

riposo, per garantire un’adeguata preparazione
dei familiari e delle badanti, con interventi che
aiutino a evitare le tante situazioni di stress o
di patologie psichiatriche che colpiscono le per-
sone che aiutano, a snellire anche le procedu-
re burocratiche per il rilascio dei tanti piani te-
rapeutici, dei farmaci e degli ausili. Talvolta la
carenza di medici e infermieri porta a dedica-
re poco tempo all’ascolto e la scarsa empatia che
si crea fra gli addetti del servizio sanitario e le
persone malate o i familiari dei malati ingenera
problemi nel comunicare la malattia e nel per-
cepire come sottovalutati i propri sintomi. Inol-
tre le difficolta economiche, denunciate sempre
con molto pudore, contribuiscono a far crescere
la rabbia. La riduzione di posti letto comporta la
sistemazione di pazienti in localita distanti dal-
la loro residenza o in reparti non idonei.

E qui entra in campo il sindacato, che sostituisce
la politica disattenta, che da anni riduce gli stan-
ziamenti per la sanita, dimostrando di non avere
alcuna attenzione verso la salute delle persone e
degli anziani in particolare. A questo proposito,
Landini ha detto che la manifestazione dei pen-
sionati di sabato guardava al Paese e Pedretti ha
iniziato il suo intervento affermando che questa
battaglia dei pensionati & per tutti, & per i diritti
delle persone e quindi del lavoro sicuro e ben re-
tribuito, per la ricostruzione delle aree terremo-
tate, per la difesa delle conquiste dei nuovi diritti
delle donne e dei giovani. Una battaglia in co-
mune per un Paese sano e non inquinato, contro
I'intolleranza, il razzismo, il fascismo. Per una
legge per la non autosufficienza che incardini le
proposte di questi nostri convegni, per far uscire
dall’oscurita i malati di Alzheimer e le loro fami-
glie e per avere una politica diversa. La manife-
stazione € stata una lezione che questo sindacato
di anziani ha dato all’insieme del Paese, contro
una politica che non ¢ piu per i giovani e nean-
che per 1 vecchi. Siamo preoccupati certamente
per le nostre pensioni ma anche per quello che
lasceremo in eredita.

Dopo tutto questo, sara meglio ascoltare gli
esperti che ci aiuteranno, al di la delle indica-
zioni che ha gia avanzato Carlo, a sviluppare
un’azione politica coerente, che ci permettera
di fare, tutti quanti assieme, passi avanti, ognu-
no sul proprio territorio. m
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CREARE SINERGIE
FRA LE RETI
ISTITUZIONALI

Al‘ldl‘ ea Capr 101 Assessore Politiche sociali Comune di Mantova

Grazie per I'invito, ven-
gOo 1n amicizia € cer-
cherd di non litigare bensi
di sollecitare un confronto.
Grazie anche per questa bel-
la collaborazione con I’Alto
Adige, col Tirolo, con Bol-
zano. lo credo sia sempre
importante riuscire a con-
frontarsi tra territori e ca-
pire anche come si pud im-
parare dalle esperienze che
I’altro ha sviluppato.

In particolare ritorno su un
passaggio, cioe sul tema delle risorse erogate,
da una regione come il Trentino Alto Adige
che ¢ capace di stanziamenti di cui noi non pos-
siamo disporre. Come non condividere le paro-
le che avete usato in apertura: quotidianamen-
te, anche nell’approccio dei cittadini ai servizi
sociali, vediamo, verifichiamo, tocchiamo con
mano la vergogna e il pudore a rendere visibi-
le, la tendenza a tenere nascosta la realta fino a
rinunciare alla richiesta di aiuto o di orienta-
mento per accedere ai servizi che ci sono. Que-
sto accade proprio perché, come diceva molto
bene Carlo Falavigna, si tratta di una malattia
che viene a investire un’intera famiglia quindi
assume immediatamente la dimensione socia-
le. Come non condividere anche tutti punti che
avete elencato nel documento, in particolare
quelli che riguardano la comunicazione ai cit-
tadini su come & possibile intervenire, come &
possibile convivere con questo problema, qua-
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li risposte e possibile trova-
re sul territorio, sia sul ver-
sante sanitario, sia da parte
degli enti locali, sia dal-
la parte, e non ¢ una risor-
sa indifferente secondo me,
di tutto cio che puo aiuta-
re a mettere insieme tutti, le
strutture intermedie come
il sindacato, le associazioni
e il volontariato, tutte an-
tenne preziose sul territorio,
all’'interno delle nostre citta.
Quattro sono gli aspetti ri-
levanti sui quali voglio portare il mio contri-
buto stamattina, alcuni punti intorno ai quali
voglio lavorare in quest’ultima parte di man-
dato amministrativo. Uno dei temi su cui ci
stiamo interrogando, a fronte di un dato evi-
dente di invecchiamento della popolazione, &
la forte presenza, soprattutto nel centro storico,
di persone che vivono sole e hanno piu di no-
vant’anni oppure vivono in coppia ma il secon-
do il coniuge ha piu di ottant’anni. Non & che
il fatto di abitare da solo immediatamente im-
plichi una condizione di solitudine, pero den-
tro questo numero quanto ci sfugge, quante si-
tuazioni sono non note al Comune, ai servizi, a
tutta la rete estesa sul territorio. Abbiamo ini-
ziato un lavoro di censimento e ci siamo anche
gia confrontati con Ats per provare a incrociare
i dati. Quante di queste persone sono anche pa-
zienti cronici, chi & il loro medico di famiglia,
per esempio. Facciamo parlare i dati che abbia-



mo e andiamo poi a intervenire con una serie
di azioni che durante I'autunno e nella prossi-
ma primavera proveremo ad attivare, per ten-
tare di vincere anche quelle resistenze che ine-
vitabilmente incontriamo. Spesso ci sentiamo
dire: “Non ho bisogno di niente” oppure “Io
sto bene, perché ¢ venuto a disturbarmi? Per-
ché & venuta l'assistente sociale a fare una visi-
ta domiciliare? Io non ho chiesto aiuto”. Le ri-
sposte che dobbiamo dare: “Non si preoccupi,
caro cittadino. Intanto ci conosciamo e sa che,
se mai dovesse aver bisogno, c¢’¢ qualcuno su
cui puo contare. Intanto le lascio un dépliant
con quattro numeri telefonici utili. Intanto
possiamo pensare di installare un servizio di te-
lesoccorso, dovesse mai succedere qualcosa. In-
tanto le dico quali sono le associazioni pilu vi-
cine a lei cui puo fare riferimento per riempire
il suo tempo libero o vuoto durante la giorna-
ta.” Questa ¢ una cosa che vogliano provare a
sviluppare.

Un secondo tema riguarda la possibilita di in-
tercettare i segnali dell’insorgenza della pato-
logia. Di questo, da un po’ di tempo stiamo
discutendo con i medici e con le case di ripo-
so per provare, anche sulla scorta di esperienze
gia sviluppate in altre citta, a irrobustire le reti
sociali all’interno della comunita, perché ci sia
maggiore consapevolezza di quelli che possono
essere i segnali e i sintomi, per riuscire quindi
a riconoscere la persona che in quel momento
e disorientata e attivare precocemente una rete
di segnalazioni. Si tratta di un progetto di cit-
ta in cui il tema della demenza non sia un tabu
ma sia un tema del quale si possa discutere, un
progetto di comunita amichevole nei confron-
ti della demenza. Questo € un tema molto caro
al dottor Renato Bottura, per esempio, e lo cito
specificamente perché € proprio lui che ogni
tanto lo riprende e mi sollecita a perseguire
questi obiettivi. Lintenzione nei prossimi mesi
e quella di provare a costruire un progetto per
cui il giornalaio, il vigile urbano, il barista, le
persone che incrociano per strada un cittadino
con segni di disorientamento — perché magari
l'assistente familiare o la badante si distraggo-
no un attimo — funzionino da sentinelle sul terri-
torio all’interno della citta, capaci di riconoscere
questi segnali. Sarebbe come insegnare ai com-

mercianti a usare il defibrillatore e lo si posizio-
nasse in un punto sapendo che poi ci sono al-
meno altre dieci persone li intorno che lo sanno
usare e, in caso di emergenza, intervengo.

Un terzo tema sicuramente molto importante,
che gia avete citato, & quello che riguarda chi
si prende cura delle persone o delle situazio-
ni dei contesti familiari, quindi il tema delle
assistenti familiare. Quanto c’¢ di ancora som-
merso, quanto ¢’¢ ancora di poco trasparente in
tutto questo mondo, quanto c’e di irregolarita?
Ci sono occasioni in cui ci scagliamo con forza
contro la presenza di stranieri irregolari sul no-
stro territorio ma abbiamo centinaia e centina-
ia di presenze di straniere irregolari che, poiché
hanno una funzione socialmente utile e fanno
le badanti, possono stare sul territorio senza tu-
tele. Inoltre, quello della badante & il classico
mestiere che, quando c’¢ la perdita del posto
di lavoro, immediatamente comporta la perdi-
ta della casa e cosi arrivano ai servizi sociali si-
tuazioni di badanti che non erano in regola, che
lavoravano non a tempo pieno e a cui la fami-
glia comunica, da un giorno all’altro, che non
c’e piu bisogno di loro e si ritrovano in strada,
senza lavoro e senza casa. Quindi ci resta tan-
to lavoro da fare per creare anche qui strutture,
formazione, emersione del sommerso. Proprio
per questo serve una stretta collaborazione con
il sindacato nella direzione di comporre un albo
delle assistenti familiari.

E importante anche moltiplicare i punti di cor-
retta informazione. Fino a ora presso i servizi so-
ciali c’e uno sportello di segretariato sociale che
da informazioni ai cittadini. Abbiamo poten-
ziato anche, attraverso Aspef, la nostra azien-
da locale, un Infopoint specifico, presso la far-
macia di piazzale Gramsci, riconvertita proprio
per riuscire a dare pitu prossimita e piu vicinan-
za al cittadino che ha bisogno di essere orienta-
to e accompagnato. Non ¢ raro il caso in cui si
presenta il familiare a chiedere come procede-
re per attivare un servizio di cura e assistenza a
domicilio, perché 'urgenza puo essere improv-
visa ed e necessario rimediare con prontezza.
Lultimo punto riguarda aspetti pill propria-
mente sanitari e quindi la presenza della dot-
toressa Maffezzoni ci potra aiutare perché e
pur vero che alla fine di ogni anno, in Regione
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Lombardia, stabiliamo delle regole su come do-
vrebbe essere utilizzato il budget dalle unita di
offerta per I'anno successivo. 1l 28 di dicembre
del 2018 arrivano le regole per il 2019 e nel-
la cosiddetta delibera di giunta regionale ¢ sta-
to inserito uno stanziamento ulteriore per posti
letto in strutture dedicate specificamente a ma-
lattie degenerative come I’Alzheimer o altre ti-
pologie, i cui numeri precisi non ricordo. Que-
sto e vero, tuttavia non si tratta di posti nuovi.
Provero a spiegarlo in maniera comprensibi-
le: sapete che nelle Rsa ci sono posti letto che
sono « contratto con la Regione Lombardia, cioe
la quota di spesa sanitaria viene remunerata da
Regione Lombardia. Questi posti in piu per
I’Alzheimer introdotti nel 2019 in realta non
sono posti nuovi in piu, si tratta di convertire
dei posti a contratto gia in essere deviandoli su
una specifica patologia di Alzheimer.

Quindi apprezzo lo sforzo, perché significa si-
curamente che c’¢ una disponibilita in piu,
pero credo che I'aspettativa dei territori sia an-
che quella di ricominciare finalmente a vede-
re che si mettono a contratto nuovi posti, non
che si convertano dei posti gia contratti in po-
sti per Alzheimer. La richiesta, discussa anche
nelle sedi opportune, & quella mettere delle ri-
sorse aggiuntive su questo perché, come detto,
non puo essere sufficiente convertire posti in es-
sere in posti Alzheimer.

Altro tema puo essere sicuramente quello di
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migliorare anche ’accesso al pronto soccor-
so dell’ospedale. Per questo e stato creato un
percorso specifico per le persone con disabili-
ta. Esistono gia protocolli e procedure specifi-
che usate per i bambini e la pediatria. Vale la
pena di ragionare, e ne ho gia parlato con il di-
rettore Stradoni, sul cosiddetto percorso argento,
grazie al quale vengano attivate corsie dedicate
e preferenziali per le persone anziane che acce-
dono al pronto soccorso.

Da ultimo, i fondi per la non autosufficienza.
Sentivo alcune cifre del collega di Bolzano.
Temo che in Regione Lombardia la situazione
sia diversa. Vi riporto I'esempio del Comune di
Mantova: il fondo per la non autosufficienza, su
cui si innesta quella misura per cui si erogano
direttamente alle famiglie dei voucher per I'as-
sistenza a domicilio, ha una capienza sostan-
zialmente invariata mentre in questi ultimi
anni la domanda ¢ cresciuta. La scelta che si
puo fare & quella di creare una lista d’attesa e
quindi dare tutto quello di cui c’& bisogno ad
alcuni, perché la richiesta supera la disponibili-
ta, accontentandoli e dando loro tutto quello di
cui hanno bisogno mentre altri perd sono esclu-
si. Diversamente, noi abbiamo fatto quest’anno
un’altra scelta perché anche un’amministrazio-
ne si trova a dover adottare principi di ugua-
glianza nei confronti dei suoi cittadini: con le
risorse disponibili, eroghiamo un po’ di meno
per ciascun caso, non arriviamo alle cifre di
Bolzano, pero almeno
riusciamo a non avere
una lista di attesa.
Quindi un po’ di
meno pero per tutti.
Il tema & sicuramente
cruciale: stiamo pro-
vando comunque a
sviluppare certe scelte
sul territorio; per al-
tre ¢’é bisogno sicura-
mente di fare di piu,
anche creando siner-
gie a rete con le isti-
tuzioni locali e con
tutto il mondo dei
corpi intermedi e del
terzo settore. M



CONTRO LA SOLITUDINE
UN SISTEMA COLLETTIVO
DI TAMPONAMENTO

Marco Trabucchi® Presidente Associazione italiana di psicogeriatria e direttore scientifico Grg Brescia

Cristicchi diceva: “Siamo in
equilibrio insieme”. lo cre-
do che oggi siamo qui, in un
equilibrio un po’ strano, per-
ché ci sono persone di ogni
tipo in questa sala, ma insieme
vogliamo rimanere in equili-
brio, ciascuno con il suo me-
stiere: i0 a fare il medico, chi
a fare l'assessore, chi il volon-
tario con gli amici del Sud Ti-
rolo, ai quali rivolgo un saluto
affettuoso.

L'assessore prima diceva, giu-
stamente, che la “comunita amica” & una comu-
nita amica della demenza, ma €& una comuni-
ta che diventa amica di tutte le persone fragili,
che diventera amica mia se mi capitera di ave-
re bisogno. Una citta amica & aperta a qualsia-
si tipo di sofferenza, di debolezza, di fragilita.
Ho diviso il mio intervento in tre parti: inizie-
10 facendo alcune premesse, poi parlerd della de-
menza e infine di quali supporti possiamo dare.
Una prima considerazione: |atteggiamento
mentale determina la qualita della vita di cia-
scuno di noi. I/ senso della vita, allunga la vita:
questa ¢ una frase fondamentale. Bisogna con-
tinuare a impegnarsi per aiutare gli altri, come
fa chi lavora nel sindacato o in altri settori, per-
ché & una scelta di significato della propria vita
mettersi al servizio della comunita, e questa,

sapete, non ¢ soltanto una
considerazione morale. I
dati della letteratura scien-
tifica — dall’inizio dell’anno
sono stati pubblicati alme-
no tre studi molto impor-
tanti a livello internazio-
nale — confermano proprio
che la vita & piu lunga per
chi da senso alla vita e non
di poco, ma di anni in piu!
Ma l'allungamento della
vita media spesso ¢ accom-
pagnato da poverta e soli-
tudine e la solitudine accorcia la vita! Ci tro-
viamo di fronte a contraddizioni pesantissime!

Llstat ha dichiarato che, nel 2018, il 27 per cen-
to degli ultra settantacinquenni vive solo. Giu-
stamente 'assessore ha detto che non & il fatto di
abitare da soli che implica una situazione di so-
litudine. La domanda che ci si pone negli studi
epidemiologici & quando hai bisogno di aiuto,
qualcuno risponde al tuo appello?, se la risposta
¢ negativa, allora quella e /z solitudine vera. 11 sen-
so della vita, la poverta e la solitudine diventano
una sfida fortissima, una sfida umana che inter-
roga pesantemente le autorita civili e il sindacato
chiamati a porre attenzione alle comunita loca-
li, a mettersi al servizio degli altri, a essere utili
per gli altri. Le comunita sudtirolesi hanno dav-
vero 1l senso della coesione e il senso del servizio.

NUQVE 17



Ma vorrei che affrontassimo questi problemi
con ottimismo. LIstat ci dice che, dal 2004 al
2017, cioe in tredici anni, abbiamo guadagnato
due anni di vita. E sono tantissimi! Il fatto in-
teressante € che, questo lo dico per celia, han-
no “guadagnato di pitt” gli uomini delle donne.
C’e ottimismo ma c’¢ anche preoccupazione. I
dati del governatore della Banca d’Italia sono
inquietanti. Chi finanziera le nostre pensioni?
Chi finanziera soprattutto i servizi? Si aprono
mille interrogativi...

Avete giustamente parlato di attivita di pre-
venzione per promuovere l'invecchiamento at-
tivo. o ritengo che continuare a lavorare man-
tenga giovani. So che su questo tema non tutti
sono d’accordo e non mi occupo di politica,
pero dico che la misura piu antistorica e antiu-
mana ¢ Quota 100.

Parliamo di demenza

Prima voglio richiamare I'attenzione sui venti-
due casi, che ho annotato dall’inizio dell’anno,
di omicidio/suicidio legati alla demenza di uno
dei due componenti la coppia.

Capite che l'atteggiamento ¢ di compassione e di
vicinanza al paziente e alla sua sofferenza e an-
che a chi vede il proprio caro colpito dalla malat-
tia. E davvero qualche cosa di devastante su cui
dobbiamo cercare di incidere. Apro una parente-
si: l'ultimo caso che ho studiato € avvenuto a Ze-
vio, un paesino in provincia di Verona. Un mese
fa, due coniugi si sono buttati nel fiume che pas-
sa vicino al paese. Io ho cercato di capire cosa era
successo e sono emerse tre cose. Primo: la moglie
aveva una malattia, la demenza e non era mai
stata intercettata dai servizi. Nessuno se ne era
preoccupato, tanto meno il medico di famiglia.
Non se ne interessava il vicinato: “erano cosi cari,
cosi affettuosi, venivano giu, si stava insieme. Da
una settimana, dieci giorni sono spariti...”. Non
se ne interessava il parroco: “venivano sempre in
chiesa, poi a un certo momento non li ho piu vi-
sti”. Cio capita in un paese civile come il Veneto!
Tre rappresentanti d’istituzioni non hanno as-
solto al loro ruolo: il sistema sanitario, il medi-
co; la comunita civile, il vicinato; la comunita
religiosa, il prete.

La malattia ha di certo avuto un peso enorme,
perché la disperazione di chi assiste un‘altra per-
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sona e grande, ma la malattia disaccoppiata o se-
parata dagli interventi possibili, diventa qualco-
sa di assolutamente drammatico.

Mi é stato chiesto di descrivere brevemente le de-
menze. lo parlo di demenze di Alzheimer perché
I’Alzheimer riveste, secondo alcuni, il 60-70 per
cento del totale delle demenze. Spesso si tende a
far confusione tra termini che indicano danni le-
gati allo stato mentale. Ma esistono alcune di-
stinzioni tra demenze e Alzheimer. Qui non dif-
ferenziamo dal punto di vista tecnico, perché le
diversita spesso non sono cosi significative.

La prima cosa da dire & che una malattia non &
un invecchiamento accelerato. Questo & impor-
tantissimo! A ottanta anni, se uno ha la demen-
za o '’Alzheimer, ha dei segni particolari che
non fanno parte della normale perdita di fun-
zione di una persona sana. Questo ¢ importan-
tissimo per consentire un’adeguata pianificazio-
ne dell’assistenza e una maggior consapevolezza
di quanto potra accadere e di come affrontarlo.
E una malattia, purtroppo, ancora coperta da
stigma: la gente ha paura, si nasconde.

Nella provincia di Brescia ci sono, secondo i dati
dell’Ats e dell’Asl prima, circa duemila perso-
ne affette da varie forme di demenza che non
sono afferite ai servizi. A Brescia, citta civilissi-
ma come Mantova o come Bolzano, ci sono anco-
ra sacche di nascondimento, di vergogna, di pau-
ra. Mi permetto di insistere su Brescia dove, io e
i miei collaboratori, lavoriamo da trentanni e ab-
biamo arato il terreno profondamente. Ma, anco-
ra tanta gente ha paura, ha vergogna, teme che la
demenza sia ereditaria. La demenza non ¢ eredi-
taria. La prima cosa € tirar fuori le persone mala-
te dalle famiglie e portarle quanto meno dal me-
dico di famiglia, il quale, ma non & dappertutto
cosi, non sempre riesce a riconoscere 1 segni. La
risposta peggiore che ci possiamo aspettare €:
“Ma cosa vuole, signora, per suo papa, cosa vuo-
le per suo suocero, cosa vuole per suo marito? E
vecchio!” Quasi a dire: “Non mi disturbi, perché
il sistema ha altro a cui pensare!”.

Il segretario di Bolzano diceva che la storia na-
turale della malattia della demenza & stimata
tra i tre e vent’anni. Grave che la medicina si
faccia complice di queste cose, & gravissimo.
Inaccettabile!

Un’altra fase importante & quella della comu-



nicazione della diagnosi. E un altro passaggio
drammatico: “comunicarlo o non comunicarlo
al malato?”. La legge ci impone di farlo e qui
vedo dei colleghi nella sala che sanno quanta at-
tenzione e prudenza occorre.

Sulla malattia tende a concentrarsi un linguag-
gio negativo, che riduce le persone a una serie
di etichette. Oggi, per molte persone, I’ Alzhei-
mer equivale al senso che aveva, vent’anni fa, il
termine cancro. Si diceva: “¢ una brutta malat-
tia”, adesso e stato sdoganato.

Quindi la comunicazione della diagnosi va fatta
con attenzione al malato, ai suoi parenti e alla
sua famiglia soprattutto rassicurando con cura
e dicendo, ad esempio: "ti comunico questa no-
tizia dolorosa ma m’impegno a seguirti”. Que-
sto & il passaggio fondamentale. Purtroppo pero
dobbiamo dire che i centri per le diagnosi del-
le demenze hanno situazioni spesso drammati-
che perché non hanno il tempo e le strutture
necessarie. E questo accade in tutta Italia. Gra-
ve, quindi, il fatto che si lasci il paziente sen-
za follow up'.

Ci sono poi gli altri passaggi sui quali mi sof-
fermo rapidamente.

Mi & piaciuto molto I'intervento dell’assessore sul
Pronto soccorso. Noi dieci anni fa avevamo scrit-
to — per dire quanto la cosa ci sta a cuore — un
libro su quando la persona affetta da demenza
deve andare in Pronto soccorso. Il trasferimen-
to dalle Rsa al Ps va evitato il pit possibile, re-
sistendo, talvolta, alle pressioni dei familiari, sa-
pendo che se non ci sono delle indicazioni, per
esempio di tipo chirurgico, di tipo ortopedico o
di tipo strumentale immediato, I'intervento puo
essere fatto nelle strutture della vostra zona che
sono ben organizzate con medici, infermieri, per-
sonale Oss di grande capacita e di grande sensi-
bilita. Il piu delle volte, il ricovero ospedaliero, lo
dico sapendo quello che dico, non & necessario, &
piu dettato dalla paura e dal timore delle respon-
sabilita. Inoltre, bisogna, come cittadini, prende-
re consapevolezza dei problemi e non attribuire
colpe all’'amministrazione, al medico, all’infer-
miere che non si sono dati da fare, non hanno
ospedalizzato e/o lamentarsi del Ps sovraffollato.
I problemi sono tanti e tutti complessi.

Unaltra decisione importante ¢ il ricovero in Rsa.
Far ricoverare il proprio familiare & una decisione

con implicazioni tipicamente sociali. E difficile
da prendere, spesso € una scelta fatta per necessi-
ta dalla famiglia dopo svariati tentativi di trova-
re soluzioni diverse. Ma la scelta migliore per il
paziente e per il parente, in alcune casi, ¢ quella
del ricovero in Rsa. Quanti sensi di colpa abbia-
mo gestito noi. E normale che i figli si sentano in
difetto, il ricovero del familiare risveglia un pro-
fondo senso di colpa, come se si trattasse di un
abbandono a danno dell’anziano.

Immagino che anche il sindacato, in quella lo-
gica di luogo di accoglienza, di luogo di ascol-
to, si sia ritrovato ad ascoltare storie di persone
che hanno dovuto assumere decisioni dolorose.
Sentire: “non ce I'ho piu fatta e ho mandato mio
papa in una residenza” vuol dire che manca una
collettivita intorno alla famiglia.

11 Censis ha fatto uno studio, qualche anno fa, e
ha stimato che il 29-30 per cento della coppia
malato di demenza/caregiver ¢ sola. Un terzo
del totale non ha piu rapporti significativi con
la famiglia, non ha rapporti col vicinato, non ha
rapporti con amici. Capite che talvolta scoppia la
solitudine! Una solitudine fatta, e non ho timo-
re di usare questo termine, di santita laica, ma
santita vera!

Per fortuna la nostra Regione ha, da tempo, una
particolare attenzione per le demenze. Negli anni
90, quando la dottoressa Maffezzoni non era an-
cora nel sistema regionale, abbiamo fatto partire
il famoso Piano Alzheimer. La Regione Lombar-
dia ¢ stata la prima, quando ancora non si sa-
peva molto delle demenze. Quindi c’¢ sensibili-
ta e disponibilita. Giustamente l'assessore chiede
pitt posti, ma avere una maggiore disponibilita
di personale per i Nuclei di Alzheimer & gia un
passo che, io ritengo, molto importante.

La progressione del morbo di Alzheimer & ine-
sorabile e arriva il momento delle scelte difficili,
le decisioni delle fasi terminali, la nutrizione ar-
tificiale, l'uso degli antibiotici... A me non pia-
ce per niente la parola accanimento, perché un
medico o un operatore serio sanno che I'accani-
mento non ¢ una possibile medicina. Il bravo
medico non si accanisce. Non si accanisce una
brava équipe perché, in questi casi & I'équipe
quella che vale, molto di piu del singolo opera-
tore. Tutto si fa per il bene del paziente e non
per le proprie convinzioni, i propri valori mo-
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rali, le proprie responsabilita, le proprie ansie.
Se vogliamo il bene del paziente, il problema
dell’accanimento non c’e.

Ma anche qui ci sono problemi. Inutile dire
che, in questi momenti, il contatto con i fami-
liari & sempre difficile da gestire, non sempre le
decisioni sono condivise da tutti i membri del-
la famiglia.

Laltro giorno ho sentito una bellissima lettura,
in una conferenza, che parlava della difficolta di
tutti gli operatori — medico, psicologo, assisten-
te sociale, infermiere — quando i parenti litigano
tra di loro. E una realta che gli operatori subisco-
no, soffrono; se sono operatori veri, sentono tutto
il peso della decisione che ricade su di loro. An-
che qui: la solitudine degli operatori!

Mi ha molto colpito il segretario generale Lan-
dini della Cgil, quando ha fatto le prime dichia-
razioni e ha detto che il sindacato serve anche
per lenire la solitudine dei lavoratori. Ho trova-
to questa affermazione di un grandissimo valore
politico, sindacale e anche umano.

Il problema della solitudine degli operatori de-
gli anziani non puo essere trascurato, se voglia-
mo che svolgano il loro lavoro con spirito di
“servizio”.

Quali supporti possiamo dare?

Possiamo dare molto! Soprattutto come sinda-
cato dei pensionati possiamo diventare sistenma
collettivo di tamponamento, essere vicini alla gen-
te, non aver paura di trasformarci in un’assi-
stenza sociale allargata.

Sono tante le piccole cose che il sindacato puo
fare per essere vicino alle famiglie in difficolta:
® possiamo aiutare ad affrontare le difficolta,
aiutando le famiglie con badanti.

Oggi le badanti e i badanti, i caregiver delle
famiglie italiane, svolgono un lavoro di gran-
de rilevanza sociale, di indispensabile supporto
alle famiglie. Sono per tre quarti stranieri e nel
70 per cento dei casi il lavoro € in nero. La ne-
cessita di regolarizzare questo settore potrebbe
creare ulteriori difficolta al sistema;

® possiamo aiutare i familiari con servizi di con-
sulenza: pensiamo alle eredita, alla gestione dei
beni dei malati, al come pagare/integrare le ret-
te delle residenze, alle informazioni sui sussidi
e aiuti alle famiglie;

® possiamo aiutare nel dare le informazioni sul-
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le Disposizioni anticipate di trattamento in
previsione di un’eventuale futura incapacita di
autodeterminarsi;

* possiamo predisporre corsi e percorsi ad hoc
per il rinnovo della patente dell’auto a perso-
ne che hanno una demenza, soprattutto in fase
iniziale;

® possiamo aiutare a non nascondersi, aiutare a su-
perare lo stigma della malattia, aiutare chi e solo;
® possiamo aiutare i piccoli Comuni che hanno
un’organizzazione meno efficace;

* possiamo aiutare nell’'implementare la for-
mazione.

Vorrei chiudere parlando della formazione.
Avete fatto bene a insistere molto sulla forma-
zione, perché un operatore formato sara per de-
finizione corretto, sara pronto ad alleanze con
gli anziani e i suoi familiari, sara gentile, non
maltrattera i pazienti.

Apro una parentesi in relazione all'obbligo di in-
stallazione delle telecamere nelle case di riposo.
Trovo questa legge inopportuna, perché 'opera-
tore non ¢ un violento, si genererebbe ansia che
potrebbe spingere alla rigidita, non adeguata alla
gestione efficace della relazione con il malato.
Concludo ringraziandovi per lattenzione, salu-
tando di nuovo gli amici tirolesi e dicendo che i
pensionati sono, allo stesso tempo, in questo mo-
mento, soggetto e oggetto di grande azione civi-
le. Soggetto, perché possono fare molto: volonta-
riato, servizio, disponibilita e, allo stesso tempo,
oggetto, perché se noi ci preoccupiamo del be-
nessere dei pensionati facciamo fare un salto
avanti importantissimo alla nostra collettivita. m

“Questo intervento non ¢ stato rivisto dal relatore, ma corretto
in vedazione. Ci scusiamo pertanto di eventuali ervori imperfe-
zioni contenuti.

Nota
! Controllo medico, programmato a scadenze periodiche.



E NECESSARIA
PIU PREVENZIONE

Carolina Maffezzoni Direttore Socio-sanitario Ats Valpadana

Non ¢ facile riprende-
re dopo [lintervento
del professor Trabucchi che
mi ha preceduto. E il caso di
dire che dopo tanta poesia a
me tocca la prosa. Una prosa
fatta di numeri che riporte-
10 con il garbo che meritano
perché dietro questi numeri
ci sono le sofferenze di tante
persone care, di amici.
Inizio dandovi uno spacca-
to di quella che & la nostra
Azienda tutela sanita (Ats)
che conta poco pit di 770mila abitanti quasi
equamente distribuiti tra i due sessi con una
leggera prevalenza del sesso femminile pari al
51 per cento.

E una popolazione che si caratterizza per un’al-
ta percentuale — il 23,7 per cento — di ultra
65enni residenti.

La speranza di vita, calcolata ai 65 anni, in pro-
vincia di Cremona ¢ di 20,7 anni (19,1 per i
maschi e 22,4 per le femmine); 21,1 in provin-
cia di Mantova (19,6 per i maschi e 22,6 per le
femmine). Oltre la meta della popolazione an-
ziana € costituta da persone sopra i 75 anni per
il 61 per cento donne.

L’Ats Val Padana ¢ costituita da due province che
risultano avere un tasso di crescita di segno ne-
gativo (-2,4 Cremona e -2,1 Mantova) nettamen-

te inferiore alla media regio-
nale (+1,7 Lombardia).

Dal confronto dei dati regio-
nali si evidenzia una percen-
tuale piu alta di anziani re-
sidenti nel territorio dell’Ats
Val Padana e in particolare di
ultra 75enni. La percentuale
di residenti della Lombardia
con eta uguale o maggiore ai
75 anni & dell’11,6 per cen-
to, nella nostra Ats il 12,4
per cento con un rapporto tra
residenti ultra 75enni su re-
sidenti ultra 65enni pari al 51,6 per cento per
la regione e pari al 52,3 per cento per la nostra
Ats. Paragonando l'indice di vecchiaia regiona-
le con i dati delle due province si evidenzia un
valore superiore alla media lombarda per i ter-
ritori afferenti all’Ats Val Padana.

Dal confronto delle fasce di eta dei tre ambi-
ti delle tre Aziende socio sanitarie territoriali
(Asst) emerge che il distretto di Crema ¢ il piu
giovane, mentre quello pit anziano é il distret-
to di Cremona.

Ora entriamo nel merito di quella che ¢ la de-
scrizione e la caratterizzazione del fenomeno nel
nostro territorio ottenuta dall’incrocio di dati
desumibili dai flussi informativi che, per quel
che riguarda la nostra regione, sono numerosi.
La nostra Ats ha individuato la casistica attra-
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verso la Banca dati assistiti (Bda), che & alimen-
tata dalle informazioni contenute nei principa-
li flussi informativi: le dimissioni dell’ospedale,
i flussi delle prestazioni ambulatoriali, le esen-
zioni per patologia, le ricette di farmaci, il flus-
so della psichiatria, i flussi socio sanitari, il
pronto soccorso, i dati relativi alla mortalita e
I'anagrafe degli assistiti.

Gli eventi mappanti sono stati rilevati attraver-
so il codice fiscale e sono sostanzialmente so-
vrapponibili a quelli previsti dalle Linee d’in-
dirizzo nazionale approvati in Conferenza Stato
Regione nell’ottobre del 2017.

Noi, come Ats, abbiamo approfondito ed esteso
gli eventi mappanti anche all’interno dei flussi
socio sanitari (Rsa, Centri diurni, Centri disa-
bili, Riabilitazione ecc) e della salute mentale.
Cio ci ha consentito di ottenere una descrizio-
ne molto puntale e precisa di quello che ¢ il
fenomeno.

Non faro delle descrizioni delle demenze di cui
ha gia parlato il professor Trabucchi, dico solo
che la maggior parte delle demenze si distinguo-
no in forme primarie e secondarie. Le forme pri-
marie di demenza sono di tipo degenerativo e
includono la demenza di Alzheimer, quella Fron-
tolemporale e quella a Corpi di Lewy. Fra le for-
me secondarie la piti frequente & quella Vascolare.
Faccio questa precisazione perché, per comodita
e per semplificazione, noi abbiamo ricondotto
le demenze, quelle che vi descrivero, in termi-
ni di prevalenza e d’incidenza nel nostro ter-
ritorio, suddividendole in due macro categorie
principali: quelle su base esclusivamente dege-
nerativa che vengono fatte ricadere nella malat-
tia di Alzheimer e quelle invece su base vasco-
lare che sono altri tipi di demenza.

Lanalisi effettuata ha preso in considerazione la
prevalenza — quanti casi ci sono nel nostro ter-
ritorio, e I'incidenza — quanti nuovi casi all’an-
no si vanno ad aggiungere.

Nel 2018 nella nostra Ats abbiamo mappato
circa 10mila persone affette da demenza: 9.749
per la precisione di cui 6.973 femmine e 2.766
maschi. Delle 9.749 persone 4.765 presentava-
no demenza di Alzheimer, le restanti 4.984 al-
tri tipi di demenza. In particolare 3.297 fem-
mine e 1.468 maschi affetti da Alzheimer e
3.686 femmine e 1.298 maschi affetti da altre
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demenze. L'eta media, nel nostro territorio, sia
per I’Alzheimer sia per la demenza, & sensibil-
mente pil alta per le femmine.

Ora andiamo ad attribuire i dati ai vari ambi-
ti territoriali.

Nell'ambito Asola-Guidizzolo abbiamo 539
persone affette di Alzheimer e 565 affetti da
altri tipi di demenza. Nel distretto di Casal-
maggiore e di Viadana abbiamo 526 affetti da
Alzheimer e 737 da altre forme di demenza. Gli
ambiti di Crema e Cremona sono caratterizzati
da un numero maggiore rispetto a tutto il ter-
ritorio dell’intera Ats: Crema con mille affetti
da Alzheimer e 918 da demenza, Cremona con
1.193 affetti da Alzheimer e 1.431 da demen-
za. Ostiglia-Suzzara, con 440 persone affette da
Alzheimer e 453 da demenza. Infine Mantova
con 1.067 persone affette da Alzheimer e 880
da altri tipi di demenza.

I due ambiti, cremasco e cremonese, sono quelli
con una prevalenza significativa di Alzheimer.
A Crema su mille persone al di sopra dei 65
anni, abbiamo 5,05 persone affette da demenza
di sesso femminile, a Cremona 3,48 persone af-
fette da demenza di sesso maschile.

In sintesi i dati del 2018 relativi alla nostra Ats
ci dicono che la demenza ha una prevalenza nel-
le femmine e una maggior frequenza nel terri-
torio Cremonese-Cremasco.

Se guardiamo l'incidenza la situazione cambia.
Il turnover legato alla mortalita rileva che c’e
maggior sopravvivenza nelle femmine, quindi
I'incidenza, ovvero il numero dei casi nuovi in-
cidenti nell’anno, & piu alto nei maschi sia per
I’Alzheimer che per le demenze.

I dati relativi alla prevalenza ottenuti dalle ri-
levazioni regionali e nazionali effettuate at-
traverso flussi informativi provenienti da fon-
ti diverse — la Societa scientifiche di medici di
medicina generale (Mmg), i consumi sanitari,
le prestazioni socio assistenziali — indicano una
prevalenza che oscilla tra un minimo di 2,9 per
cento per la popolazione over 65 anni dell’E-
milia Romagna e un massimo di 8,9 per cento
dell'Umbria. La prevalenza dell’Ats Val Padana
si attesta intorno al 5,1 per cento pari a 9.749
soggetti over 65 anni.

Incrociando 1 dati regionali e nazionali notiamo
una certa disomogeneita.



Voglio precisare che, spesso queste oscil-
lazioni sono legate anche a quanti flus-
si si utilizzano; maggiore € lo spettro di
flussi e pit puntuale e preciso €& il dato:

I’Emilia Romagna non ha la ricchezza
di flussi socio sanitari che abbiamo nel-
la nostra regione.

Abbiamo voluto anche darvi il dato rela-
tivo alla probabilita, ovvero a quanto le
femmine si ammalano di piu rispetto ai

maschi e, attraverso il calcolo dell’Odds
Ratio! (OR), si rileva che le femmine si
ammalano di piu rispetto ai maschi per il
32 per cento di Alzheimer e per il 43 per
cento di demenze.

Abbiamo voluto offrirvi una fotografia
anche attraverso altri indicatori.
Analizzando i dati relativi alla comorbi-
lita? abbiamo verificato quali patologie si
associano con la malattia di Alzheimer. Le
neoplasie, le endocrinopatie, il diabete,
le patologie cardiache rappresentano una
condizione protettiva, con un OR, ovvero I'indi-
ce di probabilita, inferiore a 1.

Si osservano, invece, eccessi statisticamente si-
gnificativi — il limite inferiore dell’intervallo &
uguale o maggiore di 1 — per le patologie ga-
striche, le patologie respiratorie, I'insufficienza
renale e le malattie psichiatriche. Queste ulti-
me, per esempio, che hanno un OR di 8,25 per
cento in pill, sono associate in maniera signifi-
cativa con la malattia di Alzheimer.

Per quanto riguarda le demenze, i dati di asso-
ciazione evidenziano che le patologie cardiache
e renali mostrano un OR piu elevato, verosi-
milmente in ragione della natura sistemica del-
le demenze su base vascolare.

Un altro indicatore desunto dai nostri flussi e la
probabilita che hanno di morire le persone af-
fette da demenze in relazione alla popolazione
generale: per le demenze vascolari il rischio e di
4.76, decisamente maggiore delle neoplasie con
il 3.97. Inoltre, a conferma di quanto ci aspet-
tavamo, chi ha la demenza ha una alta proba-
bilita di essere istituzionalizzati in Rsa, pari al
57,47 in pit rispetto alla popolazione generale.

Ora approfondiamo il quadro dei bisogni.
Le persone affette da Alzheimer hanno un mag-

gior bisogno di Assistenza domiciliare integra-
ta (Adi) rispetto, per esempio, alle neoplasie.
Dall’analisi dei dati risulta che I’Alzheimer ha
un OR 1.92 a fronte di un OR delle neoplasie
di 1.53.

Le persone con demenza su base vascolare han-
no una probabilita doppia rispetto alla popola-
zione generale di essere ricoverati per fratture
tenendo conto delle eventuali differenze di eta.
Attraverso i dati dei consumi sanitari della no-
stra Ats, continuando nell’analisi dei bisogni,
possiamo determinare quanto € stato assorbito
per i ricoveri, per i farmaci, per gli interventi di
natura ambulatoriale e per gli interventi che ca-
ratterizzano 1 servizi soclo sanitari.

Da qui desumiamo che i malati di demen-
za hanno principalmente bisogno di assistenza
di tipo sociosanitaria ed in misura decisamente
minore di ricoveri, visite e farmaci.

Detto questo, ora ho il piacere di descrivervi
quali sono i servizi che abbiamo a livello regio-
nale e in particolare sul nostro territorio.

Tra quelli specificamente rivolti alle demenze
ci sono i Centri per i disturbi cognitivi e de-
menze (Cdcd), ex unita di valutazione Alzhei-
mer (Uva), 1 Nuclei Alzheimer inseriti all’in-
terno delle Rsa, il Profilo 5 sperimentalmente
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inserito all’interno dell’ambito delle cure inter-
medie e le Rsa Aperta, una misura davvero in-
novativa che ha solo la nostra regione.

Voglio inoltre descrivere altri servizi che non
sono esclusivi per le persone affette da Alzhei-
mer, quali 'assistenza domiciliare e gli inter-
venti di natura sociosanitaria che assorbono una
parte significativa della spesa prevista per il no-
Stro territorio.

A questi si aggiungono tutti 1 servizi mes-
si a disposizione dai Comuni quali il Servizio
di assistenza domiciliare (Sad), le esperienze di
Alzheimer Caffe, I'associazionismo, il volonta-
riato nonché alcuni progetti sperimentali.
Passo alla descrizione sintetica per dare il qua-
dro completo a chi non ha non ha contezza pie-
na del che cosa sono questi servizi.

Iniziamo con i Centri per i disturbi cognitivi e
le demenze (Cdcd).

Sono strutture che garantiscono servizi deputa-
ti alla valutazione, diagnosi e trattamento dei
disturbi cognitivi e delle demenze. Sono stati
istituiti nell’ambito del Progetto Cronos come
Unita Valutative Alzheimer ex U.V.A. quel-
lo richiamato prima dal professor Trabucchi.
Comprendono 1 servizi destinatari della Nota
85 A.LLEA. che assegna la farmaceutica specifi-
ca per le demenze.

I Cdcd a livello nazionale sono 581. Dalla rap-
presentazione grafica delle demenze desunta
dall’Osservatorio nazionale che fa capo all’Isti-
tuto superiore di sanita, vediamo che in Lom-
bardia ne sono stati censiti 74,8 si trovano nel-
la nostra Ats.

Abbiamo poi la realta, a noi piuttosto cono-
sciuta, dei Nuclei Alzheimer, reparti dedicati
all’interno, prevalentemente, delle Rsa.

Sono destinati all’accoglienza di persone affette
da demenza di gravita per lo piu moderata-seve-
ra, associata a importanti disturbi del compor-
tamento, non pitt in condizione di rimanere al
proprio domicilio e che hanno tendenza al woon-
dering (vagabondaggio), alla fuga, all’aggressivita
verbale e fisica, alla tendenza a urlare, ecc.

I nuclei si rivolgono ad alcune fasi specifiche
della demenza con il compito di dare risposte
con interventi mirati.

Il nucleo offre uno spazio che garantisce prote-
zione e sicurezza, promuove la mobilita, facilita
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I'orientamento e assicura ritmi di vita e stimoli
riabilitativi adeguati. Vi operano équipe multi
disciplinari e multi professionali con specifiche
competenze che operano attraverso piani assi-
stenziali individualizzati sul singolo soggetto.
Una volta risolto il problema comportamenta-
le del disturbo, le persone possono essere anche
inserite su posti letto ordinari lasciando posto
all'inserimento di quelli che sono piu proble-
matici o che non possono essere gestiti al pro-
prio domicilio.

I nuclei in Lombardia sono 139, anche se 1'Os-
servatorio nazionale ne ha censiti 137, quattor-
dici dei quali sono dislocati nel nostro territo-
rio. Tornerd su questo punto per aggiungere
delle informazioni su quanto gia detto dall’as-
sessore Caprini rispetto ai finanziamenti che la
Regione ha postato su questa partita.

Un altro servizio ¢ dato dai Centri diurni in-
tegrati che non sono prioritariamente dedicati
all’'accoglienza delle persone affette da demen-
za ma che, nel tempo, hanno maturato un pre-
zi0so know how e flessibilizzato la propria offerta
andando incontro alle necessita delle famiglie
estendendo I'apertura nelle giornate di sabato e
domenica. Sono rivolti per lo pit ad anziani che
presentano livelli di compromissione parziale
o totale dell’autonomia, trasportabili e che di-
spongono di un supporto familiare o della rete
informale o che hanno la possibilita di vivere
ancora al proprio domicilio. Nei Cdi operano
équipe multi professionali che sono in stretto
collegamento con il medico di medicina gene-
rale che rimane il primo referente della persona.
Si prestano assistenza, cure qualificate e vengo-
no attuate attivita diversificate sulla base di un
progetto individuale finalizzato per ritardare il
piu possibile I'istituzionalizzazione e assicurare
sollievo alla famiglia e/o al caregiver.

Ho piacere a presentarvi tutto il quadro dei ser-
vizi che probabilmente non sono mai sufficien-
ti, ma devo sottolineare che la nostra regione,
molto spesso rimproverata dal Piano naziona-
le, & in grado di garantire un’offerta decisamen-
te piu alta rispetto alle altre regioni. I biso-
gni sono tanti, le situazioni spesso complesse e
drammatiche, le persone vivono una dimensio-
ne di solitudine e potrebbero essere decisamen-
te curate meglio, ma io credo, che nel nostro



territorio e nella nostra regione, ci sia una va-
rieta di servizi e di best acts in grado di assicura-
re delle valide risposte in termini di assistenza e
di cura anche per le persone affette da demenza.
Un altro servizio a totale carico del Fondo sanita-
rio regionale, € il servizio delle Cure intermedie.
A livello regionale abbiamo trentotto strutture
di questo tipo per un totale di 2.845 posti let-
to a contratto. Nel nostro territorio ne abbiamo
dodici con 668 posti letto.

Sono unita che rivolgono la propria offerta ria-
bilitativa a persone fragili, portatrici di bisogni
complessi in area assistenziale, clinica e sociale.
E un servizio organizzato per accogliere utenti
direttamente dal domicilio, dall’ospedale o da
tutti gli altri nodi della rete, di norma nella fase
di stabilizzazione a seguito di un episodio di
acuzie o di riacutizzazione. Svolgono la funzio-
ne di assistere 'utente per completare 'iter di
cura, portandolo al miglior stato di salute e be-
nessere possibile, con I'obiettivo di reinserirlo
nel proprio contesto di vita o di accompagnar-
lo alla risposta pit appropriata al suo bisogno.
Nell'ambito delle Cure intermedie, la Dgr n.
3383/2015 ha introdotto, Profilo 5, unita spe-
rimentali dedicate alla demenza come setting’
in grado di fornire un contesto di cura specifi-
co, attraverso un ricovero temporaneo di 60-90
giorni massimo, con costo interamente a carico
del Servizio sanitario regionale.

Arriviamo a quella che € una misura innova-
tiva, la Rsa Aperta, revisionata in un’ottica di
maggiore implementazione dei servizi a favo-
re delle demenze e che abbiamo solo a livello
lombardo. Mi auguro che nel tempo venga sta-
bilizzata perché ha saputo intercettare il 63 per
cento circa dell’utenza affetta da demenza. Si
tratta di una misura che si caratterizza per 1'of-
ferta di interventi di vario genere, erogabili da
Rsa accreditate, prevalentemente al domicilio
delle persone, ma anche all’interno delle strut-
ture (Rsa/Cdi). Alla misura si accede attraverso
una valutazione dei bisogni sia della persona af-
fetta da demenza che del suo caregiver, in esito
alla quale viene predisposto un progetto che de-
finisce obiettivi, azioni e durata. Gli interventi
di sostegno, di natura prioritariamente sociosa-
nitaria, sono finalizzati a supportare la perma-
nenza il pitt a lungo possibile al domicilio. Va-

rie e numerose le tecniche previste e utilizzate
come la stimolazione cognitiva, il supporto psi-
cologico al caregiver, la consulenza alla fami-
glia, il ricovero di sollievo, I'igiene personale, la
stimolazione-mantenimento delle capacita mo-
torie, il sostegno al caregiver in caso di disturbi
del comportamento, la riabilitazione motoria,
la nursing®, la consulenza addestramento per 1'a-
dattamento agli ambienti, le problematiche di
malnutrizione/disfagia, il mantenimento delle
capacita residue, la prevenzione dei cosiddetti
danni terziari.

Mi accingo a chiudere dandovi anche la dimen-
sione economica, ovvero le assegnazioni previ-
ste per il 2019 sui servizi appena descritti.

La Regione Lombardia ha assegnato all’Ats Val
Padana poco pit di 196milioni di euro, di cui
103.500.000 euro circa per le Rsa, 40.500.000
euro circa per le Cure intermedie, 26milioni
euro circa per le Residenze socio-sanitarie per
i disabili, 11.500.000 euro circa per i Servizi
diurni per anziani e disabili (Cdd - Cdi - Css),
10.400.000 euro circa per l'assistenza domici-
liare, 4.050.000 euro circa per Cure palliati-
ve domiciliari, 3.822.000 euro circa per le Rsa
aperte, 6.600.000 euro circa per 'Hospice.
Nel nostro territorio le Rsa sono 88 di cui 82 a
contratto per un totale di 8.016 posti autoriz-
zati e 6.938 accreditati a contratto, di questi ul-
timi, al momento attuale, 263 sono riservati ai
nuclei Alzheimer.

I Centro diurni integrati sono 49 di cui 43 a
contratto per un totale di posti letto di 1.038;
Cure intermedie sono 12 con 719 posti autoriz-
zati e 668 posti a contratto.

Riportiamo ora 'offerta sociosanitaria della no-
stra Ats - Residenzialita area anziani, in base
alla suddivisione per aree distrettuali, coinci-
denti con le tre Asst.

Le strutture per il Distretto Asst di Manto-
va sono 53, con una dotazione di 3.258 posti
a contratto e ulteriori 759 posti non contratto;
per il distretto Asst di Crema le Rsa sono undi-
ci con 790 posti a contratto e ulteriori 149 non
a contratto; per il distretto Asst di Cremona le
Rsa sono 24 con 2.890 posti a contratto e 130
posti non a contratto.

Per le Cure intermedie e i servizi intermedi ab-
biamo Mantova con quattro strutture con una
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dotazione di 162 posti a contratto e ulteriori
nove posti non contratto; il distretto Asst di
Crema con tre strutture con 222 posti a con-
tratto e ulteriori undici non a contratto; il di-
stretto Asst di Cremona con cinque strutture
con 284 posti a contratto e sette posti non a
contratto.

Indichiamo, inoltre, lo standard di offerta che
rapporta i posti letto a contratto ogni mille abi-
tanti sopra i 65 anni. La Regione Lombardia ha
una dotazione 57.906 posti letto e la nostra Ats
una dotazione di 6.380 posti letto. Lo standard
regionale medio ¢ di 27,18, quello della nostra
Ats & di 38,48. Superiamo, quindi, ampiamen-
te con undici punti di differenza la media re-
gionale e cid vuol dire che abbiamo una dota-
zione molto elevata.

Per ultimo lo spaccato sui Nuclei di Alzheimer
per riagganciarmi a quanto gia detto dall’assesso-
re Caprini, relativamente alla Dgr n. 1046/2018
che detta le regole di esercizio per il 2019.

La Regione Lombardia ha fatto un’operazione
di riconversione, quindi non posti nuovi, ma
posti nuovi a disposizione dei nuclei di Alzhei-
mer derivanti dalla riconversione di posti letto
di Rsa ordinari gia a contratto.

E un impegno comunque significativo perché
a livello regionale si sono andati ad aggiunge-
re complessivamente 1.679 posti, rapportando
e omogeneizzando la dotazione un po’ per tutti
e portando I'indice di due posti ogni mille abi-
tanti ultra 65enni.

Il nostro territorio ha, come dicevo, quattordici
nuclei per un totale di 263 posti letto; cinque
di questi nuclei sono in Rsa dell’Asst di Manto-
va con una dotazione di 89 posti letto, due sono
nel distretto Atss di Crema con una dotazione
di 36 posti letto e sette sono nel distretto di af-
ferenza di Cremona con 138 posti letto.

A questi si andranno ad aggiungere, tra poco,
perché stiamo ora chiudendo i bandi, ulteriori
103 posti letto dei 1.600 messi a disposizione a
livello regionale che andranno ad aumentare la
nostra dotazione portandola a 369 posti letto.
Cosa dire in conclusione?

La demenza rappresenta una patologia, e uso il
termine patologia, perché di questo si tratta si-
gnificativamente importante nel nostro terri-
torio. Abbiamo visto, pero, e di questo ne ho
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grande piacere, che i servizi sono diffusi e arti-
colati. A mio avviso, nel nostro territorio, ab-
biamo un’offerta qualitativamente valida, capa-
ce di assicurare delle buone cure.

Possiamo fare di piu?

Bisogna innanzitutto, implementare e sostene-
re quei programmi di prevenzione e promozio-
ne della salute volti a contenere il pit possibile
lo sviluppo delle malattie croniche, fare in modo
di contenere lo sviluppo della cronicita perché il
problema & drammatico e assorbe piu del 70/80
per cento delle risorse del fondo sanitario.

Come possiamo farlo?

Agendo attraverso gli sviluppi di una sana e
corretta alimentazione, facendo movimento, re-
stando attivi pit a lungo possibile, lo diceva an-
che il professore Trabucchi, e adottando dei cor-
retti stili di vita salutari.

Prima di ringraziarvi voglio anch’io chiude-
re prendendo a prestito le parole di una gran-
de donna, Alda Merini, e dedicarvi questa inte-
sa poesia.

Lasciami

La cosa che pil mi tortura
e che ho dimenticato il tuo volto
e quello di tanti altri amicil..]
non canto piu
non piango
vorrei versare una lacrima
dentro il té disgustoso del mattino
nella pappa dei vecchi della sera
mi hanno messo un bavaglio
e sopra c'e scritto geriatria
e io che quando correvo da te
anche solo con il pensiero
mi sentivo cosi ragazza
che avrei valicato i monti
Alda Merinim

Note

'’Odds Ratio (OR) o rapporto di probabilita & un dato statistico che
misura il grado di correlazione tra due fattori.

?La coesistenza di pil patologie diverse in uno stesso individuo.
* Impostazione.

4 Assistenza infermieristica.



POPOLAZIONE ATS VAL PADANA -

POPOLAZIONE ATS 378.276
0-17 | 121.865]|15,8% femmine | 391.998

18-64 | 465.610 | 60,5%
65-74 | 87.195 |11,3%
>75 | 95.604 |12,4%

= maschi

= femmine

TOTALE | 770.274

CARATTERISTICHE POPOLAZIONE -

* La popolazione anziana (=> 65 anni) residente nel territorio
dell’ ATS della Val Padana rappresenta il 23,7% dei cittadini.

* Lasperanza divita calcolata ai 65 anni e di 20,7 anni in
provincia di Cremona (19,1 per i maschi e 22,4 per le
femmine) e 21,1 in provincia di Mantova (19,6 per i maschi e
22,6 perle femmine).

« Olire la metd della popolazione anziana & costituta da
persone over 75 anni, peril 61% donne.

« L'ATS della Val Padana si e costituita sul territorio di due
province che risultano avere un tasso di crescita di segno
negativo e nettamente inferiore alla media regionale ( - 2,4
Cremona, - 2,1 Mantova, + 1,7 Lombardia).
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CARATTERISTICHE POPOLAZIONE -

v Il confrontfo con i dati regionali evidenziano una maggior
percentuale di anziani residenti nel territorio dell’lATS Val
Padana ed in particolare di ulira75enni

LOMBARKDIA ATS
Residenti > = 65 2.247.703 |72 %4, 182.799 |23.7%
Residenti >=75 il eae) e |1T,676 95.604 |12.4%
Residenti >=75/ >= 45 SUN675 523%

LA POPOLAZIONE DEI DISTRETTI -

DISTRETTO DI MANTOVA DISTRETTO DI CREMA

= 0-17 = 18-64 = 65-74 = =>75

DISTRETTO DI CREMONA

u0-17 = 18-64 = 6574 m>75

= 0-17 = 18-64 65-74 m>75
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BANCA DATI ASSISTITI (BDA) -

L'individuazione della casistica (persone affette da demenza)
avviene attraverso la BDA che é alimentata dalle informazioni
contenute nei principali flussi informativi e nella fatltispecie:

SDO

AMBULATORIALI

ESENZIONI PER PATOLOGIA
RICETTE FARMACI SSN
FLUSSI PSICHIATRIA

FLUSSI SOCIOSANITARI
PRONTO SOCCORSO
MORTALITA’

ANAGRAFE ASSISTITI

LRSS R, KRS

FLUSSI CORRENTI UTILIZZATI -

A
A ‘
DIMISSIONI FLUSSO
OSPEDALIERE PSICHIATRIA
"a,‘ & A—
PRESTAZIONI ~N ¢ FLUSSI
AMBULATORIALl e S0CIO
ASSISTENZIALI

ESENZIONI
PER PATOLOGIA

‘\-.. \“
N

\ ™ PRONTO
’ SOCCORSO
a—

ANAGRAFE

MORTALITA’




gﬁtuiscono la maggior parte delle
demenze e si distinguono in forme

E ) DEMENZE IRREVERSIBILI USRI sono di tipo

— degenerativo e includono la demenza
di Alzheimer, quella Fronto-
Temporale e quella a Corpi di Lewy.

Fra le forme la piu
frequente e quella Vascolare.

A 4

(demenze sono state tutte TlCOﬂdOﬁD

una suddivisione in due macro-categorie
principali: quelle su base esclusivamente
degenerativa che vengono fatte ricadere
nella malattia di Alzheimer e quelle su
base vascolare che producono
secondariamente la morte cellulare per
effetto ischemico, talché la
E M degenerazione del tessuto nervoso ne
AL A rappresenta una conseguenza. Quando
sono presenti segni di ischemia, la
demenza viene associata alla demenza
su base vascolare. Spesso il circolo
cerebrale non é il solo distretto sanguigno
a risultare compromesso, talché la
demenza su base vascolare assume
sovente una connotazione piU di malattia
sistemica che giustifica una maggiore

Qesenm di particolari comorbidita. /
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L’analisi effettuata ha preso in considerazione

‘ PREVALENZA ™. QUANTI CASI Cl SONO
_\ QUANTI NUOVI CASI/

ANNO I
AGGIUNGONO

DEMENZE IN ATS -

v Nel 2018 sono state mappate n. 9749 persone affette
da demenza di cui :

- 6983 Femmine
- 2766 Maschi

v Delle 9749 persone n. 4765 presentavano demenza
di Alzheimer e n. 4984 altri tipi di demenza




PREVALENZA ATS 2018 -

Alzheimer
F M
Numero 3.297 1468 3.686 1.298
Eta media 83 80 87,5 83,2

PREVALENZA ATS 2018 -

Demenza
Femmine Maschi Totale
AMBITO
N N N

ASOLA-GUIDIZZOLO 365 174 839 415 150 5465

CASALMAGGIORE-
VIADANA 375 151 526 546 191 737
CREMA 714 286 1000 636 282 ?18
CREMONA 834 359 1193 1071 360 1431
MANTOVA 725 342 1067 686 194 880
OSTIGLIA-SUZZARA 284 156 440 332 121 453

32 Numero 3-4 « Marzo /Aprile 2020



PREVALENZA ATS 2018 -

AMBITO

ASOLA-GUIDIZZOLO

CASALMAGGIORE-
VIADANA

CREMA
CREMONA
MANTOVA

OSTIGLIA-SUZZARA

Totale

539

526
1000
1193
1067
440

Demenza joiale

Totale

565

737
918
1431
880
453

PREVALENZA ATS 2018 -

AMBITO

ASOLA-GUIDIZZOLO
CASALMAGGIORE-
VIADANA

CREMA
CREMONA
MANTOVA

OSTIGLIA-SUZZARA

Femmine
365 3.94
375 4.15
714 505
834 4.2
725 43
284 2.59

Demenza

Maschi

Tasso Tasso
N xioo00 N x1000

174 293 415 3.49 150 241

151 2.65 546 4.56 191 3.11
286 3.14 636 3.78 282 3.1

359 3.48 1071 4.57 3460 3.29
342 34 686 333 194 1.88
156 236 332 241 121 1.77

WSS



| dati relativi al territorio dell’ATS evidenziano:

una prevalenza \

nelle Femmine
una maggior frequenza
nel Cremonese/Cremasco

INCIDENZA ATS 2018 -

Alzheimer
F M
Numero 829 507 1.503 736
Zo sUi 25%  35% A% 57%

prevalenti

Eta media 81.7 79.1 86,1 83,1
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Alzheimer DEmenzZa

Femmine ezl Femmine  Maschi

AMBITO
N Tasso N Tasso N Tasso N Tasso

ASOLA - GUIDIZZOLO 125 147 73 123 178 1462 93 1.49

CASALMAGGIORE-
VIADANA 103 1.27 &1 RIS 205 1093 89 1.47
CREMA 167 123 96 1.05 316 1.94 188 2.06
CREMONA 224 131 146 1.43 379 1.71 179 1.3
MANTOVA 144 093 86 088 291 153 112 1.0%

OSTIGLIA-SUZZARA 66 0.69 45 0.67 134 1.02 75 1.07

RIFERIMENTI DI PREVALENZA -

Rilevazioni regionali e nazionali effettuate atraverso

flussi informativi provenienti da fonti diverse (Societa
Scientifiche di MMG, consumi sanitari, prestazioni socio-

assistenziali) indicano una prevalenza che oscilla fra un

minimo di 2,9% per la popolazione over 65 anni della

Regione Emilia Romagna ed un massimo di 8.9% della

Regione Umbiria.

La prevalenza dell’ATS Val Padana si attesta intorno al
5.1% pari a circa 10.000 soggetti over 65 anni (9749).

NUOM! 5



DIFFERENZE DI GENERE -

Casi prevalenti 2017
Patologie % M ORF/M (IC95%)
Alzheimer 31 1,32 (1,23-1,40)
Demenza 26 1,43 (1,34-1,53)

Corretto per eta

0DDS RATIO (OR) -

Misura la probabilita «in piun che le femmine
hanno di ammalarsi di demenza rispetto ai
maschi.

Il valore eccedente I'unita esprime quindi il
valore percentuale «in piun di probabilita
che la malattia accada nelle femmine:
rispettivamente il 32% per Alzheimer e il 43%
per demenze in piv dei maschi
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COMORBIDITA A CONFRONTO
ASSOCIAZIONE CON LA MALATTIA DI ALZHEIMER

ALZHEIMER OR <IC95% >IC95%
Neoplasie 0.60 0.55 0.66
Endocrinopatie 0.71 0.66 0.76
Diabete 0.81 0.75 0.87
Patologie cardiache 0.93 0.86 1.00

COMORBIDITA -

Per le patologie evidenziate in verde o
bianco I'OR e inferiore ad 1 quindi c’e una
sorta di condizione «protettivan.




COMORBIDITA

Per quelle evidenziate in rosso si osservano
invece degli eccessi statisticamente
significativi perché il limite inferiore
dell'intervallo e =>1.

Alcune cose sono ovvie altre un po’ meno.

/

A0 .0"?!1.“;‘.0 ': 0
DEMENZE OR <IC95% >I1C95%
Endocrinopatie 0.36 0.33 0.39
Neoplasie 0.55 0.51 0.60
0.86 0.80 0.92
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COMORBIDITA -

vascolare.

Le patologie cardiache e renali mostrano OR
piu elevati, verosimilmente in ragione della
natura sistemica delle demenze su base

Alzheimer

Demenze
Cardiopatie

Neoplasie

N° % OR
621 13% 2.29
1419 28,5% | 4.76
7186 3,7% 2.07

3014 6,6%
¢

<

IC95% > 1C95%
2.09 2.50
4.43 5.11
1.94 2,21
3.79 4.17

orretto per eta

Ww



PROBABILITA DI MORIRE VS POPOLAZIONE GENERALE -

Per le demenze vascolari il rischio di

morire € maggiore degli stessi tumori

PROBABILITA DI ISTITUZIONALIZZAZIONE IN RSA -
VS POPOLAZIONE GENERALE DI RIFERIMENTO

%
Patologia N° (RSA) OR (RSA) inflC95% sup IC95%

Alzheimer 1227 25,8% 4.70 4.36 5.07
Demenze 3821 76,7% 57.47 53.12 62.18
Cardiopatie 8609 4,3% 2.32 2.16 2.49

Neoplasie 1367 3% 1.09 1.02 1.16
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PROBABILITA DI ISTITUZIONALIZZAZIONE IN RSA -

L'istituzionalizzazione € maggiore come
frequenza e come rischio nelle demenze su
base vascolare. E anche questo dato e

coerente con l'atteso.

PROBABILITA DI ADI VS POPOLAZIONE GENERALE DI RIFERIMENTO -

L’Alzheimer ha maggior bisogno di ADI delle
stesse neoplasie.




CONSUMI SANITARI -

CONSUMI MEDI PRO CAPITE

B ALZHEIMER ™ DEMENZA

9.520,12 €

3.403,04 €
3.682,82 €

1.771,68 €

w
r~
.0

= w w w

3 ) R 3

- +] ~ [Ts]

l S = "

= N =
RICOVERI FARMACI AMBULATORIALE SOCIO-SANITARIO

CONSUMI SANITARI E BISOGNI -

| malati di demenza hanno principalmente
bisogno di assistenza sociosanitaria ed in
misura decisamente minore di ricoveri, visite
e farmaci
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QUALI SERVIZI -




QUALI SERVIZI -

CENTRI PER I DISTURBI COGNITIVI E DEMENZE (CDCD) -

= Sono servizi deputati alla Valutazione, diagnosi e
trattamento dei disturbi cognitivi e demenze.

= |stituiti nelllambito del Progetto CRONOS come
"Unita Valutative Alzheimer/U.V.A." comprendono i
Servizi destinatari della Nota 85 AlFA.

* Nellambito del Piano Nazionale Demenze, sono
denominati in modo comune a livello nazionale
come CDCD.
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CENTRI PER I DISTURBI COGNITIVI E DEMENZE (CDCD) -

: } A2 7
A1 (7 54 L7 (28
31 S ~_&* _
T X o~ 61 .
24 _\QEJ
ﬁlld
. _‘31 > |
8 di ATS &
34 "3
581 CDCD ' 78 -
is - |
a livello N s
nazionale =

NUCLEI ALZHEIMER (DEDICATI IN STRUTTURE RESIDENZIALI) -

= Sono destinati all’laccoglienza di persone affette da
demenza di gravita per lo piu moderata/severaq,
associata ad importanti disturbi del comportamento, non
piu in condizione di rimanere al proprio
domicilio(tendenza alla fuga, aggressivitd verbale e
fisica, tendenza ad urlare, ecc.)

» || nucleo offre uno spazio che garantisce protezione e
sicurezza, promuove la mobilitd, facilita I'orientamento e
assicura ritmi di vita e stimoli riabilitativi adeguati. Vi
operano equipe multi disciplinari e multi professionali con
specifiche competenze.




STRUTTURE RESIDENZIALI DEDICATE -

n. 729 < 132
28
a livello nazionale 14
139 nuclei
(e non 137)in
RSA lombarde
i8

RSA LOMBARDIA -

139 nuclei
dedicati

in Lombardia
all’interno di RSA

ATS Popolazione | Nuclei | Postiletto Indice
265 aa in RSA | Alzheimer dotazione
al dedicati | accreditati (pl.a
31.12.2017 e contrafto
a contrato | alzheimer ogni
1.000 2 65 aa
CiTTa’ 777.710 47 981 1,26
METROPOLITANA
MILANO
INSUBRIA 329.824 16 352 1,07
MONTAGNA 79-048 6 109 1,38
BRIANZA 270.614 16 312 1,15
BERGAMO 229.453 11 264 1,15
BRESCIA 245915 15 280 1,14
VALPADANA 182.799 14 263 1,44
PAVIA 132.340 14 365 276
REGIONE 2.247.703 139 2926 1,30
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CDI LOMBARDIA -

CODICE ATS CDI
ATS (abilitati accreditatie a
contratto)
321 METROPOLITANA 67
322 INSUBRIA 32
310 CDI 323 MONTAGNA 16
324 BRIANZA 33
in Lombardia = T 5
. 326 BRESCIA 54
con 7587 posti
327 VAL PADANA 49
di cui 6254 328 PAVIA 2%
TOTALE REGIONE 310
a contratto

CENTRI DIURNI INTEGRATI -

= Assicurano all’anziano prestazioni di natura assistenziale, medico —
infermieristiche, interventi di riattivazione e orientamento, di
riabilitazione motoria di mantenimento, attivita educative, ricreative
e ludiche.

= Pur non essendo specificamente dedicati, negli anni, hanno
maturato uno specifico know how nella gestione di persone affette
da demenze, rappresentando uno dei nodi della rete territoriale piu
significativi per le funzioni di aiuto, accompagnamento e supporto
alle famiglie.




CENTRI DIURNI INTEGRATI -

* Per meglio rispondere alle esigenze organizzative della
famiglia, il CDI , ha nel tempo flessibilizzato la propria
organizzazione in termini di frequenza ed estendendo,
talvolta, l'apertura anche nelle giornate di sabato e
domenica.

* Vioperano équipe multi professionali che erogano interventi
diversificati sulla base di un progetto individuale.

CURE INTERMEDIE -

= Sono unita d’offerta della rete residenziale
sociosanitaria a totale carico del Fondo Sanitario
Regionale.

* Rivolgono la propria offerta “riabilitativa” a persone
fragili, portatrici di bisogni complessi in area
assistenziale, clinica e sociale che per il proprio
recupero e/o per il raggiungimento di un nuovo
compenso, necessitano di interventi specifici che non
possono essere erogati al domicilio o in ospedale.

48 Numero 3-4 » Marzo /Aprile 2020



CURE INTERMEDIE LOMBARDIA -

ATS n.udo |Posti letto a
contratto
CITTA'
METROPOLITANA| 11 1.286
INSUBRIA 4 161
38 CI MONTAGNA
BRIANZA 2 )
in Lombardia BERGAMO | 4 251
BRESCIA 3 167
con 2845 p.l. VALPADANA | 12 | &8
PAVIA 2 257
TOTALE REGIONE| 38 2.845

CURE INTERMEDIE -

= Accolgono utenti direttamente dal domicilio,
dall’ospedale o da tutti gli altri nodi della rete, di norma
nella fase di stabilizzazione a seguito di un episodio di
acuzie o di riacutizzazione.

» Svolgono la funzione di assistere l'utente per
completare l'iter di cura, portandolo al miglior stato di
salute e benessere possibile, con l'obiettivo di
reinserirlo nel proprio contesto di vita o di
accompagnarlo alla risposta piu appropriata al suo
bisogno.




CURE INTERMEDIE -

= Nell’ambito delle Cure Intermedie, la D.G.R. n.
3383/2015 ha sperimentalmente introdotto, un “Profilo
5” dedicato alla demenza, come setting in grado di
fornire un contesto di cura specifico, attraverso un
ricovero temporaneo, di 60-90 gg massimo, con costo

interamente a carico del Servizio Sanitario Regionale.

RSA APERTA -

» Trattasi di una misura che si caratterizza per 'offerta di interventi di vario
genere, erogabili da RSA accreditate, prevalentemente al domicilio delle
persone, ma anche all’interno delle strutture (RSA/CDI).

= Alla misura si accede attraverso una valutazione dei bisogni sia della
persona affetta da demenza che del suo caregiver, in esito alla quale viene
predisposto un progetto che definisce obiettivi, interventi e durata.

» Gli interventi, di natura prioritariamente sociosanitaria, sono finalizzati a
supportare la permanenza il piu a lungo possibile al domicilio.
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RSA APERTA -

* Tra gli interventi sostenuti dalla misura vi sono:

Supporto psicologico al care

Stimolazione cognitiva =
giver

Consulenza alla famiglia

Stimolazione/manteni
mento capacita motorie

Ricovero di sollievo Igiene personale

Consulenza addestramento per

adattamento ambienti Riabilitazione motoria

Problematiche Mantenimento capacita

malnutrizione/disfagia

residue e prevenzione danni
terziari

a g
a9
cE ™
= m
g5
o ©
29
a2
° R
R
gﬁ
g 5
2 g
=

UDO SOCIOSANITARIE PRESENTI SUL TERRITORIO -

* prestazioni

AUTORIZZATI ACCREDITATI A CONTRATTO
° o o o di eui P = dicui
n°Udo n®p.l n° UdO n° p.l ihaimer | UdO  n®pl.  Alzheimer

88 8.016 87 7.781 263 82 6.938 263

CDI 49 1.038 49 1.023 43 872
27N 2 e 12 668
Ex speriment. post

Ui 1 28 1 28 1 28
RIA Ambulatoriale/ 56.505 5§7.45
36 36 a
T 2 s 12 8l 10 782
24 565 24 5 23 543




OFFERTA SOCIOSANITARIA ATS RESIDENZIALITA AREA “ANZIANI” -

Servizi per anziani: RSA

Totale
Distretto ASST : Distretto ASST Totale, 228 et non
Mantova Distretto ASST Crema Crarnona I c:no:ﬂatam com:a i

postia postinona postia postinona postia postinona
contratto contratto “UUSU"®  contratto contratto  SUURUr® contratto contratto

| 83 3258 759 | 11 790 149 | 24 2890 130 | 88 4.938 1.038

Strutture

Cure Intermedie e servizi di riabilitazione

Distretto ASST : . Totale  Totale Totaleposti
Mantove Distretto ASST Crema Distretto ASST Cremona Strutbire c:::rl: ;o mm\a :m

postia posfi nen postia posti non posti a posti non a
Strutture contratt a Strutture contratt a Strutture contratt S orivall
o contratto o confratto o
4 162 9 3 222 1 5 284 7 12 668 27
1 28 0 0 0 0 0 0 0 1 28 0

DISTRIBUZIONE PER AMBITO P.L. RSA -
RSA ATS
r— S| T m

P.L. solo accreditati 2.843 843 Croma 790 221
P.L. a contratto 57.906 6.938 Cremona 2.313 57,5
Standard Offerta 27,18 38,48 Casalm/Viadana 1.147 551
Asola/Guidizzolo 822 364
Mantova 1.100 29,1

Crema 163589 Suzzara/Ostiglia 766 315
Totale 6.938 38,3

TR j S
| AN i<
R

Lo standard di offerta rapporta i PL a contratto
ogni mille abitanti 65+
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+ Adoggisono 14 le RSA dotate di Nuclei Alzheimer per un totale di complessivi n. 263 posti
letto. A questi, a breve, verranno ad aggiungersi altri Nuclei previsti dalla DGR n.
1046/2018, per complessivi n. 103 posti letto ulteriori. Nel corso del 2019 saranno pertanto
n. 366 i posti letto Alzheimer dell' ATS Val Padana.

ATS VAL PADANA
NUCLElI ALZHEIMER

Distretto ASST MANTOVA [Disfretto ASST CREMA Distrefto ASST CREMONA

EA%in P.Lin P.Lin
Numero RSA Nucleo |Numero RSA Nucleo |[Numero RSA Nucleo
5 89 2 36 7 138

TOTALE n. 14 nuclei Alzheimer e n. 263 posti letto

QUALI CONCLUSIONI? -

* La demenza rappresenta una patologia significativa nel
territorio dell’ATS Val Padana

» | servizirisultano diffusi, articolati e capaci di assicurare buone
cure

» FE’ prioritario implementare e sostenere programmi di
prevenzione e promozione della salute, atti a contenere il pivU
possibile lo sviluppo di malattie croniche, attraverso:

- una sana e corretta alimentazione
- movimento (gruppi in cammino)
- corretti stili di vita salutari




TESTIMONIANZE

Andrea Loddi

Cgil Mantova

Innanzitutto un saluto a tutti! Sono Andrea
Loddi della Cgil di Mantova e il cortometrag-
gio che avete appena visto dal titolo I/ nostro
piccolo segreto € stato realizzato nel 2015 da due
ragazzi della mia eta. I due registi sono Mat-
tia Santi e Franco Montanaro che non sono po-
tuti essere qui oggi perché uno lavora a Lecce
e l'altro a Bologna. E un cortometraggio nato
dall’idea di questi due ragazzi che allora colla-
boravano con Ermanno Olmi a Bologna per la
realizzazione di un cortometraggio a sfondo so-
ciale e psicologico. Nel 2017 questo corto ha
vinto due premi Rai come miglior cortome-
traggio a tema socio pedagogico e altri premi.
Mattia Santi e Franco Montanaro mi hanno in-
viato due righe per spiegare I'obiettivo del loro
lavoro che ora vado a leggere. La storia ¢ trat-
ta dal racconto di vita vissuta di Elisa ed ¢ una
storia vera. L'intenzione ¢ di mostrare picco-
li gesti quotidiani, in apparenza banali, come
un semplice taglio di capelli, in un pomerig-
gio tra una madre e una figlia divise da un ospi-
te ingombrante, come questa malattia terribi-
le capace di cancellare i ricordi del passato e di
modificare il presente. L'obiettivo del cortome-
traggio appunto ¢ quello di provare a racconta-
re, attraverso questa apparentemente ordinaria
giornata, con delicatezza |'egoismo implicito di
questa terribile malattia. Lo scopo non ¢ quel-
lo di enunciare teorie ma quello di offrire uno
spunto di riflessione, richiamare la sensibilita
e utilizzare il mezzo cinematografico per cre-
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are un momento d’incontro /collisione tra fin-
zione e realta in cui nasce 'emozione. Quindi
I’obiettivo non é fare 1 medici, ma lasciare un’e-
mozione su un tema cosi delicato senza scende-
re nel lato dolce e zuccheroso ma senza nean-
che andare ad appesantire una malattia gia di
per sé molto impegnativa. Riallaccio la storia
di questo cortometraggio alla mia storia perso-
nale. Mio nonno nel 2012 ha avuto i primi sin-
tomi della malattia: &€ malato da sette anni e da
pochi mesi ¢ in Rsa. Io non voglio dare consi-
gli a nessuno, pero capita, anche a me, andan-
dolo a trovare, di vivere momenti come quelli




del cortometraggio. Ogni volta che vado da lui,
gli faccio la barba e, quanto ho visto nel corto-
metraggio, lo rivivo in prima persona. La cosa
bella e simpatica & che lui non mi riconosce piu,
pero, ogni volta che sono li con lui, lo sguardo
che ha nei miei confronti, nei confronti di mia
sorella, dei parenti € diverso rispetto allo sguar-
do che ha quando entra un’infermiera. Lui non
mi riconosce, ma coglie che sono una persona a
lui vicina.

Il messaggio del cortometraggio e il mio perso-
nale rivolto a chi deve affrontare questa malattia
¢ di vivere nella maniera pit naturale possibile
perché, comunque, la persona capisce che nul-
la & cambiato dal punto di vista del sentimento.

Arianna Ansaloni

Presidente de Il Gruppo di AL, Suzzara
Sono Arianna, la Presidente de Il Gruppo di
AL, piccolissima associazione che ha un paio
d’anni, di Suzzara, un paese medio-grande del-
la provincia di Mantova. Raccolgo solo due sti-
moli e poi lascio la parola a Ivana e Alida che
racconteranno due piccoli episodi. L'idea ¢ di
lavorare sulle emozioni, visto che i dati e la te-
oria sono stati presentati in maniera molto pre-
cisa e completa.

Come associazione siamo nati da un incontro
con familiari di persone affette da demenza di
Alzheimer che frequentavano lo stesso gruppo
di mutuo auto-aiuto. Ci conoscevamo, abbiamo
ascoltato nel tempo, forse per anni, i nostri rac-
conti e gli sfoghi in un ambiente chiuso e pro-
tetto. Un giorno ci siamo trovati a casa di uno

di noi, intorno a una tavola vera. Senza nulla to-
gliere al gruppo di auto-aiuto che ¢ preziosis-
simo, ma la situazione non protetta ci ha fatto
sentire subito in famiglia. L'idea di sentirci ca-
piti, compresi, di avere persone che vivevano le
stesse nostre esperienze ci ha fatto sentire bene e
quindi abbiamo deciso di condividere con il pa-
ese, per provare a lavorare su alcune tematiche
che sono state descritte negli interventi prece-
denti, compreso quello dell’assessore Caprini,
che spero possa riuscire a realizzare tutti i pro-
gett1 per Mantova.

Uno dei primi obiettivi che ci siamo dati € stato
di vincere la vergogna. Abbiamo fotografato, ci
siamo fotografati con i nostri famigliari mala-
ti e allestito una mostra nella biblioteca di Suz-
zara per dire, in maniera molto semplice: “Non
abbiate paura a uscire allo scoperto”.

Abbiamo cercato di sensibilizzare la comunita
con incontri che abbiamo chiamato Alvar e poi
organizzato incontri per i familiari che si chia-
mano Al caldo. Il video che abbiamo appena
visto descrive benissimo quello che volevo dir-
vi i0, che riguarda quello che il professor Tra-
bucchi diceva del precario equilibrio e del fatto
che il senso della vita allunga la vita. Ci siamo
detti come associazione di fare questa cosa cosi
dura cercando di stare bene. Oggi vorrei prova-
re a inserire nel programma anche una rivolu-
zione lessicale delle parole che si utilizzano, che
poi diventa anche una rivoluzione semantica e
quindi di senso, di significato. Quando si par-
la della malattia, si utilizzano parole di senso
negativo come terrificante, terribile, bavaglio, tor-

WSS



TESTIMONIANZE

‘f”,‘

04 GIUGNO 2019

Da sinistra: Carolina Maffezzoni, Enrica Chechelani, Federica Trapletti, Avianna e lvana Ansaloni

tura, malattia crudele e altro. Quando Andrea,
invece, ha parlato del suo andare dal nonno in
casa di riposo, ha usato parole semplici e po-
sitive, definendo la situazione bella e simpati-
ca. Credo che questa sia la parte piti importan-
te, quella che il professor Trabucchi chiama la
Cura, quella con la C maiuscola, ovvero aiutare
a vivere in modo normale, fatto di cose di tutti
1 giorni. Per questo ¢ molto importante aiutare
ad evidenziare cio che & positivo.

Per questo, nel nostro piccolo, abbia scelto di
chiamarci gruppo di AL, usando un nome che
vuole essere anche un po’ simpatico, di aggre-
gazione e non soltanto descrittivo della durezza
della malattia e delle difficolta. Abbiamo scel-
to la stella con 'abbraccio come simbolo. Cri-
sticchi all’inizio cantava “Abbracciami quan-
do avrd paura di cadere”. L'idea dell’abbraccio
come incontro immediato, senza bisogno di
parlare, senza altezze diverse, I'essere per un
momento sullo stesso piano.

Dopo aver ascoltato Andrea e visto il video, tro-
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vo che sia riduttivo definire la storia familia-
re della malattia dell’Alzheimer una storia di
mancanza, che & quello che si trova molto nel-
la narrativa, ma non per i familiari per i qua-
li & invece una storia di ricostruzione. Mi ¢ pia-
ciuto molto il video che abbiamo visto perché
sono storie di costruzioni: puoi fermarti a pian-
gere sul fatto che tua madre non ti riconosce,
oppure provare giocare a far la parrucchiera, a
costruire una storia di affetto che & altrettan-
to importante e profonda; puoi andare a trovare
il papa che non sa come ti chiami e gioca con i
peluche e dire non & pitt mio papa, oppure dire
“oggi si & ricordato quel pezzo della filastroc-
ca che non ricordava piu da tanto tempo”. Che
bello! Torni a casa felice: cambia il modo in cui
ti senti. Il segretario dello Spi di Bolzano dice
“Cerchiamo di erogare i servizi abbracciando”.
E una cosa molto bella! Credo che voi lo faccia-
te e anche a Suzzara ci si sente abbracciati. Ul-
tima cosa che intendo sottolineare & la necessi-
ta di coinvolgere anche i giovani nel fare questo



tipo di lavoro, perché sanno dare tanto. Sono
molto importanti non solo perché ¢ un’attivita
socialmente molto utile, ma perché € un vero e
proprio modo di affrontare la vita.

Ivana Ansaloni

Io sono moglie e non voglio raccontare il mio
cammino. Dico pero che, passato il momento
duro, ho scelto di affrontarlo e di affrontarlo
con gli aleri, parlandone. Quando ancora non
si vedeva e si poteva nascondere la malattia, ho
cercato la collaborazione delle persone che en-
travano in contatto con mio marito in banca,
nei negozi, in farmacia; tutto per creare intor-
no a lui una rete che gli permettesse di conti-
nuare a mantenere vive, per quello che era pos-
sibile, le sue capacita. Come famiglia, con le
mie figlie abbiamo scelto di apprezzare tut-
to quello che di bello riusciamo ancora a vive-
re insieme, di sorridere, di trovare qualcosa di
bello nelle battute, nelle parole che ormai non
sono piu parole.

ILeri mi ¢ capitata una cosa stupenda. Sono uscita
con la badante per portarlo da un medico ma,
dopo aver camminato un pochino, ha avuto bi-
sogno della sedia a rotelle. Poiché si era smon-
tato il ruotino di gomma, la sedia non cammi-
nava, la badante la spingeva ed io la sollevavo
da un lato. Siamo arrivati in piazza e li, ai pri-
mi due signori che ho incontrato, ho chiesto
aiuto. Si sono dimostrati molto disponibili non
solo nell’aiutare ma anche giocando con lui, al-
tri sono usciti da un bar e ci hanno portato dei
cacciaviti. Ma la cosa piu bella che ha comple-
tato il tutto € che al gruppo si ¢ unito un ra-
gazzo con problemi neurologici che io assisto
con un’altra associazione e anche lui ha volu-
to partecipare. Il gruppo di persone efficienti
I’hanno fatto entrare in questo gioco. E stato un
momento di aggregazione gioiosa, dove sono
scomparse le menomazioni. Intanto mio marito
si era appartato ed io I'’ho incoraggiato ad anda-
re a prendere il gelato. Lui mi ha preso la mano
e siamo arrivati in gelateria. Ho preso il gelato
e lui si & preparato come un uccellino col bec-
cuccio aperto, gli ho dato il suo primo cucchia-
ino di gelato e mi ha fatto segno che era vera-

mente buono. Al secondo cucchiaino, sempre
tenendomi ’altra mano, mi ha detto che doveva
essere per me. Secondo me € quanto di piu bel-
lo si possa apprezzare. Non per questo dico che
¢ facile, anzi & difficilissimo, perché si stravolge
tutto quello che era il progetto di vita. Pero re-
stano ancora delle cose molto belle. Grazie.

Alida Garuti

Anch’io sono moglie di una persona gia am-
malata da diverso tempo e quindi in una fase
di Alzheimer molto severa. Il cammino & stato
lungo e difficoltoso; molto pesante nella prima
parte, adesso ho raggiunto un buon grado di se-
renita e accetto completamente la malattia. Mi
rivolgo a lui e, anche se ormai la comunicazio-
ne verbale & inesistente perché non parla piu,
lo chiamo per nome. Lui non si volta nemme-
no pil, mi guarda e il suo sguardo & come se mi
passasse oltre. Pero il vivere quotidianamente
assieme mi rende ancora tanto felice. L'incontro
con il gruppo di altre persone & stato per me un
aiuto grandissimo: in una prima fase, ho dovuto
lavorare su me stessa; adesso sono capace di dare
anche ad altri quello che io ho ricevuto. Con

}% .
A sinistra, Alida C



TESTIMONIANZE

il nostro gruppo abbiamo iniziato con l'ascol-
to. Siamo noi che dobbiamo portare aiuto agli
altri, noi abbiamo esperienza e dobbiamo far-
la conoscere, portarla all’esterno, far capire che
queste persone fanno parte di noi, fanno par-
te della nostra famiglia e dobbiamo accoglierli.
Tra me e mio marito non ¢ cambiato nulla, I'a-
more che ho verso di lui ¢ ancora 'amore della
giovinezza perché lo vedo ancora vivo, lo vedo
e il suo sguardo mi ricompensa di tutte le diffi-
colta che ho dovuto superare.

Josef Pilato

Fondazione Boni Suzzara

Buongiorno a tutti! Guten Morgen! Mi chia-
mo Josef Pilato e lavoro alla fondazione Boni
di Suzzara. Sono un operatore socio sanitario e
sono inserito nel nucleo Alzheimer. Questo nu-
cleo lo abbiamo definito insieme, lo abbiamo
voluto chiamare Nucleo Arcobaleno perché den-
tro ne vediamo di tutti i colori! La fondazione
Boni ha creduto molto nell’idea di aprirsi non
solo ad anziani ma anche ad altre tipologie di
fragilita, come le demenze. La demenza € una
parola che ci spaventa tanto perché ¢ quella
che ci fa dire: “Sai che un giorno dimentiche-
rai tutto? Parole, ricordi, gesti, eventi?”. lo e
il mio collega siamo stati chiamati per raccon-
tarvi un po’ quello che facciamo e cerchero di
farvi entrare in questo mondo. Al Nucleo Ar-
cobaleno non abbiamo un vero e proprio piano
di lavoro. Ovviamente, ci occupiamo dell’igie-
ne personale, li aiutiamo a vestirsi, gli diamo
da mangiare, gli facciamo passare qualche mo-

Josef Pilato
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mento di allegria, ma in base alle loro esigenze.
Ci muoviamo seguendo il loro stato d’animo:
per esempio, non abbiamo un vero e proprio
schema bagni. Se quel giorno Elena decide che
non vuole lavarsi, quel giorno non si lava. Una
fetta grande del lavoro ¢ la terapia occupazio-
nale. Per tenere occupate e stimolare le perso-
ne, usiamo la terapia occupazionale per ridur-
re ed eliminare anche le contenzioni, sia fisiche
sia farmacologiche. Da quando a Enio, che era
un elettricista, gli & stato regalata una casset-
ta di attrezzi ha smesso di voler fuggire dal-
la struttura. Giochiamo con le carte, ascoltia-
mo la musica, magari qualche vecchia casetta
dei Ricchi e Poveri, oppure di Romina e Alba-
no. Giulia, che non parla, quando sente Felici-
ta invece ride canta e balla. Il fatto che lei rida
e balli ci apre una piccola finestra, un piccolo
spiraglio, ci fa entrare nel suo mondo e, anche
se non parla, quando ascolta la musica, ci dice:
“ma sai chi e il mio cantante preferito?” “No!”
“... Jovanotti!” e “allora vai a cercare un cd di
Javanotti e mettilo su!”

E solo un momento, anche se solo per dieci mi-
nuti, ma Giulia vive! Sono fatti molto impor-
tanti per noi le storie delle vite dei residenti,
che utilizziamo per le varie strategie di repar-
to, cosi capiamo cosa puo funzionare, vediamo
le passioni, se gli piaceva leggere piuttosto che
impastare. Le adottiamo per rendere la perma-
nenza piu vicina allo stato d’animo delle perso-
ne. L'operatore del nucleo Alzheimer, oltre che
essere formato con un corso specifico, nella fon-
dazione utilizza il metodo Genteclare per ascol-
tare una comunicazione che spesso, o quasi sem-
pre, non ¢ fatta di parole. Bisogna saper essere
empatici, leggere gli stati d’animo, 1 pensieri,
le agitazioni, le mimiche facciali e il linguag-
gio del corpo. Dovete immaginare di avere le
braccia piene di pacchetti e incontrare un ami-
co che a sua volta e carico. Per poterlo aiutare
prima dovremmo appoggiare da qualche parte i
nostri pacchetti e poi potremo prendere i suoi e
aiutarlo. La stessa cosa avviene con le emozioni
delle persone nel nucleo: se siamo carichi del-
le nostre emozioni, non saremo mai in grado di
prendere le sue, sentirne il peso e condividerle.



Non solo le persone ma anche gli ambienti sono
importanti e nulla ¢ lasciato al caso. Muri con
contrasti forti per definire gli spazi, mobili an-
tichi, una cucina terapeutica, un giardino re-
cintato e la sala di toelettatura. Tutto per ren-
dere I'ambiente piu protesico. Che cosa vuol
dire ambiente piu protesico? Ci si prende cura
delle persone anche a cominciare dagli spa-
zi che a queste sono destinati. Lo spazio fisico
puo fare la differenza per se adattato alle pecu-
liarita di chi lo abita. Cio vuol dire non essere
in una Rsa ma essere a casa. Questo € 'obietti-
vo di noi operatori del nucleo: dare un piccolo
scorcio di quello che stata la vita, mantenerla e
portarla avanti.

Io vi ringrazio, & stato breve ma vi lascio con
un piccolo pezzo di un monologo scritto da Ni-
coletta Ferrari, un avvocato, su un testo che si
chiama Chi ¢ Giacomo? un testo teatrale che
parla di Alzheimer.

“...E cosi adesso mi chiama ‘mamma’. Le prime vol-
te la correggevo, "No, mamma! Sono tua figlia! Sei
tu la mia mamma, sei tu la mia mamma’”, mi veni-
va un groppo alla gola. Ora non piango pin, ora ac-
cetto di essere la madyre di mia madre, accetto di accu-
dirla in questa fase della vita, della nostra vita, che
¢ fatta di alti e di bassi, fatta di coccole, di dolcezza
che mai avrei immaginato. Vorrei fermare il tempo e
mantenerla cosi. Ora mia madre é un magnete e ci tie-
ne stretti a $é, ci tiene tutti in una mano. E il centro,
Pinizio della nostra vita, il nostro senso di apparte-
nenza, ecco perché mia madye ¢ una calamita’ .
Grazie! Danke schon’!

Lamberto Borghi

Presidente Associazione Non ti scordar di me
Buongiorno a tutti! Mi chiamo Lamberto e
sono presidente di un’associazione di volontari,
familiari di persone con Alzheimer. Abbiamo la
sede a Schivenoglia, nella bassa mantovana. Sia-
mo nati sei anni fa, dalla stessa esperienza del
gruppo di AL: familiari che si sono frequentati,
si sono conosciuti agli incontri di auto mutuo
aiuto, tutti legati dalla stessa esperienza.
Nell’anno 2010, conclusa I'esperienza all’avan-
guardia del Progetto Alzheimer, nato con il Co-
mune di Villa Poma, noi familiari ci siamo

chiesti: “Lasciamo andare tutto a monte? Ci
dimentichiamo di quello che abbiamo fatto?
Ognuno va per la sua strada?”.

Abbiamo riflettuto e abbiamo deciso di non di-
sperdere quanto fatto: saremmo stati noi stes-
si a rimetterci perché non avremmo avuto pil
un supporto di grande aiuto per noi tutti. Per-
sonalmente mi sarebbe dispiaciuto che nessuno
avesse potuto piut accedere a un servizio di gran-
de utilita e sostegno.

Ci siamo ritrovati, ci siamo messi insieme e ab-
biamo deciso di fondare quest’associazione che
ha come mission la valorizzazione e il sostegno
della famiglia, perché il malato, purtroppo, se-
gue il suo cammino e ci6 comporta coinvolgi-
mento, presenza, partecipazione, aiuto da parte
della famiglia.

Com’e stato gia detto, la famiglia & sottoposta
ad un carico fisico ed emotivo talmente pesan-
te da diventare la seconda vittima della malat-
tia stessa.

Il nostro motto e, guarda caso, Non ti scordar
di me, associazione di volontariato a sostegno
delle famiglie di persone con Alzheimer.
Abbiamo sentito le testimonianze: Andrea ha
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TESTIMONIANZE

raccontato la sua esperienza con suo nonno e,
secondo me, le nelle sue parole potrebbe es-
serci la spiegazione di che cosa ¢ I’Alzheimer.
“Io gli faccio la barba e lui & contento, quan-
do vede me e mia sorella ride di piu e ci distin-
gue dagli operatori che li assistono”. E qui che
c’e il filo che lega il malato con i suoi cari, que-
sto filo, I'ha detto la signora che mi ha prece-
duto, si chiama amore. L'amore non si spegne,
non si perde.

Ho fondato I'associazione nel 2011, quando se-
guivo la mia mamma che ¢ venuta a manca-
re nel 2015. A quel tempo, iniziavo a chieder-
mi che cosa avrei fatto quando sarei andato in
pensione; mi attirava il mondo del volontariato
ma non avevo idee precise e non avevo simpatie
per una tipologia specifica: “Quando sara il mo-
mento, vedro”.

Ho conosciuto, ho imparato che cosa e il mondo
dell’Alzheimer attraverso la mia mamma. Poi
lei se n’¢ andata e, quando non I'’ho piu avu-
ta vicina, ho capito che cosa avrei dovuto fare.
La mia mamma mi aveva lasciato un compito,
quello di fondare 1'associazione e mi ha dimo-
strato il suo atto d’amore piu grande con la sua
malattia, ha voluto che prendessi il testimone
della sua sofferenza. Io I'ho interpretata cosi.
Trovo importante testimoniare le esperienze
dell’associazione e di chi affronta problemi. Sia-
mo in un paese dove il welfare & affidato preva-
lentemente alla famiglia e la famiglia diventa la
risorsa fondamentale per questa malattia.
Chiedo di tenere alta 'attenzione sulla famiglia
perché questa malattia — la dottoressa I’ha de-
finito patologia — & progressiva e molto invali-
dante, non ha bisogno d’improvvisazione. Ser-
vono conoscenze semplici e precise, ma non ¢
necessario che il volontario debba essere un tut-
tologo, che sappia di neurologia, psicologia e
altro. Indispensabile & una formazione dei fami-
liari e dei gruppi di auto mutuo aiuto che for-
nisca capacita e conoscenze di base per aiutare a
gestire la malattia, ad affrontare in casa la quo-
tidianita del proprio caro. La famiglia ha biso-
gno di essere valorizzata, di essere ascoltata e
di diventare protagonista nei progetti promossi
dalle istituzioni e dagli enti.
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Andrea De Stefani

Operatore

Sono Andrea De Stefani, ho 27 anni e da sette
anni lavoro nella casa di riposo di San Michele
in Bosco. Il mio percorso lavorativo a Villa Au-
relia & iniziato facendo 'animatore. Mi occupa-
vo principalmente di attivita sia ricreative che
di stimolazione cognitiva. Attraverso questo la-
voro, in quel periodo, mi sono interessato sem-
pre di piu delle persone colpite dall’Alzheimer
e ho preso la decisione di frequentare il corso
per diventare operatore sociosanitario, in modo
da avere pill conoscenze e pitt competenze sul-
la gestione del malato, poter agire meglio con
I’equipe ma soprattutto con gli ospiti. Ho ini-
ziato cosi a prendere parte attiva nella giornata
tipo del nostro gruppo Alzheimer, andando in
sostegno degli operatori durante le cure igieni-
che, stimolando gli ospiti a lavarsi autonoma-
mente viso e mani e incentivandoli a riordina-
re la propria stanza. Con il tempo ho cosi deciso
di cambiare ruolo e di diventare operatore socio
sanitario all'interno del nucleo Alzheimer. Mi ¢
capitato anche di lavorare in altri reparti dove
sono presenti ospiti un po’ pit autosufficienti e
cosi ho potuto trovare grandi differenze. Quello
che contraddistingue maggiormente le attivi-

\ ndyrea De Stefani




ta del reparto Alzheimer, rispetto gli altri, sono
i bisogni e le necessita degli ospiti. Per que-
sto motivo non sono loro ad adattarsi all’orga-
nizzazione del personale nella gestione del tur-
no di lavoro, ma il personale che, di giorno in
giorno, organizza il proprio lavoro, adattando-
si ai bisogni di ogni singolo paziente, persona-
lizzando cosi schemi e metodi di approccio alle
manovre con cui eseguire le cure igieniche. Per
fare un esempio, il paziente a cui piace dormi-
re di piu, viene lasciato a letto posticipando le
cure igieniche, alzandolo per ultimo e svolgen-
do l'igiene il piu tardi possibile, dando cosi la
precedenza ad ospiti che sono gia svegli perché
preferiscono svegliarsi presto. Parlando ogget-
tivamente, pero, non € tutto semplice. La ma-
lattia comporta aspetti di difficile gestione sia
per il familiare che per gli operatori. Al riguar-
do, quello che trovo piu difficoltoso & la gestio-
ne dei disturbi comportamentali. Il familiare,
infatti, si ritrova a far fronte ad atteggiamen-
ti da parte del proprio caro che implicano uno
stravolgimento emotivo, perché spesso sono an-
ziani che compiono azioni che prima della ma-
lattia non avrebbero mai fatto. Quello che ho
capito ed imparato ¢ che siamo noi a doverci
adattare a quel loro comportamento. Per loro,
in quel momento, € la cosa giusta da fare e pro-
vare a far loro cambiare idea provocherebbe pit
agitazioni per loro stessi e piu frustrazioni per
noi. Per esempio, capita spesso di avere pazien-
ti che diventano aggressivi durante le cure igie-
niche. Questo significa che per loro in quel mo-
mento non ¢ necessario essere lavati, quindi non
lo si fa. Troveremo un altro momento in cui
sono piu collaboranti. Per questo & anche im-
portante conoscere la storia del paziente. Par-
lando con alcuni familiari abbiamo saputo, per
esempio, che il padre era abituato al mattina a
fare colazione prima di lavarsi. Cosi siamo an-
dati incontro a questo suo bisogno, dandogli la
colazione prima di svolgere le cure igieniche. In
questo modo abbiamo risolto il problema della
agitazione e riscontrato meno difficolta ad ap-
procciarci con lui. Con un’altra ospite avevamo
difficolta nel portarla in sala da pranzo per se-
dersi a tavola a mangiare e, piu cercavamo di

convincerla piu lei si irritava. Siamo venuti a
conoscenza del fatto che questa signora aveva
un’osteria e che mangiava sempre in piedi in
cucina nei momenti liberi. Lasciandola in pie-
di, ha rincominciato a mangiare pilu volentieri
e, al termine del pasto, ci aiutava anche racco-
gliere le stoviglie e a riordinare la sala.
Lesperienza con persone affette da Alzheimer
che si trovano a domicilio mi ha fatto rendere
conto che gli interventi sono importanti, non
solo nei confronti del malato ma anche dei care-
givers familiari.

Facendo questo lavoro a stretto contatto con il
paziente affetto da Alzheimer e con i familiari,
ho riscontrato che troppo spesso si tende a na-
scondere la realta e a vergognarsi di chiedere
aiuto. Ci si rinchiude all’interno delle mura do-
mestiche per paura di incontrare gente che si
conosce e vedere nei loro occhi sguardi compas-
sionevoli. Credo che iniziare a chiedere suppor-
to, non vergognarsi, non nascondersi posso aiu-
tare sia il caregiver sia il malato ad affrontare
meglio la situazione. E importante, quindi, ab-
battere pregiudizi e divulgare giuste informa-
zioni, affinché chi deve convivere con questa
malattia non si ritrovi a doverlo fare da solo.
Aiutare queste persone, per me e per tutti i
miei colleghi, pit che un lavoro ¢ una missione
per favorire il benessere psicofisico ed emotivo
di tutti i nostri pazienti. m
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Concluwsions
UN PATTO

SULLE POLITICHE,
PER LA TERZA ETA

Federica Tr apletti Segreteria Spi Lombardia

Vorrei ringraziare la se-
greteria dello Spi di
Mantova per avermi invita-
to e non € una formalita dire
che io uscird da questa inizia-
tiva profondamente arricchi-
ta da tutto quello che ho sen-
tito: gli interventi del dottor
Trabucchi e della dottoressa
Maffezzoni, le esperienze e le
voci delle persone che vivono
la dura realta della malattia.

Noi come Spi abbiamo asso-
lutamente intenzione di dare
voce a chi non ce I’ha. Abbiamo il compito di
mettere insieme le voci dei familiari con quel-
le degli operatori, per aiutare a costruire ponti
che consentano di mettere in contatto le solitu-
dini e le sofferenze di chi & coinvolto.

Sono molto orgogliosa delle esperienze che han-
no portato questi due splendidi ragazzi della Cgil
che accudiscono i malati, senza avere legami af-
fettivi ma perché svolgono il loro mestiere con
passione e competenza. Queste testimonianze
confermano che la collaborazione e la reciproca
fiducia tra familiari e operatori aiutano a miglio-
rare le condizioni quotidiane di assistenza e sod-
disfare al meglio i bisogni delle persone assistite.
Ho letto alcuni brani del professor Trabucchi e
sono rimasta colpita da una sua frase, credo mol-
to cara anche a lui: invecchiare non ¢ una malattia.
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Sembra una frase banale e
scontata, ma purtroppo non e
cosi. Il tema di fondo di que-
sta iniziativa ¢, quello piu
trasversale,  dell’invecchia-
mento della popolazione.

E un tema che coinvolge non
solo la malattia dell’Alzhei-
mer ma tanti altri proble-
mi piu in generale. Diceva il
professor Trabucchi: “Invec-
chiare non deve essere vis-
suto come un fatto negativo
in sé, ¢ una conquista!”. Una
conquista dovuta al raggiungimento di un livel-
lo piu elevato di benessere e quindi deve corri-
spondere a un aumento e non una riduzione del-
le opportunita, sia per la persona che invecchia,
sia per la collettivita. Noi oggi, in Italia, siamo
i pit longevi, dopo il Giappone. Ma a fronte di
questo dato assolutamente positivo, non c’e, nel
nostro paese, unadeguata attenzione per gli an-
ziani e le loro problematiche.

Gli anziani e i loro bisogni sono assolutamente
assenti dalla discussione politica.

Troppo spesso, invece, sentiamo parlare del proble-
ma degli anziani dal punto di vista del carico assi-
stenziale che necessariamente comporta l'aumento
dell’aspettativa di vita. Proviamo invece a ragio-
nare sul fatto che gli anziani sono una risorsa per
I'intera societa e quindi su come sia indispensabile



rendere la vecchiaia un periodo il pit sereno possi-
bile. Certo, invecchiare, abbiamo visto oggi anche
dai dati, comporta un rischio maggiore di incor-
rere nelle malattie croniche, quindi una maggio-
re richiesta di assistenza. Oggi stiamo parlando
di una condizione difficile legata a una malattia
neurodegenerativa, ma proprio perché I'invecchia-
mento ¢ un dato incontrovertibile e inconfutabile,
noi abbiamo bisogno di ragionare, da un lato, su
come utilizzare le nostre risorse economiche, cul-
turali e sociali per ridurre 'incidenza di questa
malattia e, dall’altro, su come il sistema di welfare
deve garantire alle persone anziane e alle loro fa-
miglie un maggiore sostegno nei casi di bisogno.
I dati che oggi abbiamo sentito dal professor Tra-
bucchi e dalla dottoressa Maffezzoni ci presen-
tano una situazione non molto confortante dal
punto di vista della malattia: aumenta l'eta me-
dia dei malati di Alzheimer, aumenta il numero
di anni in cui si convive con la malattia e, quindi,
il periodo di sofferenza, sia per il malato sia per
la famiglia. Aumenta anche l'eta media dei ca-
regiver, perché oggi coloro che si prendono cura
dei malati, soprattutto di Alzheimer, sono spes-
so a loro volta anziani. E questa € una cosa che ri-
guarda anche noi come Spi, perché sono anzia-
ni coloro che si ammalano e stanno diventando
anziani anche coloro che curano. Sta aumentan-
do il numero dei malati di Alzheimer che sono
tenuti a casa e che, quindi, non sono messi nelle
Rsa o in nessuna struttura, perché si valuta che,
mantenere un malato a casa, costi meno. Que-
sto € vero, ma, premesso che tutti gli anziani do-
vrebbero avere il diritto di invecchiare nella loro
casa, dobbiamo anche perd dire che spesso que-
sta non € una scelta voluta. Oggi sempre piu fa-
miglie non sono nelle condizioni economiche per
permettersi di mettere un anziano in una strut-
tura o addirittura di assumere un‘assistente fami-
liare: il problema e quello delle rette e dei posti.
Stanno aumentando quelli che sono chiamati ca-
regiver disoccupati o pensionati. A cio si aggiun-
ge che, la maggior parte dei caregiver, sono don-
ne che hanno perso il lavoro e hanno poi dovuto
rinunciare a rientrare nel mercato del lavoro.

A questo tema si aggiunge quello dei part-time
involontari. Quante persone, soprattutto donne,
sono costrette a chiedere un part-time perché non
riescono a conciliare il lavoro con la cura o per-

ché sta diventando sempre piu difficile avere ac-
cesso anche agli strumenti contrattuali o legisla-
tivi previsti, come la legge 104? Oggi si parla di
Alzheimer, ma credo sia necessario parlare anche
dei bisogni del caregiver e della famiglia. Le pro-
blematiche vanno di pari passo perché la vita del-
la famiglia segue il decorso della malattia, a parti-
re dal momento della diagnosi fino purtroppo alla
fine. Il coinvolgimento del caregiver e della fami-
glia quindi diventa progressivamente sempre pitt
gravoso fino a diventare totalizzante non solo dal
punto di vista del tempo ma dal punto di vista an-
che della fatica. Il ruolo del caregiver & importan-
tissimo, tanto che alcuni medici sostengono che i
caregiver sono loro stessi parte della terapia, quin-
di a maggior ragione deve essere focalizzata l'at-
tenzione anche su di essi. E altrettanto vero che
chi segue il malato di Alzheimer & esposto in ma-
niera molto forte a contrarre esso stesso delle ma-
lattie come la depressione o altre patologie. Quin-
di noi non dobbiamo assolutamente consentire che
dalla cura di un malato derivi poi un altro malato.
La societa non puo essere indifferente a quei venti-
due casi di omicidio suicidio, di cui parlava prima
il professor Trabucchi: su questi casi, ovviamen-
te, nessuno credo possa permettersi di giudicare,
bisogna solo portare rispetto ma quando si arri-
va a pensare che la morte sia meglio o sia l'unica
soluzione a un problema, vuol dire che le persone
non hanno trovato risposta ai loro problemi. Que-
sto & un tema che noi dobbiamo assolutamente af-
frontare. Il peso della non autosufficienza grava da
tantissimo tempo sulla famiglia. La famiglia so-
stiene la stragrande maggioranza dei costi diretti
e quast la totalita dei costi indiretti e a questa con-
dizione concorrono tre elementi, di cui due sono
di tipo socioeconomico: I'aumento dell’aspettativa
di vita e quindi la maggiore domanda di assisten-
za e la riduzione della rete familiare.

Le famiglie sono sempre pit frammentate. Ci sono
dei dati davvero impressionanti: al di sotto dei 25
anni vive da solo soltanto I'l per cento degli ita-
liani; tra i 25 e i 34 anni vive da solo I'11 per cen-
to, oltre i 75 anni il 27 per cento. Di questi, il 40
per cento quindi, quasi la meta, non puo contare
su parenti e amici in caso di bisogno e il 12 per
cento puo contare soltanto sul vicino di casa.

Il terzo elemento € di tipo economico, perché la
crisi che purtroppo sta durando in questo paese
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da oltre dieci anni, con I'impoverimento dei red-
diti delle famiglie, aggrava questa situazione, per-
ché con una rete famigliare sempre piu liquida,
diciamo cosi, ¢’ una forte difficolta ad acquista-
re servizi di assistenza. Ma € soprattutto il nostro
sistema di welfare o di protezione sociale che sta
dimostrando di non essere in grado di interveni-
re adeguatamente. Spesso le famiglie, purtroppo,
sono lasciate da sole e qui bisogna necessariamen-
te chiamare in causa la politica. Perché e la poli-
tica che decide gli indirizzi del sistema di welfare
e per politica intendo il governo, le istituzioni, gli
enti, tutti i soggetti che hanno a che fare con il si-
stema assistenziale che ¢ molto complesso.
Veniamo alle nostre proposte.

L'Alzheimer & una malattia con dei risvolti so-
ciali molto forti che impone assolutamente il
tema della continuita assistenziale e del poten-
ziamento della rete dei servizi territoriali. La
famiglia che assiste un malato di Alzheimer si
trova a doversi riorganizzare dal punto di vista
logistico e a rivedere completamente la sua vita,
1 suoi tempi e spesso si trova a ridurre progres-
sivamente le relazioni sociali.

La rete territoriale dei servizi deve servire a que-
sto, deve impedire che la famiglia si senta sola o
che si dedichi esclusivamente ai bisogni del ma-
lato, trascurando quelli che sono i bisogni della
famiglia stessa. Quanti sono i bisogni del caregi-
ver, quelli inespressi prima ancora che inascoltati?
Per questo la famiglia va sostenuta. Io penso che
il territorio debba diventare la chiave di volta per
progettare quella famosa societa amica degli an-
ziani di cui si € parlato, in grado di sostenere gli
anziani e le famiglie. Vanno bene quelle esperien-
ze positive come 1 villaggi Alzheimer che stanno
nascendo, qua e la, soprattutto nella nostra regio-
ne. Ma noi dobbiamo riuscire a trasferire i risul-
tati positivi ottenuti in quei luoghi all’'esterno, in
quella che ¢ la vita quotidiana delle persone, per-
ché non si puo pensare che tutti 1 malati entri-
no nei Villaggi Alzheimer. Dobbiamo utilizzarli
per sperimentare ma poi per proporli all’ester-
no. I servizi devono essere di prossimita e devo-
no prendersi carico, in maniera multidimensiona-
le, di quelli che sono i bisogni del malato e della
famiglia, per evitare I'isolamento o la solitudine.
E qui apro una parentesi sulla legge n. 23 del
2015, perché il passaggio dal “curare” al “pren-
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dersi cura” e 'integrazione ospedale/territorio era-
no i due capisaldi di quella legge che noi abbia-
mo fortemente condiviso come sindacato in sede
di discussione con la Regione Lombardia.

Era il 2015, oggi siamo nel 2019 e penso che sia-
no rimasti, purtroppo, quasi irrealizzati. Anche il
modello della presa in carico che I'anno scorso é sta-
to introdotto da Regione Lombardia, a mio avvi-
SO 1N una maniera un po’ improvvisata, trascuran-
do aspetti essenziali come quello del rapporto di
fiducia tra il malato e medico, ha dato dei risultati
assolutamente insufficienti. Questa questione & da
riprendere, il modello di presa in carico vede 'ade-
sione di qualcosa intorno al 4/5 per cento dei ma-
lati cronici. Devono essere introdotte tutte le mo-
difiche necessarie per riuscire a realizzarla.

Va bene, quindi, aumentare i posti letto, come
¢ stato detto, vanno bene tutti gli interventi che
riducono le rette. C’e¢ stato un accordo qualche
mese fa con la Regione e i sindacati che ha cal-
mierato le rette, comprese quelle dell’Alzheimer,
ma la cosa piti importante, io0 penso, sia costruire
questo sistema di rete dove le strutture residen-
ziali si integrino con 1 servizi territoriali.

Noi, I'anno scorso, come sindacato dei pensiona-
ti, unitariamente, abbiamo predisposto una vera
e propria piattaforma con la quale abbiamo chie-
sto a Regione Lombardia di aprire un’interlocu-
zione. Questa piattaforma si chiama Anziani 3.0.
Quello che noi chiediamo alla Regione ¢ di riu-
scire a sottoscrivere un patto sulle politiche per la
terza eta che metta al centro l'anziano e i suoi bi-
sogni e di istituire, come primo passaggio, un os-
servatorio permanente sulla condizione degli an-
ziani. Un osservatorio a 360° che si faccia carico
di monitorare la situazione e di trovare tutte le
strategie per migliorare. Questa piattaforma & ar-
ticolata in quattro aree, che corrispondono a quel-
li che sono i bisogni principali dell'anziano: salute
e sanita, abitare (perché a volte le abitazioni di-
ventano delle vere proprie prigioni e, quindi, oc-
corre una politica abitativa adeguata), mobilita e
quindi trasporto sociale perché oggi I'anziano ha
pit bisogno di spostarsi sul territorio e di attivi-
ta sociali e stili di vita. In questa piattaforma si
parla di Rsa aperte, strumenti innovativi, spiegati
bene dalla dottoressa Maffezzoni, che vanno perd
potenziati. Si chiede di rafforzare i servizi Adi e
Sad che oggi, a nostro parere, sono insufficienti.



Si parla di prevenzione attraver-
so 'educazione alla salute, 'edu-
cazione alimentare e gli stili di
vita da realizzare e da promuove-
re, anche attraverso accordi speci-
fici di contrattazione sociale. Qui
torna in campo, accennava prima
Enrica Chechelani, la contratta-
zione sociale di cui ancora oggi
sono sottovalutate le potenzialita.
Noi, come Spi, abbiamo questo
strumento fondamentale, perché
possiamo negoziare con ogni sin-

scorso a Roma, dove siamo sce-
Q= si in piazza per fare richieste che
riguardano le pensioni ma anche
la sanita, la condizione degli an-
ziani. La non autosufficienza &
destinata a diventare un’emer-
genza sociale se non ci sara un
intervento a 360 gradi.

Le stesse condizioni del mercato
del lavoro oggi non aiutano. Le
nuove generazioni avranno una
pensione determinata dal siste-
ma contributivo, avranno per-

gola amministrazione comuna-
le, possiamo aiutare anche quelle piu piccole, che
non sono adeguatamente attrezzate, a migliorare
le condizioni dell’anziano. La contrattazione so-
ciale, oggi, paradossalmente ha un’importanza
maggiore rispetto a prima, perché attraverso di
essa si danno risposte a tanti bisogni che nascono
fuori dai luoghi di lavoro.

Se in un Comune si riescono a contrattare i set-
vizi per la famiglia, per 'anziano, per I'infanzia,
per la maternita, per i trasporti, con delle tarif-
fe pit basse o addirittura un’Irpef comunale pit
bassa, si tutelano anche 1 salari dei lavoratori.
Noi, come Spi, abbiamo questo compito insieme
alle amministrazioni comunali: qualcuna e piu
predisposta a contrattare, qualcuna meno, ma si
cerca di farlo su tutto il territorio.

Nella piattaforma Anziani 3.0 si parla di appro-
priatezza farmacologica, si chiede di istituire un
codice aggiuntivo nel triage del pronto soccor-
so per il codice argento, per evitare che persone an-
ziane, gia fragili, si trovino ad affrontare un am-
biente che sicuramente non € amichevole.

Si chiede di definire un percorso di dimissioni proter-
te per garantire continuita degli interventi di as-
sistenza e integrazione delle funzioni di operatori
e servizi, perché oggi succede, anche in Lombar-
dia, che c1 siano dimissioni comunicate la mat-
tina per il pomeriggio agli assistenti sociali, che
incontrano percid molte difficolta nel passaggio
fra il serting di cura ospedaliero e quelli territo-
riali (cure domiciliari, cure residenziali).

E poi c’¢ un altro tema fondamentale, la leg-
ge sulla non autosufficienza, di cui chiediamo
un’emanazione immediatamente. E stato uno
dei temi oggetto della manifestazione di sabato

corsi lavorativi, purtroppo, di-
scontinui e quindi versamenti discontinui; si
troveranno con una pensione povera e dovran-
no affrontare per sé o per i propri cari delle spe-
se che sono destinate ad aumentare.

Non ha senso! Ma oggi, purtroppo, in maniera
sistematica si contrappongono gli interessi tra le
diverse generazioni: si trasmette ai giovani |'idea
che ogni risposta data ai bisogni degli anziani
corrisponde a un'opportunita in meno per il loro
futuro. Non si va da nessuna parte, se pensiamo
di affrontare i problemi in questo modo! Una so-
cieta ha futuro soltanto se si rafforza la coesione
e la solidarieta tra le generazioni! Ecco perché &
stato giustamente detto che la battaglia dei pen-
sionati non € per i pensionati ma e per tutti ed e
soprattutto per i giovani. Oggi i pensionati sono
arrabbiati perché e stata bloccata la rivalutazio-
ne delle pensioni, ma lo Spi, i pensionati, non si
sono mai sottratti a discutere di una vera rifor-
ma del sistema pensionistico che non abbia come
obiettivo solo quello di far cassa prendendo i sol-
di dove si riesce a prenderli, ma una riforma del-
le pensioni che guardi ai giovani, al futuro, alla
nostra idea di paese.

E ora davvero concludo dicendo che faro sicura-
mente tesoro di tutto quello che ho sentito oggi,
sia dalle persone che si occupano per lavoro del
tema dell’Alzheimer, sia dai famigliari. Ringra-
zio tutti! Lo Spi e stato molto chiaro quando ha
detto che la manifestazione di sabato ¢ solo I'ini-
zio e quindi noi abbiamo delle rivendicazioni
Verso questo governo e verso qualunque governo
ci sara in futuro. Se non ci saranno date risposte,
'intenzione € di proseguire ovviamente e di por-
tare a termine le battaglie. m
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PROPOSTE PER SOSTENERE
| SOGGETTI COLPITI

DAL MORBO

DELL'ALZHEIMER

1 morbo di Alzheimer o demenza senile di

tipo Alzheimer, ¢ la forma pit comune di
demenza degenerativa invalidante con esor-
dio prevalentemente oltre i 65 anni di eta, ma
che pud manifestarsi anche in epoca preceden-
te. Viene definita come una malattia progres-
siva e degenerativa che pregiudica la capacita
dell’individuo rendendolo poco a poco incapa-
ce di una vita normale.
A livello mondiale si stima che 1 persona ogni
85 sviluppera la malattia, compresi i paesi
emergenti in quanto il rapporto stima che il 58
per cento delle persone che sviluppera la ma-
lattia risiede in Paesi a basso o medio reddito.
L Italia consta di oltre 1,2 milioni di individui
affecti da demenza, di cui circa 600 mila colpi-
te da Alzheimer, il 73,9 per cento & donna. Con
'attuale tasso di crescita demografico e il con-
seguente invecchiamento della popolazione, la
statistica prevede, che nel prossimo decennio,
vi possa essere la presenza sul territorio nazio-
nale di 213mila nuovi casi di demenza 1'anno
di cui 113mila attribuiti all’Alzheimer.
Limpatto della malattia & piuttosto forte nel-
la popolazione anziana e comporta costi note-
voli per la famiglia del malato, prima presta-
trice di cura. Il nostro Paese rientra, infatti,
in un sistema di welfare che affida prevalen-
temente alla famiglia il compito di prendersi
cura dei soggetti piu deboli, compresi gli an-
ziani. Tre milioni sono i soggetti direttamen-
te o indirettamente coinvolti nell’assistenza ai
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malati, il costo medio annuo per I'assistenza a
questi pazienti € stato stimato pari a 70mila
euro pro-capite, comprensivo dei costi a carico
del Servizio sanitario nazionale e di quelli che
ricadono direttamente sulle famiglie e dei co-
sti indiretti.

I costi risultano altissimi, nonostante cio, la ri-
cerca scientifica in questo campo € sotto finan-
ziata, riceve circa 1/12° delle risorse dedicate
alla ricerca sul cancro.

In questo quadro succintamente deline-
ato, riteniamo utile presentare agli enti
preposti una piattaforma aperta all’inter-
cedere delle novazioni e contenente una
serie di proposte che decliniamo:

e predisporre e finanziare imponenti politi-
che di prevenzione, da assegnare ai territo-
ri, tendenti all’assunzione di modelli e di stili
di vita propedeutici al rallentamento dell’in-
sorgenza della patologia dell’Alzheimer e piu
in generale al processo di invecchiamento del-
la popolazione;

* la ricerca, mirante alla scoperta della cura,
deve essere implementata e finanziata dall’en-
te pubblico;

e ’Alzheimer deve essere considerata a
tutti gli effetti una malattia, pertanto i co-
sti relativi ai ricoveri in strutture, tempora-
nei o prolungati, devono essere a totale carico
della sanita regionale. Vanno altresi aumenta-
te le capienze degli attuali nuclei Alzheimer e
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la creazione di nuove recettivita,

e le liste di attesa, degli affetti da Alzhei-
mer, debbono avere la precedenza nei rico-
veri in strutture;

e la formazione degli operatori che eserci-
tano all’interno delle strutture e quelli che si
recano a domicilio devono essere assoggettati
a formazione continua, tante infatti sono le
sollecitazioni derivanti da processi novativi re-
lativi alla ricerca e ai modelli di cura;

e la malattia, non abbisogna di improvvisazio-
ne ma di attenzioni e cure quantitativamente e
qualitativamente congrue ed appropriate (co-
noscere e gestire questa malattia) per questa ra-
gione devono entrare nel processo formati-
vo anche i famigliari (con il supporto, anche,

psicologico) e le assistenti famigliari (badan-
ti) che operano a domicilio;

* nel percorso formativo devono far parte
anche i gruppi di mutuo-aiuto, detti nuclei
vanno riconosciuti e valorizzati tramite la ne-
goziazione sociale;

e le famiglie, le reti, i singoli pazienti abbiso-
gnano, nel loro affrontare la malattia, di affi-
darsi ad assistenti famigliari che siano de-
tentrici di qualita, di professionalita e di
trasparenza. Pertanto necessita dare corso alla
composizione dell’albo delle assistenti fami-
gliari, come peraltro previsto dalle norme vi-
genti all’oggi inattuate. m

Mantova, 4 giugno 2019
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ESSERE RETE

Cristina Masera s egretaria generale CgillAgh Alto Adige - Sudtirol

Care compagne e cari compagni gentili ospiti,
€ per me un piacere e un onore inaugurare
il convegno organizzato in collaborazione tra Spi
Lgr e Spi di Mantova sull’argomento Alzheimer.
Questa malattia ci interessa particolarmente,
dato che i nostri sportelli sociali ci indicano che
almeno I'80 per cento degli anziani e delle an-
ziane che hanno bisogno dell’aiuto di badanti
ne ¢ coinvolto. Quello che cerchiamo di fare in
questo convegno ¢ affrontare il problema delle
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conseguenze della malattia confrontandoci con
esperti che ci spiegheranno quanto si possa fare
per assicurare a chi affronta il decorso di questa
malattia una vita dignitosa, serena e sostenibi-
le sul piano in primis di chi la vive, ma anche
delle famiglie, in generale dei caregivers e del-
la societa.

Come per altre difficolta creare ed essere “rete”
puo rappresentarci come parte della soluzione.
Buon ascolto e buon lavoro. m




Renzo Caramaschi Sindaco di Bolzano

Quella che segue ¢ una sintesi
del saluto che il sindaco ha por-
tato ai partecipanti al convegno.

( :aramaschi ha aperto il

suo intervento presen-
tando una statistica recen-
tissima dal Magazine Life-
style Monocle, che ha inserito
la citta di Bolzano nella li-
sta delle venticinque cit-
ta mondiali con la piu alta
qualita della vita. Ha pro-
seguito descrivendo la sfida
sociale pitt importante che la citta dovra af-
frontare, che consiste nel contrasto alla solitu-
dine, fenomeno presente sia nella fascia di po-
polazione minorile, sia fra gli anziani over 75.
“Siamo ossessionati dai ritmi, dal Pil, ¢’¢ una
continua corsa all’affermazione del singolo”,
ha spiegato e ci0 causa emarginazione e isola-
mento. E necessaria quindi “maggiore atten-
zione verso l'altro, reciproca assistenza e cul-
tura. L'investimento in termini sociali deve
essere sempre piu rivolto verso i giovani che
hanno bisogno di esempi positivi e verso gli
anziani che devono sentirsi parte importante
di una comunita a cui hanno dato tanto e che
ora, nei casi di difficolta, li deve sostenere ed
aiutare”.
Ricorda che nel 1999 si e dato vita all’AssB
(Azienda servizi sociali di Bolzano), che da al-
lora opera per migliorare il benessere di tut-
ti i cittadini nell’ambito dei rapporti familia-

IL NOSTRO IMPEGNO
PER LA TERZA ETA

ri e sociali, e per garantire
la soddisfazione dei biso-
gni primari, anche in colla-
borazione con le associazio-
ni del terzo settore presenti
sul territorio. Prima, la ge-
stione dei servizi sociali era
caratterizzata da un fra-
zionamento fra le diverse
competenze comunali, pro-
vinciali e della Comunita
comprensoriale di Bolzano,
nonché da procedure com-
plesse per accedere alle pre-
stazioni sociali che causavano tra le altre cose
un disorientamento negli utenti. Necessita-
va quindi un sistema integrato di interventi
e servizi.

I cittadini della citta di Bolzano che nel 2018
si sono rivolti a vario titolo ai servizi azienda-
li sono stati circa 35mila, per una spesa com-
plessiva di oltre 95milioni di euro. L'ambito
dedicato agli anziani rappresenta, il settore di
maggiore spesa, seguito dal servizio di segre-
tariato sociale e assistenza economico sociale,
dal settore dedicato alle persone con disabilita,
dall’area famiglia e minori, dall’ambito prima
infanzia, dall’ambito adulti e inclusione e di-
sagio sociale e dall’area sviluppo di comunita.
Rammenta che il comune & proprietario di
220 alloggi, tutti datati, in cui abitano al-
cune migliaia di anziani soli. Si e iniziato da
tre anni una ristrutturazione per migliorare le
abitazioni nell’ambito del risparmio energeti-
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co, abbattimento delle barriere architettoni-
che, introduzione della domotica in partico-
lare per I'apertura e chiusura automatica delle
porte, la verifica cadute ecc.

Infine ci ha annunciato che nei primi mesi del
2020 saranno riuniti gli stati generali della
terza eta per affrontare i temi sulla tutela del-
la salute — prevenzione, non autosufficienza,
assegno di cura —, sull’invecchiamento attivo
— vita di relazione, aggregazione, socialita —,
sull’abitare — alloggi protetti, alloggi con ser-
vizio di assistenza, nuove tecnologie, badanti
e co-hausing.

Ci saranno dei Forum in cui saranno coinvol-
ti 1 sindacati dei pensionati, le associazioni di
volontariato, I'azienda sanitaria, la provincia
autonoma con i distretti sociali, I'Ipes, I’ AssB.
Questa iniziativa si svolgera con l'intento di
promuovere la partecipazione attiva dei cit-
tadini, investendo nel capitale sociale e nello
scambio intergenerazionale, sulla base di alcu-
ne esperienze gia realizzate in alcuni paesi del
nord Europa.
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————.

Ha terminato riconoscendo il grande impegno
dei sindacati dei pensionati nel rivendicare e
realizzare condizioni di vita migliori per i pen-
sionati, e per tutti i cittadini, con richiami
continui ai valori che hanno reso cosi acco-
gliente questo territorio con capacita di inte-
grazione che non ha eguali. m



SINDACALE

Gastone Boz Segretario generale SpilLgr Alto Adige

Ich bin froh, dass Sie an-
wesend sind. Grazie del-
la vostra presenza. Un ulterio-
re ringraziamento all’assessore
provinciale alle Politiche socia-
li Waltraud Deeg, a Christian
Wenter, primario geriatra pres-
so l'ospedale di Merano, a Mar-
co Maffeis, direttore del Cen-
tro di degenza Laives e di Altes
Spital Cortaccia, a Ulrich Seitz,
presidente Alzheimer Sudtirol
Alto Adige, a Gabriella Rel-
la, sportello sociale Spi/Lgra,
a Moreno Bissacco, sportello sociale Spi/Lgr, e a
Oliviero Capuccini, del dipartimento socio-sa-
nitario dello Spi nazionale, che ci aiuteranno in
questo percorso di conoscenza e di approfondi-
mento sull’Alzheimer che abbiamo iniziato nella
splendida cornice mantovana il 4 giugno scorso.
A Mantova abbiamo ascoltato 'accurata e pun-
tuale relazione di Carlo Falavigna che con Ciao
Giovanni ci ha rappresentato lo spaccato che in-
veste le famiglie in questo processo di invec-
chiamento che per molti non & considerato un
elemento di conquista e di civilta, ma come una
dannazione. Perché, nonostante 'impegno del
sindacato e delle associazioni di volontariato
per creare piu attenzione e interventi, la mano
pubblica & ancora carente. E ha terminato con
le proposte, eventualmente arricchite da quan-
to scaturira oggi, che saranno oggetto di inizia-
tiva dei nostri sindacati.

Lappassionato intervento dell’assessore alle Po-

UNA BATTAGLIA
E CULTURALE

litiche sociali di Mantova,
Caprini, € iniziato con laf-
fermazione che questa ma-
lattia ha una dimensione so-
ciale che si puo contrastare,
oltre che con gli interventi
della medicina, anche met-
tendo assieme piu soggetti:
la sanita, il Comune, i me-
dici di base, le case di ripo-
so, i familiari. Mi ha col-
pito il richiamo a costruire
delle reti sociali per aiutare
gli anziani soli: il vigile, il
netturbino, il farmacista, il negoziante, il prete.
Avere una serie di sentinelle sul territorio che vi-
gilano. Una comunita amica della demenza.

E, nella sua esposizione non ha mancato di far ri-
ferimento al sommerso e all’irregolare che vi e
nell’assistenza con le badanti e anche 1i un toc-
co di umanita per la badante messa sulla strada
quando l'assistito muore. Senza casa, senza reddi-
to, senza reti di protezione.

Molto documentato il contributo di Carolina
Maffezzoni che ci ha illustrato la presenza dei
servizi sanitari e di cura presenti nelle due pro-
vincie di Mantova e di Cremona. Ha terminato
mettendo orgogliosamente in evidenza che i ser-
vizi nel mantovano sono efficienti e non abban-
donano nessuno, seppur in presenza di risorse che
fanno fatica far fronte alla crescente domanda.
Marco Trabucchi ha disquisito a tutto cam-
po dall’apprezzamento sulla manifestazione di
piazza San Giovanni, all’egregio lavoro del sin-
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dacato nel servizio di comunita, il valore mora-
le delle nostre azioni. Non ha mancato di elo-
giare la comunita scientifica che con la continua
ricerca allunga la vita.

I poveri e 1 soli/e, quelli in solitudine che muo-
iono prima. LAlzheimer non riconosciuta come
malattia. Una malattia colpita da stigma, vissuta
dai familiari con vergogna, come lo era il cancro
negli anni passati. Migliaia di anziani che non
vanno dal medico e non sono intercettati dai ser-
vizi. Medici di base o sanitari che classificano i
disturbi come eventi naturali dovuti all’eta: “ci
vediamo fra dodici mesi”. Mentre vi sono elevate
attenzioni verso malattie di poco conto che inta-
sano i servizi e il Pronto soccorso. Contatti diffi-
cili con i familiari che litigano e operatori sanitari
che subiscono e soffrono. Ha fatto un richiamo a
Landini che ha posto al governo il tema della so-
litudine degli operatori della sanita, che ora sono
soggetto e oggetto di azioni civili. Ha chiuso in-
vitando ad essere ottimisti, la comunita scienti-
fica progredisce ogni giorno nelle sue ricerche, il
sindacato ¢ impegnato, la societa civile si muove.
Era doveroso questo ricordare quanto € stato
esposto il 4 per rendere edotti quanti non clera-
no e i nostri odierni relatori e anche per noi, che
data l'eta media...!

Alcuni dati sull’Alto Adige-Siidtirol

La popolazione residente assomma a 532mila
abitanti, di cui 104mila hanno pitt di 65 anni
e 49mila fra i 65 e i 74 anni. Gli over 75 sono
55mila.

Laspettativa di vita ¢ di 81,2 anni per gli uomi-
ni e 85,5 per le donne. Fra gli over 65 fatti 100
gli uomini, le donne stanno a 138.

Le proiezioni per il futuro sono inquietanti: nel
2030 un abitante su tre avra superato i 65 anni.
Come detto gli over 65 sono 104mila: di que-
sti 4.400 sono ospiti nelle case di cura; quasi
11.600 sono assistiti a casa mentre 88mila non
hanno o hanno un ridotto bisogno di cure.
Comunque, il 72 per cento degli over 75 ha
malattie croniche, in maggioranza donne.

Il tasso di mortalita per demenza o malattie del
sistema nervoso ¢ 35,9 ogni 10mila residenti.
Maggiore del dato nazionale che ¢ al 32.0.

La provincia di Bolzano ha avuto l'incremento
pit alto negli ultimi 15 anni. Il tasso nel 2004
era 16,9.

74 Numero 3-4 « Marzo /Aprile 2020

I servizi per gli anziani

Abbiamo sette ospedali, diciannove centri di
assistenza diurna, nove mense, settantasei re-
sidenze per anziani con ventisette reparti Alz
e 366 posti letto, diciassette strutture di ac-
compagnamento, venti sportelli socio sanitari e
quattordici ulteriori punti di riferimento.

Non vado oltre perché l'assessora Deeg illustre-
ra in maniera pi particolareggiata su assegno di
cura, aiuti economici agli anziani, pensioni di in-
validita che sono erogate e sono il doppio degli
importi assegnati nel resto del territorio.

Ma, rispetto quanto evidenziato dall’assessore
Caprini, abbiamo una situazione economica di-
versa da Mantova: su cinque milioni di bilancio
provinciale il 34 per cento (1.700 milioni) & per i
servizi sociali e sanitari e altro 11 per cento (573
milioni) per i servizi di solidarieta.

Dei 573 milioni per i servizi solidarieta diret-
ta: 280 (il 36 per cento) sono destinati all’asse-
gno di cura, oltre 93 milioni per la famiglia e 42
per gli invalidi civili derivanti del nostro Statuto
di Autonomia. Questo statuto ha avuto un lun-
go percorso iniziato con laccordo di Parigi nel
1946, ratificato dal Parlamento italiano nel 1947,
lo Statuto entra in vigore nel 1948.

Inizia un lavoro della commissione dei 19 dal
1961 al 1964 che da vita al Pacchetto che contie-
ne 137 norme approvato dal Parlamento nel di-
cembre 1969. Di queste 97 entrano in vigore su-
bito. Poi le altre nel 1972, nel 78 e nel 1988, nel
91 - 92 - 96 - 98. Dal 2000 al 2016 ogni anno
vi sono integrazioni e ampliamenti delle compe-
tenze. Un percorso lungo, con verifiche continue.
Politica dei piccoli passi.

Trovo paradossale la discussione iniziata sulle
Autonomie con tempi cosi accelerati e che por-
tera confusione e trattamenti differenziati fra le
popolazioni con situazioni politiche, economiche
e ambientali cosi diverse.

Il fenomeno della demenza cresce in ragione
dell’invecchiamento della popolazione;
LAlzheimer e tutte le altre forme di progressi-
va perdita della capacita cognitiva, rappresentano
una sfida alla societa civile ed in particolare alla
politica, che deve creare i presupposti per garan-
tire non solo la cura della malattia ma principal-
mente alla persona.

In primo luogo va monitorato il fenomeno in una



azione continua e integrata tra l'osservatorio epi-
demiologico della Ripartizione della sanita e del-
la Ripartizione dei servizi sociali.

Da qui s'impone la necessita di un Piano sociale,
scaduto nel 2012 e mai rinnovato, che accompa-
gni la riforma sanitaria in atto per programmare
le forme di intervento e potenziare la prevenzio-
ne attraverso accertamenti e verifiche periodiche
delle persone oltre un certo limite di eta.
Socializzare questi dati puo essere utile coinvol-
gere le famiglie e tutte le strutture che in qual-
che modo sono interessate.

L'assessore Stocker a dicembre ci ha presenta-
to il Masterplan Chronic Care rivolto ai malati
cronici con il rafforzamento della collaborazio-
ne tra servizi sanitari, servizi sociali e residenze
anziani, il coinvolgimento dei medici di medi-
cina generale con programmi di controlli siste-
matici e l'istituzione dell’infermiera di fami-
glia. Da allora il silenzio. Ma, li richiameremo
a quell’impegno che & una delibera della giun-
ta provinciale. Abbiamo gia fatto un incontro
unitario con l'assessore Widmann.

Per avere un quadro completo di quanti sono
affecti da Alzheimer.

Non basta 'assegno di cura per dare soldi alle
famiglie che assumono l'onere di curare un pro-
prio parente, sono necessari i servizi domicilia-
ri da potenziare e aggiornare continuamente at-
traverso un percorso formativo.

Cio vale anche per le assistenti familiari (badan-
ti) che generalmente sono persone che vengo-
no da Paesi terzi e non conoscono la lingua, le
usanze, i modi di vivere e non hanno la forma-
zione professionale, fattori che dovrebbero esse-
re coordinati da una Regia-Agenzia-Albo Pro-
vinciale, elemento idoneo a garantire i diritti di
queste persone e nel contempo metter al riparo
gli assistiti da brutte sorprese.

Una rete di protezione va realizzata anche per
le badanti che, come detto, si possono trova-
re all'improvviso senza reddito e alloggio. Non
solo, ma avendo lasciato per anni le loro fami-
glie al ritorno non trovano piu il marito, i figli
non le riconoscono, pur avendo entrambi frui-
to delle rimesse economiche. Le notizie dall’U-
craina, dalla Moldavia, dalla Romania ci dicono
che tante finiscono in psichiatria.

Vi & un proliferare di cooperative e associazioni

interessate a procacciare assistenti familiari, con
l'avallo della Provincia, ma senza un controllo
sulla formazione e con nessuna visione sociale.

I gruppi di mutuo aiuto € importante siano svi-
luppati in tutto il territorio.

Questi elementi sono una parte importante del
protocollo d’intesa firmato nel 2016, protocollo
che intendiamo rinnovare, aggiornare e comple-
tare con la nuova giunta provinciale.

Peraltro non abbiamo capito, la scelta della giun-
ta provinciale di separare la Sanita dal Sociale in
due assessorati diversi, cosa che storicamente &
sempre stato gestito da un unico assessorato.
Altro elemento da considerare: un maggior ri-
conoscimento del periodo di cura a fini previ-
denziali; qualcosa & stato fatto ma si puo fare
di pit, puntando a garantire pari diritti tra il
pubblico e privato. Questa iniziativa va ripresa,
discussa e fatta divenire una vertenza unitaria
con Cisl, Uil e Asgb pensionati con le rispetti-
ve associazioni Auser, Anteas, Ada. Ricordo a
noi tutti che Falavigna aveva indicato a Manto-
va un percorso rivendicativo:

e considerare I’Alzheimer una malattia a tut-
ti gli effetti;

® | costi relativi ai ricoveri in strutture, tempo-
ranei o prolungati, devono essere a totale cari-
co della sanita;

e aumentate le capienze degli attuali nuclei
Alzheimer e la creazione di nuove recettivita;

e le liste di attesa, degli affetti da Alzheimer,
debbono avere la precedenza nei ricoveri in
strutture;

* la formazione degli operatori che esercitano
allinterno delle strutture e quelli che si recano
a domicilio devono essere assoggettati a forma-
zione continua;

* nel processo formativo devono entrare anche
i famigliari (con il supporto, anche, psicologi-
co) e le assistenti famigliari (badanti) che ope-
rano a domicilio;

* nel percorso formativo devono far parte an-
che i gruppi di mutuo-aiuto, detti nuclei van-
no riconosciuti e valorizzati tramite la negozia-
zione sociale;

e dare corso alla composizione dell’albo delle as-
sistenti famigliari, la cui qualita, professionali-
ta, trasparenza siano certificate da appositi cor-
si organizzati dall’ente pubblico, come peraltro
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previsto dalle norme vigenti all'oggi inattuate.
A cul va aggiunto quanto scaturira oggi.

Come diceva Trabucchi dobbiamo guardare con
ottimismo al futuro. Siamo in un momento par-
ticolare di svolta politica nel paese che ancora non
si impegna in programmi a lungo termine, inte-
ressati solo all'oggi e guardando a un tornaconto
politico per le prossime elezioni, a fronte di un in-
cremento dei bisogni e di domanda.

Ma vi & una evoluzione della tecnologia come
non abbiamo mai avuto. Tanta conoscenza scien-
tifica, tanta tecnologia innovativa, differenziazio-
ne professionale, tanti bravi medici e ricercatori,
ma il tutto ha bisogno di essere adeguatamen-
te gestito, una concordanza di intenti e di attivi-
ta di tutti i protagonisti o si corre il rischio che
costoro e le persone ammalate siano abbandonati
a se stessi e gestire queste problematiche in con-
dizioni di grande difficolta e di solitudine e per
giunta di crescente disuguaglianza.

Credo in questo lavoro d’insieme per cercare di
evitare questo darvinismo sociale.

Oltre a una grande qualita della nostra ricer-
ca scientifica, abbiamo una grande capacita cli-

nica, abbiamo una grande passione individuale
degli operatori ospedalieri.

Listituto superiore della sanita deve mettere al
centro il problema della demenza nei suoi dipar-
timenti e centri, ma anche nelle strutture di mis-
sione temporanea che deve divenire permanente
per permettere che tutte le esperienze dei nostri
ricercatori, dei nostri tecnici, del personale ven-
gano in qualche modo sistematizzati per trovare
delle soluzioni. Temi sui quali ci siamo cimenta-
ti a Mantova e oggi a Bolzano.

E chiaro che il Paese ha una difficolta oggetti-
va che ¢ legata al governance del suo servizio
sanitario nazionale che ¢ molto regionalizzato.
Come noi solo gli spagnoli.

Pane per 1 nostri denti: che a nessuno sia negata
l’assistenza. I soldi vanno cercati dove vi sono:
nell’evasione.

Questa ¢ una battaglia di civilta pit che di scien-
za che noi dobbiamo combattere e sono sicuro
che i nostri lavori di Mantova e di Bolzano stan-
no portando contributi importanti a questa bat-
taglia. Una battaglia sindacale e culturale per i
diritti di chi si spegne nel silenzio. m

Relazione Gastone Boz
CONVEGNO ALZHEIMER

Mantova 4 giugno 2019
Bolzano 13 giugno 2019
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Dati Alto Adige - Sudtirol

ALTO ADIGE - SUDTIROL
Popolazione - Bevdlkerung 532.000
over 65 anni Jahre 104.000
fra zwischen 65 e 74 anni - Jahre 49.000
over iiber 75 anni Jahre 55.000

aspettativa vita - Lebenserwartung |
uomini Manner 81,2

donne Frauen 85,5

over 65 anni Jahr

uomini Manner 100

donne Frauen

CRONICITA ANZIANI
Chronischen Krankheiten

over 65 anni Jahre
in Case di riposo - Altenheime 4.400
in famiglia- in Familien
autosufficienti - Selbstststandige 88.000

over 75 anni con malattie croniche 72%
over 75 Jahre mit chronischen Krankheiten

tasso mortalita demenza 2018
Sterbichkeitsrate an Demenz 2018
in Italia- in Italien




SERVIZI PER GLI ANZIANI
DIENSTLEISTUNGEN AN SENIOREN

| SERVIZI PER GLI ANZIANI- DIENSTLEISTUNGEN AN SENIOREN

Mewse-Menen | 9

Sportelli socio sanitario - Sozial-und Gesundheitssprengel “
Ulteriori punti di riferimento - Weitere Beratungsstellen | 14

BILANCIO PROVINCIALE ; LANDESHAUSHALT

Bilancio Eomiasines
e rmazion
Provinciale - cultura / Schule
Landeshaushalt lird KUl

€ 1.000 min

) - Servizi di
€ 5.000 min A = solidarieta
-~ X Direkte
Servizi socialie Sozialleistungen
sanitari \ € 573 min ComL-!ni
Far Gesundheit : Gemeinden
und Soziales > _ € 500 min
€ 1.700 min : s
Amministrazione
Verwaltung

S € 500 min »ﬂ*
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Sostegni sociali

Servizi di solidarieta
Direkte
Sozialleistungen

€ 573 min

Statuto di Autonomia

Accordo di Parigi del1946, ratificato dal Parlamento italiano
nel 1947.

Lo Statuto entra in vigore nel 1948.

Inizia il lavoro della commissione dei 19 dal 1961 al 1964 che
da vita al Pacchetto che contiene 137 norme che viene
approvato dal Parlamento nel dicembre 1969.

97 norme entrano in vigore subito, le altre a partire dal 1972
fino al 1998.

Dal 2000 al 2016 ogni anno vi sono integrazioni e ampliamenti
delle competenze.

_— _ _ e — S
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Obiettivi Unsere Plattform

Considerare I’Alzheimer una malattia a tutti gli effetti

Die Alzheimerkrankheit muss in der Tat als Krankheit
betrachtet werden;

| costi relativi ai ricoveri di ogni tipo, a totale carico
della sanita

Die Kosten fiir jegliche Art der Betreuung gehen zu
Lasten des Gesundheitswesens;

Aumentate le capienze degli attuali nuclei Alzheimer e
la creazione di nuove recettivita

Die Kapazitit der Alzheimerabteilungen erh6hen und
neue schaffen;

Obiettivi Unsere Plattform

Le liste di attesa, degli affetti da Alzheimer, debbono avere la
precedenza nei ricoveri in strutture

Die Wartelisten der Alzheimerkranken mussen Vorrecht bei
Aufnahmen in Heimen haben;

La formazione degli operatori che esercitano all’interno delle
strutture e quelli che si recano a domicilio devono essere
assoggettati a formazione continua

Jene, die in den Heimen oder in der Hauspflege den Dienst
leisten, miissen eine standige Fort- und Weiterbildung besuchen.
Nel processo formativo devono entrare anche i famigliari (con il
supporto, anche, psicologico) e le assistenti famigliari (badanti)
che operano a domicilio

An diesem Bildungsprozess sollen auch die Familienangehdérigen
teilnehmen (mit einer psychologischen Unterstiitzung) sowie die
Familienass_[stenten (Badanti), wel_g:he die Hauspﬂ_gge versorgen.

- TT—
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Obiettivi Unsere Plattform

Nel percorso formativo devono far parte anche i gruppi di mutuo-
aiuto, detti nuclei vanno riconosciuti e valorizzati tramite la
negoziazione sociale

Auch die Selbsthilfsgruppen sollen in diesem Bildungsprozess
eingebunden werden und durch die soziale Verhandlungstatigkeit
volle Anerkennung finden.

Dare corso alla composizione dell’albo delle Assistenti Famigliari,
la cui qualita, professionalita, trasparenza siano certificate da
appositi corsi organizzati dall’ ente pubblico, come peraltro
previsto dalle norme vigenti all’oggi inattuate

Eine Erhebung und die Eintragung in einem Berufsregister der
Familienassistenten durchfiihren, damit die Qualitat, die
Berufsfahigkeit und die Transparenz durch Kurse der 6ffentlichen
- Verwaltung bescheinigt werden kénnen, so wie es von den gelten
Bestimmungen vorgesehen ist, aber nicht angewandt wird:

Contrattazione sociale unitaria con IPES Bolzano

SGBC/SL
o PR




Contrattazione sociale unitaria
con Assessore provinciale sanita Widmann

SGBCISL
PENSIONATI
@ PENSIONISTEN

SGBC/SL

PENSIONATI
@ PENSIONISTEN

82 Numero 3-4 ¢ Marzo /Aprile 2020



Contrattazione sociale unitaria
con Direttore ASL Zerzer

274 SGBC/SL
PENSIONATI
@ PENSIONISTEN

Contrattazione sociale unitaria
con Assessore Bz Gennaccaro




Contrattazione sociale unitaria

N
SGBCI/SL
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Carlo F alavigna Segretario generale Spi Mantova

Grazie per il calore con il
quale ci accogliete, gra-
zie per l'ospitalita, grazie del
farci sentire a casa nonostante i
duecento chilometri che ci se-
parano, infine grazie per avere
reso il convegno di Mantova
cosl emozionante, partecipato
e pregno di spunti sui quali ri-
flettere. Non intendo, pertan-
to, farvi un torto annoiandovi
e quindi non riprendero la re-
lazione di Mantova, incentra-
ta sulla malattia dell’Alzhei-
mer, ma proverod succintamente a delineare un
pensiero sull’invecchiamento. Ringrazio altresi
il vostro meraviglioso gruppo dirigente a parti-
re da Gastone. Non considerateli ringraziamen-
ti formali o di facciata, non lo sono affatto, ma
intendo significare, con la nostra numerosa pre-
senza un senso di profonda gratitudine.

Ci e risultato semplice entrare in sintonia con
voi, perché parliamo lo stesso linguaggio, vivia-
mo il sentire degli anziani, incrociamo le fra-
gilita, le inquietudini, i tormenti, quei senti-
menti che superano i confini territoriali. Spesso
incrociando gli occhi di chi abbiamo di fronte,
notiamo lo sgomento di chi dubita di potercela
fare a fronte dei cambiamenti cosi repentini, a
fronte delle novazioni cosi complesse, spesso la
risposta piu semplice che si adotta e il ritirarsi
nella propria solitudine fino al lasciarsi andare.
Sovente l'incapacita di vivere la propria eta, il
proprio tempo, del vedere il proprio corpo e la

LA SOCIETA
DEVE PRENDERSI CURA
DEI PROPRI ANZIANI

propria mente mutare con
I'intercedere del tempo, ac-
compagnato da una cultu-
ra dominante dell’essere
sempre al massimo dell’ef-
ficienza, produce effetti de-
stabilizzanti e devastan-
ti, che sono la via maestra
della depressione e della so-
litudine, se a questo si ac-
compagna anche lo sfolti-
mento delle reti famigliari
e amicali allora il ripensa-
mento di questa cultura e
quanto mai urgente. Porto ora alla vostra atten-
zione il pensiero che Papa Francesco ha tenuto a
una assemblea degli anziani:

“Voi anziani siete una presenza importante perché la
vostra esperienza costituisce un tesoro prezioso, indi-
spensabile per guardare al futuro con speranza e re-
sponsabilita. La vostra maturita e saggezza, accu-
mulata negli anni possono aiutare i pin giovani. Gli
anziani infatti testimoniano che anche nelle prove
pin difficili non bisogna mai perdere la fiducia in
un futuro migliore. Sono come alberi che continuano
a portare frutto pur sotto il peso degli anni, possono
dare il loro contributo originale per una societa ricca
di valori. Non c’e futuro per il popolo senza incontro
tra le generazioni senza che i figli ricevano con rico-
noscenza il testimone della vita dalle mani dei geni-
tori. Ci sono talvolta generazioni di giovani che per
complesse ragioni storiche e culturali vivono in modo
piat forte il bisogno di vendersi autonomi dai genito-
ri, quasi il voler liberarsi dal retaggio della gene-
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razione precedente. E come un momento di adolescen-
za ribelle. Ma se poi non viene recuperato I'incontro,
se non si trova un equilibrio nuovo, fecondo tra le ge-
nerazioni, quello che ne deriva ¢ un grave impoveri-
mento per il popolo e la liberta che predomina nella
societa ¢ una liberta falsa che quasi sempre si tra-
sforma in autoritarismo’.

Possiamo ragionevolmente affermare che in
queste poche righe & contenuto 'assunto del-
lo scambio fra le generazioni. Ho inteso pro-
porvi questa premessa, per poter sviluppare un
pensiero sulla nuova dimensione dell’invec-
chiamento, confutando la teoria, sparsa a piene
mani di una parte della politica, che vorrebbe
contrapporre in modo esasperato il giovane con
I'anziano. Mille esempi potremmo evidenzia-
re, ma dobbiamo concentrarci sul che cosa in-
tendiamo quando parliamo di anziani 3.0. che
come ben potete comprendere non & industria
4.0. Ripeto che il presupposto non & la com-
petizione ma un patto intergenerazionale che
riesca a costruire un modello di una comuni-
ta amica, come cosi ben delineato nella relazio-
ne di Boz, che consideri I’anziano una risorsa e
che consideri la malattia una nuova dimensio-

ne del lungo percorso che ognuno di noi & de-
stinato a percorrere. Se volessimo puntualizza-
re e approfondire dovremmo dire alla politica,
quale elemento di guida e di indirizzo, cosa ¢
il pianeta degli anziani. Perché tutti ne parla-
no, ma chi sono gli anziani? Potremmo soffer-
marci sulle statistiche e pensare a questa cate-
goria come quella massa indefinita che perlopiu
¢ considerata un costo per la collettivita — pre-
videnza, assistenza in primis — trascurandone e
minimizzandone l'utilita in termini di suppor-
to, welfare domestico, o il ruolo come sogget-
to consumatore. Per noi invece gli anziani sono
le tantissime singole persone, le quali (ciascu-
na con la propria storia, il proprio lavoro, dedi-
zione e sacrificio) hanno contribuito a fare gran-
de il nostro paese, garantendo alle generazioni
benessere e liberta. Il contributo degli anziani
a supporto della famiglia, soprattutto in termi-
ni di servizio, per esempio la cura e la custo-
dia dei nipoti, che si declina sempre pit spesso
nel prendersi cura di altri anziani singolarmen-
te o in modo associato, cosi come il contributo
in termini culturali, vivendo e testimoniando
quei valori che il Papa autorevolmente richia-
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ma, & senza dubbio un valore da preservare e tu-
telare. Occorre inoltre non trascurare la funzio-
ne di ammortizzatori, e quindi sociale, che la
pensione di tanti anziani rappresenta per le fa-
miglie. Per queste ragioni gli anziani vanno ri-
spettati e sostenuti nel momento del bisogno,
sia esso morale o materiale: infatti il grado di
civilta di una societa si giudica da come que-
sta accudisce i bambini e gli anziani. La per-
sona anziana, intesa come singolo individuo, ¢
unica e non puo essere ridotta ad una somma
di bisogni o funzioni. Cid implica che affronta-
re la condizione anziana non puo risolversi nel-
la mera predisposizione di taluni servizi prov-
videnze, ma esige invece l'attivazione di reti
relazionali che interpretano intelligentemente 1
bisogni delle persone, siano capaci di garantire
iniziative e strumenti necessari a permettere a
ciascuno la migliore vita possibile. Gli anziani
di oggi e soprattutto di domani hanno titoli di
studio piu elevati, maggiori competenze pro-
fessionali, utilizzano nuove tecnologie, lavora-
no fino ad una eta avanzata, vivono piu a lungo
e con nuovi stili di vita rispetto al passato. Con
tali evidenze coloro che sono chiamati ad am-
ministrare e decidere devono confrontarsi oggi
e dovranno confrontarsi domani.

Possiamo constatare che non sono unicamente
le persone a invecchiare, bensi & 'intera societa
a diventare anziana. Non & quindi un proble-
ma o una condizione di una classe specifica di
persone, ma piuttosto della collettivita, con le
sue relazioni, i suoi bisogni e il suo modo di in-
teragire. Siamo di fronte a una suddivisione in
giovani anziani tra i 65 e gli 80 anni e in gran-
di anziani che comprendoni gli over 80, perché
rappresenta l’eta il cui tasso di non piena auto-
nomia sale oltre il 40 per cento, in questa con-
dizione si trova un terzo del totale degli anzia-
ni. A partire dagli anni settanta del novecento
stiamo assistendo a profondi mutamenti de-
mografici che mettono a dura prova la soprav-
vivenza economica e sociale di tutti i sistemi
di welfare europei, ponendo forti interrogati-
vi per il futuro. Gli anziani giovani necessitano
nella maggior parte dei casi di politiche fun-
zionali a facilitare il loro ruolo e protagonismo
attivo all'interno della societa; le persone over
80 anni, nella grande maggioranza richiedono

invece interventi mirati al bisogno di cura e di
assistenza.

Certo sono numerosi gli interventi messi in cam-
po dalle amministrazioni pubbliche, sia tramite
erogazioni monetarie, sia tramite servizi di assi-
stenza domiciliare e strutture residenziali socio-
sanitarie, ma I'aumento della non autosufficienza
rende necessari, oltre all’incremento del nume-
ro delle strutture, la diminuzione dei costi dei
servizi e il rafforzamento della rete degli sta-
keholders, i soggetti coinvolti, che hanno a cura
le persone non autosufficienti tramite un ripen-
samento complessivo e necessario della Jong-term-
care, assistenza a lungo termine.

Le richieste che provengono dalle famiglie delle
persone non autosufficienti riguardano innanzi-
tutto l'informazione relativa alle misure dedi-
cate alle quali poter accedere e la possibilita di
usufruire dei servizi necessari a costi sostenibi-
li. L'informazione & un diritto fondante di una
democrazia moderna.

La comunita amica degli anziani, pertanto, si
realizza con azioni mirate e destinate alle ne-
cessita di questa classe di popolazione in tutti
i settori nevralgici e strategici, in questo ambi-
to ne delineiamo le priorita: finanziamenti per
ristrutturazioni e creazioni di nuove costruzio-
ni adeguate (la tecnologia, la domotica, la ro-
botica ci & di aiuto), declinando il concetto,
significa un grande progetto di recupero edili-
zio e una dotazione di strumentazioni adegua-
te affinché venga privilegiata la permanenza
dell’anziano nel proprio domicilio e la creazio-
ne di una socialita interna a questo recupero,
laddove vi sono grandi spazi abitativi & neces-
sario facilitare la presenza e I'abitazione di an-
ziani anche non provenienti dallo stesso nucleo
famigliare. Stabilita I'infrastrutturazione va fa-
cilitata la cura delle necessita sociosanitario al
proprio domicilio. Certo una delle risposte ¢ la
Rsa aperta ma la domanda abbisogna di rispo-
ste articolate e complesse (Sad, Adi, medidi di
medicina generale, assistenti famigliari, ecc). Se
non costruiamo una fitta rete resta l'isolamen-
to, la solitudine, il senso dell’abbandono e la
malattia viene vissuta come una dannazione. La
comunita amica deve dotarsi di mezzi di tra-
sporto pubblici diffusi e facilmente utilizzabi-
li, non affidandosi esclusivamente alla rete del
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volontariato, rammento a noi tutti che il ruo-
lo del volontariato ¢ integrativo e mai sostituti-
vo. La comunita amica deve contenere luoghi e
persone dedicate all’ascolto e all’indirizzamen-
to a seconda del bisogno, servizi di prossimi-
ta, insomma quello che & bene & sottolineare la
necessita di evitare che queste persone siano o
rimangano isolate dal resto della popolazione.
Sottolineo il passaggio di Boz quando con for-
za ci richiama a costruire delle reti sociali per
aiutare la popolazione anziana, avere le senti-
nelle sul territorio che vigilano, il netturbino,
il vigile, il farmacista, il negoziante, il prete e
aggiungo il sindacalista di quartiere. Lo Spi ¢
presente in tutti i comuni, nelle frazioni e ora
ci stiamo ulteriormente decentrando, nei quar-
tieri, aprendo gli sportelli sociali e ora in sin-
tonia con I’Auser anche i portierati sociali, la
presenza in quegli edifici cosi complicati. Ri-
peto la solitudine & un cancro che va debellato,
che presenta innumerevoli volti, che va dal de-
mansionamento sociale (quando si abbandona il
lavoro) alla demenza financo all’Alzheimer. In-
fine sull’integrazione ospedale-territorio, croni-
cita e acuzie, manca una rete compiuta per le
cure intermedie al fine di garantire un corret-
to percorso di cure sub-acute e post-acute per
favorire il recupero psicofisico delle persone ri-
portandole cosi in condizioni di sufficiente au-
tonomia al proprio domicilio, dimissioni pro-
tette. L'insufficienza della rete oggi penalizza le
cure domiciliari, spesso 1'unica vera opzione in
capo alle famiglie resta quella dell’assunzione
di una collaboratrice famigliare con costi molto
alti che non favoriscono 'emersione del lavoro
nero. Anche su questo tema le proposte deline-
ate dalla relazione mi permettono di procedere
fluidamente. Questo argomento dell’invecchia-
mento, dell’allungamento della vita, ['insorge-
re di nuove patologie in presenze di quelle di
antica data fanno proferire, all’'organizzazione
mondiale della sanita, la previsione che gli ul-
timi cinque/sette anni della vita saranno vissuti
in non autosufficienza. Vorrei porre alla vostra
attenzione una enunciazione di tre principi:
il primo — le persone anziane debbono essere
trattate con grande attenzione, tanto pilt quan-
do sono costrette a vivere una esperienza delica-
ta come quella del pronto soccorso e quindi in-
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trodurre un codice d’argento che dia priorita. 11
secondo — le liste di attesa non devono rappre-
sentare un invito mascherato al rivolgersi alle
strutture private (la media delle pensioni ¢ al
di sotto dei mille euro). Il terzo — la prevenzio-
ne e gli stili di vita possono essere riassunti con
uno slogan “un reddito adeguato, cure garanti-
te a tutti, cibi sani e un ambiente dove vivere in
salute e in formazione continua”. Vi lascio con
una citazione del Presidente della Repubblica
Mattarella “abbiamo da poco ricordato i qua-
rant’anni del Servizio sanitario nazionale. E sta-
to ed ¢ un grande motore di giustizia, un vanto
del sistema Italia, che ha consentito di aumen-
tare le aspettative di vita degli italiani, ai piu
alti livelli mondiali. Non mancano difetti e di-
sparita da colmare. Ma si tratta di un patrimo-
nio da preservare e da potenziare”.

Mi congedo con una immagine: un noto geria-
tra mantovano, che cura anche I'’Alzheimer,
quando incontra i suoi pazienti li abbraccia
sempre, ecco vorrei che quelle braccia rappre-
sentassero la societa che si prende cura dei pro-
pri anziani. m



DALLA PROVINCIA
UN AIUTO CONCRETO

Waltraud Deeg Assessora provinciale alle Politiche sociali

Quella che segue e wuna sintesi
dell'intervento dell assessora Deeg.

Dopo un apprezzamen-
to per liniziativa di
due provincie che mettono
a confronto le loro situazio-
ni e gli interventi che vengo-
no fatti a favori dei malati di
Alzheimer in due realta tan-
to diverse, ma con problema-
tiche delle persone che sono
similari, Deeg ha evidenzia-
to come le risorse messe in
campo dalle due amministrazioni siano decisa-
mente diverse.

“La popolazione altoatesina-sudtirolese, come
ovunque, diventa sempre pilt anziana”, ha sot-
tolineando riprendendo i dati gia citati. Il
Sudtirolo, con una popolazione residente di ol-
tre 523mila abitanti, ha 104mila cittadini con
pittdi 65 anni, di cui 49mila trai 65 e i 74 anni
e quasi S5mila con oltre 75 anni.

A fronte di cento giovani al di sotto dei 15
anni vi sono 124 persone con oltre 65 anni. Nel
2026, gli over 75 saranno 62mila. L'aspettativa
di vita e di 81,2 anni per gli uvomini e 85,5 per
le donne, superiore a quella nazionale.

“Spesso la discussione in merito all’aumento
dell’eta della popolazione viene messa in rela-
zione con un incremento di persone non auto-
sufficienti. Vivere la terza eta in Alto Adige ha
un significato molto piu contraddistinto per-
ché solamente il 2,8 per cento necessita di assi-

stenza”, ha detto Deeg. Solo
10.600 persone (il 70 per
cento) sono assistiti a casa da
familiari o badanti, 4.400 (il
30 per cento) sono in resi-
denze per anziani.

Sotto molti punti di vista, gli
anziani rappresentano un va-
lore aggiunto importante per
numerosi aspetti della socie-
ta. Come per esempio, nel
mondo del lavoro dove posso-
no essere presenti con la loro
lunga e ricca esperienza. Nel-
le famiglie dove danno un contributo importante
alla conciliazione tra i tempi di lavoro e quelli da
dedicare alla famiglia. Nella societa dove svolgo-
no un ruolo fondamentale nelle organizzazioni di
volontariato: “gli anziani, e voi ne siete un esem-
pio, sono una colonna portante della societa sui
cui possiamo contare’.

Limpegno e l'attenzione della Provincia si evi-
denzia con i diciannove centri di assistenza
diurna, i pasti a domicilio, le nove mense, ’as-
sistenza domiciliare per I'igiene (con 302mila
ore di prestazioni), le diciassette strutture di
accompagnamento e assistenza abitativa, fami-
glie che ospitano anziani, le settantasei residen-
ze per anziani, i club, i soggiorni di villeggia-
tura, i ricoveri temporanei. Seimila ottocento
persone addetti nei vari servizi.

In provincia di Bolzano vi ¢ un assegno di cura,
un contributo economico che permette alle per-
sone non autosufficienti di vivere una vita di-
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Gli anziani che in Alto Adige hanno superato la soglia
dei 65 anni sono 104.113 (Foto USP)

gnitosa, che viene erogato indipendentemen-
te dal reddito e dal patrimonio della persona,
e con riferimento al fabbisogno di cure va da
561 euro a 1.800 euro mensili. Nel 2018 sono
state destinate 223.327.206 euro. Inoltre dalla
Provincia sono erogate pensioni per invalidita
ai ciechi, ai sordi con importi maggiori di quel-
li stanziati dallo Stato italiano.

Ai familiari che assistono non autosufficienti,
anziani o giovani, viene assegnato un contribu-
to a sostegno della contribuzione previdenziale
che va da 4mila a 9mila euro annui. Vi & ancora
un’assistenza economica per le persone con bas-
so reddito (contributo locazione e spese acces-
sorie - reddito minimo) usufruita nel 2018 da
15mila persone di cui 2.400 pensionati.

Anche per le giovani famiglie, che sono il futu-
ro della nostra societa, viene riconosciuto que-
sto prezioso contributo, con assegni provincia-
li al nucleo familiare, e coperture previdenziali
per i periodi di cura ai figli.

L'assessora Deeg ha fatto riferimento anche alle
recenti iniziative unitarie dei sindacati dei pen-
sionati, sulla proposta di legge sull’invecchia-
mento attivo e sulle proposte di invecchiare a
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casa propria, che trovano il consenso del suo as-
sessorato. Sono previsti interventi per “le bar-
riere architettoniche che limitano la qualita
della vita delle persone perché il nostro obiet-
tivo & accrescere la consapevolezza di cio e fare
tutto il possibile per eliminare velocemente, e
definitivamente, queste barriere”. Scale, mar-
ciapiedi, adeguamento delle stanze all’auto-
mazione di porte, finestre, tapparelle, ascensori
non rappresentano dei problemi solamente nel-
le strutture pubbliche come gli alloggi Ipes, ma
anche negli alloggi privati.

La Provincia mette a disposizione contributi eco-
nomici, come avviene per i giovani che intendo-
no acquistare un alloggio. Permettere alle per-
sone di continuare a vivere a casa loro anche con
ridotta attivita & un obiettivo da perseguire.
“Nostro impegno ¢ offrire sostegno agli anziani,
continuare ad assicurare loro un posto sicuro nel-
la societa e riconoscere il valore che meritano. I
vostri contributi di sindacato sono preziosi”. m



VIVERE

Moreno Bissacco s portello sociale SpilLgr

) Alzheimer & la principa-
le forma di demenza neu-

rologica cerebrale cronica,
progressiva inarrestabile, ir-
reversibile, 1 sintomi sono co-
nosciuti ma le cause in alcuni
tipi di demenza sono scono-
sciute in altre si conoscono.
E caratterizzato da perdita
della memoria a breve e lun-
go termine: amnesia associata
a deterioramento di altre fun-
zioni cognitive quali afasia,
aprassia, agnosia, apatia.
Afasia: difetto di adattamento delle parole all’i-
dea da esprimere o che si tratti di comprenderla.
Aprassia: difficolta o incapacita di compiere
movimenti mirati in assenza di paresi: incapa-
cita di svolgere semplici operazioni manuali di
vita quotidiana.
Agnosia: disturbo del riconoscimento degli
oggetti e delle persone: non riconoscere piu i
volti, le cose diventano leggi senza nome, senza
senso, senza storia.
Apatia: ridotto comportamento finalistico,
perdita dell’iniziativa, dipendenza da terzi per
organizzare le attivita.

I sintomi non cognitivi: sintomi compor-
tamentali e psicologici della demenza

Sono sintomi secondari, cio¢ espressione del
tentativo di adattamento del soggetto ai sinto-
mi cognitivi ed al deficit di funzionamento che
ne consegue. Vengono definiti come un grup-

CON UN MALATO
DI ALZHEIMER

po eterogeneo di sintomi
da alterazione della per-
cezione, del contenuto del
pensiero, dell'umore o del
comportamento, che si o0s-
servano frequentemente in
pazienti con demenza.
Includono:

e alterazioni dell'umore:
depressione, labilita emoti-
va, euforia; ansia;

¢ sintomi psicotici: deliri,
allucinazioni e misidentifica-
zioni o falsi riconoscimenti;
* sintomi neurovegetativi: alterazioni del rit-
mo sonno-veglia, dell’appetito, del comporta-
mento sessuale;

e disturbi della personalita: indifferenza,
apatia, disinibizione, irritabilita;

e disturbi dell’attivita psicomotoria: vagabon-
daggio, affaccendamento afinalistico, acatisia;

* comportamenti specifici: agitazione, ag-
gressivita verbale o fisica, vocalizzazione persi-
stente, perseverazioni.

Lobbiettivo consiste nel mantenere il piti a lun-
go possibile la comunicazione o ricreare quell’e-
quilibrio che ridia alla persona il massimo gra-
do di autonomia, sicurezza, serenita, fiducia.
Bisogna dimenticare definitivamente I'afferma-
zione che purtroppo si sente spesso dire: “non si
pud comunicare con una persona affetta da de-
menza”. Al contrario, ¢’é ancora molto da co-
municare. C'¢ comunicazione finché c’e vita.

Il mantenere aperta la comunicazione con l'an-
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ziano fa parte integrante della cura, non solo
perché rappresenta un modo informale di sti-
molare la persona e di evitare o ridurre mol-
ti disturbi comportamentali, ma anche perché
contribuisce significativamente ad una dignito-
sa qualita di vita della persona anziana e se vo-
gliamo, anche di coloro che lo hanno vicino.

E importante sottolineare ancora una volta che
l'obiettivo fondamentale rimane il miglioramen-
to della qualita della vita, non solo delle persone
colpite dalla sindrome di demenza, ma di tutte le
persone che lavorano a contatto con loro.

La fase iniziale ha una durata da due a quat-
tro anni circa e presenta questi sintomi:

e diminuzione della memoria a breve e lungo
termine;

e disorientamento, smarrimento occasionale in
ambienti nuovi;

e compromissione delle funzioni superiori: ri-
dotta capacita del ragionamento logico;

e della capacita di esprimere concetti, della ca-
pacita di giudizio;

e diminuzione del rendimento lavorativo;

e comparsa dei primi mutamenti del carattere
e della personalita: tendenza all’isolamento e al
mutismo;

e comparsa dei disturbi della relazione: mag-
giore rigidita o indifferenza affettiva;

e rifiuto del contatto intimo, disturbi del lin-
guaggio.

Seconda fase: dura da due a dodici anni
circa:

e compromissione ulteriore della memoria;

e tendenza a perdersi in ambienti familiari;

* iperoralita: masticare o assaggiare tutto cio
che & a portata di mano;

® necessita di assistenza nella attivita di vita
quotidiana (lavarsi, vestirsi, mangiare);

e aumento dell’afasia;

® comparsa di comportamenti sociali inappro-
priati, riguardanti ad esempio il modo di sta-
re a tavola, l'igiene personale e la cura del pro-
prio aspetto;

e possibilita di crisi convulsive;

e ripetizione continua della stessa parola, fra-
se o azione.

Terza fase durata da uno a tre anni circa:
Lanziano diventa incapace di camminare e di
svolgere qualsiasi attivita di vita quotidiana,
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necessita di assistenza 24 ore al giorno:

e & incontinente;

* la memoria recente o remota & completamen-
te persa;

* puo diventare muto e acinetico, immobile;

e scompare la ripetizione delle azioni;

* presenta disfagia: spesso necessita di nutrizio-
ne entrale o parenterale totale;

¢ il rischio di complicanze come malnutrizione,
disidratazione, malattie infettive respiratorie o
delle vie urinarie, fratture e piaghe da decubito
diventa elevato.

Nella demenza di Alzheimer sono comuni ma-
nifestazioni che ricordano comportamenti ti-
pici dei disordini psicotici funzionali, come la
depressione, i sintomi psicotici e disturbi del
sonno.

La frequenza di depressione del tono dell’'umo-
re € piu elevata nei pazienti con demenza di
Alzheimer soprattutto nelle forme lievi e mo-
derate, diminuendo man mano la malattia di-
venta piu severa.

I sintomi e i segni psicotici rilevabili nella de-
menza non sono completamente spiegabili dal
deficit mnesico. Fra i piu frequenti troviamo
agitazione, paura di essere derubati, sospetto-
sita, paranoia, sentimenti di abbandono, pian-
to immotivato, violenza, episodi di esplosione
verbale. I disturbi del sonno rivestono grande
importanza, anche perché determinano nei fa-
miliari uno stress notevole.

Premetto che nel mio percorso lavorativo sono
stato formato nell’ambito dell’assistenza socio
sanitaria rivolta agli anziani non autosufficienti
e in particolare mi sono specializzato nella ge-
stione delle persone con diagnosi di demenza e
dei disturbi del loro comportamento in segui-
to sono stato incaricato nelle Rsa come forma-
tore agli operatori addetti all’assistenza dei nu-
clei Alzheimer.

La mia esperienza non € stata solo professiona-
le, con la malattia della mamma ho esperimen-
tato I'inesorabile percorso del proprio familiare
che mi ha dato una chiara visione e consape-
volezza del progressivo declino cognitivo di
mia madre; dovevo rendermi conto che avveni-
va proprio nella mia famiglia. Non & stato faci-
le nemmeno per me nonostante la conoscenza
della malattia e delle strategie da attuare, accet-



tare una diagnosi di un cosi grave decadimen-
to cognitivo anche se avevo gia compreso che i
comportamenti di mia madre gli avevo identi-
ficati alla malattia di Alzheimer. L'assunzione
immediata di una badante a tempo pieno ¢ sta-
ta necessaria, dopo breve tempo la badante non
riusciva pili a gestire le problematiche che cam-
biavano gli atteggiamenti di mia madre: perdi-
te di oggetti e accuse di furto, deliri e allucina-
zioni, attivita di tipo ripetitivo.

E importante sottolineare ancora una volta che
I'obiettivo fondamentale rimane il migliora-
mento della qualita della vita, non solo delle
persone colpite dalla sindrome di demenza, ma
di tutte le persone che sono a contatto con loro.
Per i familiari & importante fornire informa-
zione, orientamento e conoscenza sulla rete dei
servizi, ma anche e soprattutto formazione fon-
data sulle esperienze vissute. Una maggiore co-
noscenza di patologie come la demenza aiuta
a normalizzare cid che sta accadendo al proprio
caro, permette di comprendere l'origine dei di-
sturbi del comportamento e di apprendere le
modalita per fronteggiarli. La formazione rom-
pe l'isolamento, consente di scoprire come sia
ancora possibile comunicare, con metodolo-
gie quali I'approccio di orientamento alla real-
ta come intervento riabilitativo o validante, con
il proprio caro.

Ho potuto notare come, le persone ai vari stadi
di demenza manifestano propri sentimenti, sen-
tire il piacere nell’avvicinarsi all’altro, nella ca-
rezza, nell’abbraccio in un pieno coinvolgimento
da protagonisti valorizzando attraverso un pro-
cesso relazionale il proprio vissuto che supera
le barriere del tempo e dello spazio e che coglie
emozioni donando loro un benessere psicofisico.
Lorientamento assistenziale deve fondarsi sul
principio che il benessere di una societa non si
fonda sull’isolamento, ma sulla valorizzazione,
sul sostegno e sul rispetto della dignita delle
persone che la compongono, con particolare at-
tenzione alle fasce pit deboli.

Quali atteggiamenti relazionali adotta-
re con le persone affette da Alzheimer?
Di fronte a una persona in stato confusionale
o in stato di agitazione psicomotoria ¢ impor-
tante non assumere atteggiamenti rigidi, im-

prontati sbrigativamente a difese delle proprie
mansioni o dei tempi dell’istituzione — ora si
dorme, ora si mangia. Cercare di comprende-
re i motivi del comportamento agitato, perde-
re qualche minuto del nostro tempo per parla-
re, fornire elementi di realta, ma anche tollerare
le bizzarrie, sono atteggiamenti percepiti posi-
tivamente.

Comportamenti da adottare

® essere calmi, cortesi, trasmettere disponibilita;
e fermarsi e parlare qualche minuto - parlare né
troppo velocemente né troppo lentamente, evi-
tare frasi lunghe e complesse;

* incoraggiare la risposta;

e parlare stando di fronte - essere flessibili e tol-
leranti abolendo rigidita e rifiuto;

e avere sempre il pieno controllo della comu-
nicazione;

e relazionarsi a una distanza di circa un metro
(prima di un metro ¢ percepita come violenza
del proprio spazio dopo il metro il campo visi-
vo e ridotto);

* operare in maniera che sia una sola persona
a gestire la relazione — se possibile assegnare la
persona che riscuote maggior fiducia nell ospite;
e cercare di capire se c’¢ qualcosa che lo spaven-
ta o le ragioni dell’eventuale aggressivita;

e analizzare ed ascoltare tutto quello che dice
anche se incoerente;

e evitare di parlare senza senso,

e valutare se & meglio orientarlo alla realta op-
pure se € pill opportuno spostare la sua atten-
zione su altri temi;

e stimolare la comunicazione mediante la lettu-
ra a voce alta insieme all’anziano;

* ascoltare insieme ogni tanto un po’ di mu-
sica (tranquilla e preferibilmente apprezzata
dall’anziano).

Comportamenti da evitare

* non mettersi sullo stesso piano dell’anziano
con demenza;

* non ritenersi offesi dalle sue affermazioni o
dai suoi comportamenti;

* non approcciare la persona da dietro né con ri-
chiami contemporanei a piu persone;

e non ridicolizzarla, non molestarla, non usa-
re nomignoli;

e non urlare;

® non dare informazioni errate;
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* non manifestare paura o ansia che potrebbero
aumentare la sua aggressivita;

e evitare gli stimoli luminosi o sonori diretti o
Improvvisi;

* non costringere la persona confusa con la forza
fisica o con altre forme di controllo fisico poiché
i gesti verrebbero facilmente intesi come vio-
lenze del proprio spazio;

¢ non proporgli lunghi elenchi di cose — massi-
mo due elementi.

Per integrare la persona con demenza ¢ neces-
sario interagire con i famigliari: riconoscere la
loro sofferenza informarli sul significato della
malattia e sulle possibili forme di assistenza at-
tuabili in modo che gli stessi famigliari adot-
tano le stesse modalita di intervento degli ope-
ratori al fine di uniformare i comportamenti,
vanno spiegati gli obiettivi della terapia.
Devono essere riabituati a pensare in positi-
vo, a credere nel perseguimento costante di una
migliore qualita di vita e a perdere quella che
possiamo chiamare [assuefazione all’inesorabile
perdita cognitiva del proprio famigliare, spesso pre-
domina infatti I'accettazione della malattia.

Le strategie adottate per entrare in relazione
con il demente sono quelle relative all’attivare
tecniche riabilitative per mantenere il pit pos-
sibile le capacita cognitive.

Dunque parliamo di: terapia di orientamen-
to nella realta (ROT), la cura gentile o Gentla
Care, Validation Therapy.

Terapia di orientamento nella realta (ROT)
nell’ambito degli interventi riabilitativi psico-
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sociali rivolti alla persona, € la piu diffusa tera-
pia cognitiva impiegata negli utenti con confu-
sione mentale e deterioramento cognitivo.

La ROT ¢ finalizzata a riorientare il paziente
rispetto a sé, alla propria storia e all’ambiente
circostante. Sul piano teorico la ROT fonda in
parte il proprio approccio sulle teorie cognitive,
le quali si pongono l'obiettivo di migliorare il
livello di autostima del paziente facendolo sen-
tire ancora partecipe di relazioni sociali signifi-
cative e riducendone la tendenza all’isolamento.
La ROT ¢ una tecnica che tramite ripetitive sti-
molazioni multimodali — verbali, visive, scritte,
musicali — si prefigge di rafforzare le informazio-
ni di base della persona rispetto alle coordinate
spazio-temporali ed alla storia personale. Il livel-
lo di stimolazione deve essere modulato rispetto
alle risorse dell’utente. Si distinguono due moda-
lita terapeutiche della ROT tra loro complemen-
tari: ROT informale e ROT formale.

La ROT informale prevede un processo di sti-
molazione continua che implica la partecipa-
zione di operatori e familiari, i quali durante i
loro contatti col paziente, forniscono ripetuta-
mente informazioni al demente.

Nel corso degli ultimi venticinque anni nume-
rosi ricercatori hanno valutato 'efficacia della
ROT. Nel 1982 una rassegna della letteratura e
giunta alla conclusione che la ROT ¢ in grado
di migliorare I'orientamento nonché la memo-
ria per fatti personali.

La cura gentile o gentla care ¢ un modello
elaborato dalla terapista canadese Moyra Jones,
per la cura della persona affetta da demenza, che
persegue 'obiettivo di “promuovere il benesse-
re della persona malata, inteso come migliore
livello funzionale possibile in assenza di stress”.
Questo non persegue obiettivi impossibili o
idealistici, ma permette di costruire progetti
personalizzati dove il benessere & possibile e si
concretizza nella relazione fra il malato e 'am-
biente di vita:

* promuovere il benessere della persona, dando
al termine benessere il significato del “miglior
livello funzionale possibile in assenza di condi-
zioni di stress”;

e risolvere o controllare i problemi compor-
tamentali;

e ridurre lo stress di chi assiste;



e ridurre l'utilizzo di mezzi di contenzione fisi-
ca e/o farmacologica.

Quando un paziente sofferente per demenza
perde progressivamente le diverse abilita co-
gnitive, occorre costruire una protesi, tanto
piu complessa quanto complessa ¢ la perdita,
che supporti il paziente nella sua relazione con
I'ambiente, umano e non. Lintervento protesi-
co poggia su tre componenti che interagiscono
in una relazione dinamica: “spazio fisico - pro-
grammi persone”.

Per quanto concerne lo spazio questo deve ga-
rantire oltre alla sicurezza anche il comfort del
paziente, nonché contenere elementi terapeuti-
ci che ne facilitino la lettura e la comprensione
da parte della persona demente.

L'andamento della malattia fa si che il pazien-
te abbia sempre maggiori difficolta nella com-
prensione dell’ambiente e dei messaggi che
dall’ambiente derivano.

Tanto piu 'ambiente in cui il paziente vive ha
caratteristiche di familiarita, tanto piu il con-
trollo del paziente su quell’ambiente sara age-
volato. Maggiore il controllo che il paziente
avra, minori saranno le paure e le ansie che pos-
sono derivare dalla sensazione di estraneita.

La casa deve quindi sempre rappresentare l’e-
lemento ispiratore di ogni modifica ambienta-
le. Anche le tecnologie pilu sofisticate possono
essere utilizzare per rendere I'ambiente sicuro,
ma devono essere riportate in una dimensione
di familiarita e normalita per gli utenti.
Validation Therapy, il metodo della valida-
zione comprende una serie di tecniche elabo-
rate da Naomi Feil negli Stati Uniti, dopo una
grande esperienza con anziani affetti da deca-
dimento celebrale. Secondo tale teoria la buo-
na riuscita di un compito, in un dato momento
della vita, dipende da come si sono svolti i com-
piti precedenti sin dai primi anni della nostra
esistenza. In tale ottica le persone anziane sono
entrate nella fase della vita denominata stadio
della Risoluzion. Il metodo di Feil, presuppone
inoltre la conoscenza del significato dei simboli
che il soggetto utilizza.

La Validation Therapy ¢ utilizzata con anziani
affetti da deterioramento cognitivo di grado me-
diograve. Non & finalizzata a riorientare il pa-
ziente nella realta, dato lo stadio avanzato del-

la patologia, ma piuttosto ¢ l'operatore che tenta
di comprendere e quindi di “entrare” nella realta
che il soggetto affetto da demenza si & costruito.
In pratica I'ipotesi che sostiene tale patologia ¢
che la demenza riporta il malato a episodi pas-
sati del suo vissuto e a conflitti relazionali, spe-
cie familiari o con figure significative. Quindi
si tratta di seguire il paziente nel suo mondo
per cercare di capire quali sono i suoi sentimen-
ti, emozioni e comportamenti che derivano da
questo suo rivivere i conflitti del passato. E un
metodo volto, mediante interventi individuali
o di gruppo alla stimolazione cognitiva e senso-
riale, ma soprattutto alla riduzione dei disturbi
comportamentali e degli interventi farmacolo-
gici ad essi collegati. Attraverso il metodo Vali-
dation si tenta di ridurre disturbi quali il Wan-
dering, l'agitazione, 'aggressivita, l'ansia e il
sospetto.

Conclusioni

Lorientamento deve fondarsi sul principio che
il benessere di una societa non si fonda sull’iso-
lamento, ma sulla valorizzazione, sul sostegno
e sul rispetto della dignita delle persone che la
compongono, con particolare attenzione alle fa-
sce pil deboli.

Instaurando un dialogo tra cargiver e anziano
dove si crea unalleanza che garantisce rassicu-
razione, incoraggiamento, ascolto rispettoso ed
atteggiamento poco invasivo, fargli rivivere mo-
menti da protagonista con dignita, farlo senti-
re soprattutto persona con una propria identita.
Abbiamo potuto notare come, le persone ai vari
stadi di demenza manifestano propri sentimen-
ti, sentire il piacere nell’avvicinarsi all’altro,
nella carezza, nell’abbraccio in un pieno coin-
volgimento da protagonisti valorizzando attra-
verso un processo relazionale il proprio vissuto
che supera le barriere del tempo e dello spazio e
che coglie emozioni donando loro un benessere
psicofisico. m



ALZHEIMER:
CHI LQ DICE CHE NON
S1 PUO FARE NIENTE?!?

Christian Wenter Primario reparto Geriatria ospedale Franz Tappeiner Merano

L’ assessora Waltraud Deeg
ci ha illustrato quante
opportunita questa Provin-
cia sta dando alle persone an-
ziane e tra le persone anziane
quelle deboli che hanno biso-
gno di essere supportate, di
essere assistite.

Tra le persone fragili i mag-
giori fruitori sono persone che
a un certo punto della vita
hanno delle compromissioni
alle funzioni superiori.

Io vorrei adesso focalizzare di
piu l'attenzione su quella che ¢ diventata una
delle pit grandi preoccupazioni in quest’epoca
di una grande parte della nostra cittadinanza;
quella di andare incontro a una patologia che
ruba pian piano non solo le facolta cognitive, le
facolta mentali, ma mette a rischio tutte le fun-
zioni di una persona anziana.

Tempo fa ho letto i risultati di un grande son-
daggio in Germania dove annualmente le assi-
curazioni danno i risultati sullo stato di salute
della popolazione, un po’ da paragonare al rap-
porto sociale Censis, che viene pubblicato tutti
gli anni ed & stato riportato un dato che fa pau-
ra, che mi morde dentro, non da pace, una delle
domande poste agli intervistati era “Come rea-
girebbe se le venisse diagnosticata una malattia
come I’Alzheimer?”.

Ve lo siete mai chiesti confrontandovi, io ho
1 segni della malattia di Alzheimer? La rispo-
sta mi da molto da pensare, perché piu della
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meta degli intervistati han-
no risposto che in questo
caso preferirebbero chiude-
re da subito la vita, piutto-
sto morire.

C’erano altre domande ana-
loghe che chiedevano: ma
se vi venisse posta la dia-
gnosi di un brutto male, un
carcinoma avanzato come
reagirebbe? L'87 per cento
delle persone hanno detto:
accederei alle cure miglio-
ri, a una terapia e avrei la
speranza di guarire.

Dinanzi allo spettro di una demenza le persone
sono talmente spaventate da mettere sul piat-
to la propria vita. Cos’¢ che ci crea questa gros-
sa angoscia? Ed & molto diffusa, & diventata una
delle grandi preoccupazioni delle societa non
solo nei Paesi occidentali piu ricchi, perché si
sta diffondendo anche nei Paesi del terzo mon-
do, dove sta esplodendo.

Cio che ci fa paura naturalmente sono i gros-
si numeri, una autorevolissima rivista medi-
ca recentemente ha pubblicato un articolo che
evidenzia come a livello mondiale ogni due se-
condi ¢’¢ un uomo colpito dalla malattia di
Alzheimer.

Anche gli ultimi dati Istat ci dicono che in Ita-
lia ci stiamo avvicinando al milione di persone
malate, un milione di italiani soffrono di una
patologia di demenza su poco pit di 60 milioni
di abitanti, fate voi il calcolo.



Ho sentito che a Mantova sono quattromila col-
piti da demenza, a Bolzano sono circa ottomila
le persone colpite, di cui 3.700-3.800 che sof-
frono di una malattia di Alzheimer. Natural-
mente, uno pensa che con questi numeri la pro-
babilita di essere colpiti diventa non pitt come
vincere al totocalcio, ma diventa una probabi-
lita reale.

Come se non bastasse leggiamo sempre pit no-
tizie di pensionati noti all’opinione pubblica
(certi politici, cantanti, sportivi in tutti i set-
tori) che molto spesso, loro stessi o le loro fa-
miglie esternano il destino che li ha colpiti. Le
malattie sono democratiche colpiscono dove ca-
pita, non guardano in faccia a nessuno

C’¢ tutta una serie di motivi che innescano in
molti di noi queste preoccupazioni. D’altra par-
te abbiamo quasi un milione di connazionali
ammalati, quattromila Mantovani, dodicimila
in Alto Adige che sono costretti a convivere con
la malattia, e anche di questo bisogna creare pit
consapevolezza.

Non ¢ che con la diagnosi la vita finisce, con la
diagnosi inizia un percorso, e ho ascoltato prima
dal signor Bissacco che & un percorso lungo, in
media la malattia dura dieci anni in media, ma
ci sono persone che dopo 15, 18, 20 anni anche
fisicamente stanno ancora abbastanza bene.

In questa situazione della vita tutto cambia,
le prospettive di vita sono totalmente inverti-
te, ma bisognerebbe rendere sopportabile e dare
qualita anche in questa fase della vita; chi vor-
rebbe rinunciare a dieci, quindici anni di vita?
Quindi quali aiuti possono servire, a queste
persone, alle famiglie che le circondano per-
ché possano partecipare attivamente alla vita,
perché possano godersi la qualita di vita? In-
sisto a parlare di qualita di vita perché la vita
ha sempre una qualita. Che aiuti possono es-
serci? Posso subito dire che soluzioni mediche,
nel senso di guarigione, non solo al momento
non ci sono, ma non le vediamo neanche all’o-
rizzonte.

Facciamo progressi in termini di prevenzione
ed & ormai ampiamente dimostrato che I'esor-
dio della malattia avviene in eta sempre piu
avanzata anche perché riusciamo a rimandare
I’esordio dei sintomi clinici e di una degenera-
zione che magari € gia in corso da tempo.

Quello che & assolutamente indispensabile fare
dove c¢’¢ un minimo di sospetto. Bisogna fare
chiarezza e questo ¢ un po’ antitetico in una
medicina moderna che dice ovunque di non
perdere tempo, che contano i mesi, che conta-
no i giorni, certe patologie i minuti e i secon-
di, nell’Alzheimer i dati ci dicono che in Italia
in media ci si mette tra i 24 e i 30 mesi per ar-
rivare alla diagnosi dopo aver avuto i primi sin-
tomi di questa patologia.

Ma soprattutto i familiari si ricordano, spesso
dopo che i loro cari li hanno lasciati, che que-
sta prima fase questi mesi, questo anno e mez-
zo, dove ¢’ un incertezza sono un periodo ter-
ribile perché il medico di famiglia dice che il
familiare sta invecchiando e comincia ad avere
le sue magagne, e il familiare pensa che fa tutto
per dispetto, & un periodo terribile.

E necessario quindi, quando c’& il sospetto arri-
vare subito alla diagnosi.

Per vari motivi accennerd brevemente alle pos-
sibilita di cura e naturalmente prima vengono
iniziate pit probabilita di miglioramento dan-
no, e non per ultimo anche gli interventi per
adattare I'ambiente, le circostanze, il modo di
comunicare, il modo di confrontare le persone
con la situazione. I pazienti non si danno pace
finché non sanno, finché non hanno la certezza
da che cosa sono affetti.

Un paio di anni fa ho avuto l'occasione di fare
uno stage a Stoccolma il piu grande centro a li-
vello mondiale di cura delle demenze. Un mio
amico di vecchia data che lavora li, dice che il
50 per cento di pazienti che accedono al cen-
tro, inviati dai medici di famiglia, non hanno il
problema di demenza anche se inviati con que-
sta diagnosi.

Questa & un'esperienza che tutti i professionisti a
livello mondiale hanno, che abbiamo anche qua
a Merano e a Mantova; per la meta delle perso-
ne che hanno questo sospetto, inviati dai medici,
possiamo subito togliere questo dubbio.
Possono esserci molte altre cause o molti altri
motivi, dall’'invecchiamento normale a distur-
bi affettivi, condizioni psico-sociali, pensa-
te solo al ritiro da una vita professionale, tan-
tissimi motivi, bisogna veramente arrivare a
una diagnosi tempestiva e seria e non piu dare
un’etichetta di demente a tutti quegli anzia-
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ni che ci seguono fuori dalla norma che rima-
ne purtroppo all’ordine del giorno.

Tra tutti gli Alzheimer, come vi ho accennato,
poco meno della meta sono malati di Alzhei-
mer, I'altra meta ha altre patologie organiche
che colpiscono il cervello.

La seconda causa piu frequente sono i disturbi di
circolazione che rischiano di essere gravi e im-
maginerete anche voi che la cura della persona
con patologia neurodegenerativa & completamen-
te diversa che non avere a che fare con una perso-
na con un'encefalopatia vascolare, che magari la
persona stessa non si € neppure accorta.

La diagnosi tempestiva o magari anche obbli-
gatoria per far accedere i pazienti alle cure che
esistono e importante, anche se € vero che per la
maggior parte delle demenze non c’e cura.

Ma abbiamo sempre pilt opzioni terapeutiche a
disposizione, non poter guarire non significa as-
solutamente in questo contesto non poter trat-
tare e abbiamo molte possibilita di correggere
I’evoluzione di questa patologia, rallentarne la
progressione.

Per questa patologia le cure stanno costante-
mente migliorando, non possiamo prospettare a
quasi nessuno la guarigione, ma risolvere molti
sospetti e dove c’e iniziare a gestire la malattia.
Abbiamo dei farmaci sempre pit efficienti sem-
pre pitt mirati, abbiamo dei farmaci con dei
meccanismi di azione molto ben definito a li-
vello soprattutto sinottico del sistema nervoso
centrale che dimostrano, sia in fase di studio,
ma soprattutto anche per quella che e la per-
cezione della persona trattata dai familiari che
funzione molto bene.

Riusciamo a stabilizzare le situazioni, gli stu-
di dicono in media due tre anni, tanti pazienti
che rispondono anche con meno, altri pazienti
che dopo sei, sette, otto anni sono abbastanza
stabili come all’inizio del trattamento, signifi-
ca una stabilita di diversi anni, pitt autonomia,
pit facolta di auto-gestione, piu partecipazione
della vita significa oltretutto rimandare un’i-
stituzionalizzazione.

Bissacco ci ha illustrato che non ci sono solo i
disturbi cognitivi, ma ci sono soprattutto di-
sturbi psichici e disturbi comportamentali che
stanno alla base di questo grande impatto.
Questa patologia inizia quando la persona per
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esempio tende a voler essere in movimento
giorno e notte, di notte anche alle tre del mat-
tino, sono questi i momenti in cui si deve ini-
ziare ad accompagnarli giorno e notte.

E bellissimo 1'aneddoto raccontato sul merca-
tino da Bissacco, perché non bisogna contrad-
dirli, bisogna gestire queste situazioni, anche
se questi disturbi comportamentali mettono a
dura prova anche i familiari meglio motivati,
anche laddove c’¢ una famiglia molto ben or-
ganizzata si arriva a un certo punto a chiedere
I'istituzionalizzazione e per curare i disturbi di
questi ammalati.

Oggi abbiamo sempre pitt armi farmacologiche
a disposizione che ci permettono, sempre piu
miratamente, di aggredire 'aggressivita, le pa-
ranoie, le allucinazioni, i disturbi sonno-veglia
che vengono sempre meglio e in modo mirato
affrontati senza dover sedare il paziente.

Oltre ai farmaci abbiamo anche un ventaglio
veramente ricchissimo di interventi non farma-
cologici e parliamo ormai di una terapia mul-
timodale delle persone colpite dall’Alzheimer
dove i farmaci sono solo una piccola parte.

Ora c’é stata un’evoluzione in tutta Italia, a
Mantova come in altre regioni si parla di Cen-
tri per il disturbo dell’ Alzheimer, dove il meto-
do di lavoro ¢ abbastanza simile.

I compiti da seguire sono: primo la tempestiva
diagnosi, una stadiazione perché troppo spes-
so le persone vengono all’osservazione quando
¢ successo il primo episodio grave, mentre an-
che per i famigliari molto spesso esce in ritardo
la consapevolezza oltre a quello che sono i feno-
meni dell’invecchiamento.

Laltro aspetto cruciale, che Moreno Bissacco ha
gia sottolineato ¢ che ¢ veramente una malat-
tia che coinvolge tutta la famiglia, & una pato-
logia che colpisce la persona portatrice di ma-
lattia ma anche chi ci vive accanto, e si rischia
molto spesso di creare due pazienti all’interno
della famiglia.

Anche Cristina Masera ha toccato un punto do-
lente che riguarda le strutture in Alto Adige,
dove abbiamo un livello macro geografico e mi-
cro geografico con molti approcci; io son con-
vinto che non sia il numero delle strutture, il
numero dei servizi e tanto meno il numero dei
posti letto dedicati che facciano la differenza,



ma ¢ la qualita della rete dei servizi ed e anche
la sensibilita e il grado di formazione, ma anche
di come una societa intera supporta questo tipo
di malattie.

I dato di fatto e che abbiamo anche noi in pro-
vincia di Bolzano, dei nuclei dedicati alle perso-
ne con demenza, sono ventisette strutture, con
366 posti letto; a Mantova ci sono cinque strut-
ture con 89 posti letto.

To sono pero, come molti altri operatori del set-
tore, preoccupato che non si inizi a ricorrere
troppo alla istituzionalizzazione e a segregare
questi malati psichiatrici in una societa poi con
difficolta di integrazione.

Quindi qua c’e da riflettere su come fare cultu-
ra, e in che direzione voler evolvere il sistema.
Vi dico tra 'altro che anche a livello della no-
stra provincia queste strutture non sono distri-
buite in modo uniforme.

Ad esempio in Alta Val d’Isarco e in Val Puste-
ria hanno ben poche di queste strutture, mentre
tenete conto che a Merano, a Bolzano e in Val
d’Adige ci sono effettivamente molte proposte,
molto propositive.

L'analisi € molto complessa, mentre a Bolzano
e Merano i servizi hanno una particolare atten-
zione, mi sentirei di dire che in Alta Pusteria
e negli aleri Distretti il rischio € che i pazienti
vengono presi meno in carico, perché si ricorre
prima alla istituzionalizzazione.

Quello che dobbiamo cercare di fare in un’epo-
ca dove le risorse non cresceranno e I'andamen-
to demografico ci portera a un aumento note-
vole dei casi colpiti, di mettere in comune le
risorse sulla sanita, perché rispetto ad altre real-
ta italiane lavoriamo molto ma molto di piu in
compartimenti stagni.

Facciamo una grossissima difficolta a mettere
in una continuita il territorio e gli ospedali, ab-
biamo dei buchi anche nel mondo del sociale.
I1 cittadino ha bisogno di riferimenti fissi, deve
sapersi orientare.

Sfido chiunque di voi a verificare se avete bi-
sogno di chiedere un posto in un centro diur-
no piuttosto che in una casa di riposo, l'iter che
dovete fare. Non pud essere che vinca quest’a-
spetto dove abbiamo un tasso di ospedalizza-
zione altissimo rispetto alla media nazionale
che copre troppo spesso una persona che non ha

un vero e proprio motivo di essere ricoverata in
ospedale. Ci troviamo noi in ospedale ad avere
persone in stato di confusione.

Vivere con la demenza senile sono in molti, i
numeri sono veramente impressionanti, quat-
tro o cinque per cento della popolazione over
65, ma negli over 80 siamo al 25 per cento. Vi-
viamo in una provincia dove l'aspettativa di
vita media ormai ha superato gli 83 anni, non
so voi quanto volete andare avanti, ma arriva a
80 anni un rischio che & veramente alto di es-
sere colpiti.

La vita va avanti, ma dobbiamo noi con un si-
stema di servizi essere pill attivi, pill proposi-
tivi, pitt adeguati. Dobbiamo riuscire a fare un
passo avanti, in altri ambiti della nostra vita
abbiamo fatto dei progressi, pensate al mondo
dell’arte.

La prima cosa che mi sta molto a cuore per le
persone fragili e anziane, che un tempo erano
rinchiuse, nascoste, ¢ che oggi partecipano at-
tivamente alla vita, sono produttive, danno an-
che il loro contributo, mi & piaciuto tantissimo
I’anziano come risorsa, vediamo di riuscire an-
che con I’Alzheimer a migliorare.

Nel continente nero c¢’¢ un proverbio che dice:
per far crescere un bambino ci vuole un villag-
gio intero.

IT nostro mondo & cambiato, certo che & cambia-
to, dobbiamo dare tutte le prospettive possibili
ai nostri figli, ma ormai dobbiamo chiederci nel-
la nostra societa, come far unire la partecipazio-
ne alla vita di queste persone ammalate, che con-
dizioni creare perché le persone colpite dalla
malattia e le loro famiglie questa fase di vita pos-
sano viverla con amore e qualita. m



CHE COS’E IL MARCHIO
QUALITA E BENESSERE

Marco Maffeis Direttore Centro di degenza Laives e di Altes Spital Cortaccia

ualita e benessere demen-

tia friendly, 'ultima evo-
luzione del marchio Qualita e
benessere.
Prendersi cura delle perso-
ne non autosufficienti nelle
strutture per anziani signifi-
ca investire quotidianamente
in qualita con la Q maiusco-
la, quella legata sopra di tut-
to ai risultati di benessere dei
residenti. Cio € tanto piu vero
se si considera che il metro del
sentirsi bene, proclamato a piu
non posso e con varie colorazioni nelle diverse
strutture, sia oltremodo ambizioso: essere casa,
in continuita con la vita vissuta dagli ospiti pri-
ma del loro ingresso in struttura, all’insegna dei
diritti universali della persona.
E evidente che tale approccio (molto ambizio-
so!) presuppone metodi di valutazione e stru-
menti di verifica oltre a quelli tradizionali lega-
ti tipicamente ai modelli di gestione secondo le
norme regionali sull’accreditamento o interna-
zionali Iso 9001. Tali modelli sono infatti ne-
cessari a strutturare e organizzare un servizio di
qualita ma non sono sufficienti a misurare ef-
fettivamente la qualita della vita in termini di
reale benessere percepito dalla nostra clientela.
Voglio in quest’occasione soffermarmi sullul-
tima evoluzione del marchio Qualita e benesse-
re di marca trentina che, nello sforzo di misura-
re quanto gli ospiti si sentono realmente bene
nelle nostre strutture, ha ritenuto di adattare il

100 Numero 3-4 » Marzo /Aprile 2020

proprio modello al contesto
degli anziani con demenza.
Per i profani in materia, ri-
cordo brevemente che il
modello standard ¢ ispira-
to, come la sua stessa ulti-
ma evoluzione, ai principi:
e della persona anziana a/
centro in termini di reale be-
nessere percepito;

e dell’attenzione presta-
ta dalle organizzazioni al
personale di cura come ele-
mento chiave in situazioni
di non autosufficienza dei clienti;

e del confronto tra pari tramite axdit di verifi-
ca scambiati con visite di sorveglianza recipro-
ca tra le strutture aderenti al marchio;

* del miglioramento continuo delle singole
strutture attraverso lo scambio di buone pras-
si in meeting annuali dedicati.

Il meccanismo di misurazione del benessere si
articola in un’auto-valutazione della singola
struttura che viene validata, in tutto o in parte,
in occasione dell’audit di verifica biennale tra
pari. Cosa si valuta? Essenzialmente cio che e
importante per gli ospiti in termini di reale be-
nessere percepito.

Ricordo che alla nascita del marchio, nel 2005,
si fece un’approfondita indagine preliminare tra
le persone anziane finalizzata a mettere a fuoco i
fattori di qualita della vita e i suoi determinan-
ti in base a una semplice domanda: “immagi-
nando di essere voi dei residenti delle struttu-



re cosa non dovrebbe assolutamente mancare?
Cosa vorreste trovare per dare qualita alla vo-
stra vita?”. Ne scaturi una serie di dodici valori:
. A come Autodeterminazione;

. A come Affettivita;

. C come Comfort;

. G come Gusto;

. I come Interiorita;

. L come Liberta;

. O come Operosita;

. R come Rispetto;

9. S come Salute;

10. S come Socialita;

11. U come Umanizzazione;

12. V come Vivibilita.

Tali fattori di qualita, assieme ai loro determi-
nanti e a tutti gli indicatori finalizzati alla ve-
rifica di effettivita, vengono ora adattati anche
alla realta delle persone con demenza.

Che ne ¢ quindi dell’autodeterminazione del-
la persona affetta da demenza di fronte alla sua
incapacita di esprimere i propri desideri e stili
di vita? Dobbiamo imporre noi l'abbigliamento,
per esempio al momento della vestizione, la mat-
tina dopo l'alzata, o dobbiamo piuttosto sforzarci
di studiare attentamente la biografia della perso-
na? Come si vestiva? Che colori amava?

Che dire poi dell’affettivita, delle relazioni con
persone o cose, di fronte allo smarrimento tem-
porale e spaziale della persona affetta da demen-
za? Come legittimare stati emotivi apparente-
mente incomprensibili cercando di vivere nel
mondo di volta in volta scelto dalla persona?
Anche se solo con una bambola?

Oppure pensiamo al comfort ambientale di
fronte al disorientamento cognitivo e alla parti-
colare esigenza di movimento continuo. Come
garantirlo? Quali percorsi guidati e protetti
dobbiamo strutturare per garantire un ambien-
te che soddisfi le esigenze personali senza tra-
scurare quelle comunitarie?

E la liberta di agire e muoversi? Come rispetta-
re questo diritto fondamentale della persona di
fronte ai cosi detti disturbi del comportamen-
to causati dalla demenza, che altro non sono
che modalita di espressione di uno stato emo-
tivo? Dobbiamo chiudere gli spazi o contenere
le persone? Certamente no, perché cosi facendo
tradiremmo la nostra missione!

0~ NN W N

Prendiamo, infine, il rispetto. Assume una va-
lenza del tutto diversa, laddove si richiede agli
operatori di validare comportamenti apparente-
mente privi di senso. Oppure lo stesso gusto. E
a rischio di fronte al disorientamento tempora-
le delle persone affette da demenza; le quali ri-
chiedono flessibilita massima nell’orario dei pa-
sti, nei modi, nei tempi.

Per non parlare della salute. Quando ci ¢ ri-
chiesto di comprendere dolori inespressi, di
non abusare nell’'uso dei farmaci (spesso pit co-
modi...), di leggere particolari comportamen-
ti come potenziali segnali di dolore inespresso.
In conclusione, possiamo dire che I'operazione ¢
riuscita. Gli strumenti classici di valutazione
del marchio Qualita e Benessere sono stati inte-
grati con successo e si adattano ora pienamente
al contesto degli anziani affetti da demenza.
Non posso che consigliare alle strutture che
operano nel settore di avvicinarsi a tale model-
lo e alla sua nuova evoluzione, perché permette
di mettere al centro la persona malata con la sua
storia di vita, la sua biografia e le sue emozioni,
valorizzando la promozione di un ambiente di
vita che sia ancor pit che nel modello tradizio-
nale basato sui ritmi della quotidianita della
persona piuttosto che sui ritmi e le necessita
dell’'organizzazione. m



LA NOSTRA RETE:
SERVIZI SOCIO-SANITARI
E GRUPPI AUTO-AIUTO

Ulrich Seitz Presidente Associazione Alzbeimer Siidtirol Alto Adige

Oltre a una serie di dati statistici velativi all’ Alto Adige, Seitz ha parlato minuziosamente dei
servizi che Alzbeimer Siidtirol offre alle famiglie dei malati come del dirvitto di cittadinanza
che questi hanno e di come ci sia bisogno di diffondere una maggiore conoscenza della malattia.
Pubblichiamo le slide illustrate durante I'intervento.
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Statistische Daten fir
Sudtirol

laut ASTAT und Epidemiologische
Beobachtungsstelle

In dieser Ausgangslage befinden wir
uns gemaB Datenerhebung von ASTAT und
Landesabteilung Gesundheitswesen fiir 2017:

Am 31.12.2018 z&hlt Stdtirols Wohnbevdlkerung
531.178 Personen +3.494 gegeniiber dem Vorjahr

Dati statistici per
I‘Alto Adige

secondo le ricerche effettuate da ASTAT ed
Osservatorio Epidemiologico

Il punto della partenza, secondo le rilevazioni
dell’/ASTAT e la Ripartizione Provinciale Sanita
per |‘anno 2017:

11 31.12.2018 gli abitanti residenti nella Provincia
Autonoma di Bolzano erano 531.178, +3.494
rispetto all’anno precedente

Statistische Daten fir
Sudtirol

Die Gesundheitsausgaben des Landes Siidtirol
belaufen sich derzeit auf der Grundlage der
vorliegenden Daten 2017, auf 1,3 Milliarden
Euro.

Damit sind die Ausgaben im Bereich Gesundheit
je Einwohner in Sudtirol hoher als in den anderen

Regionen Norditaliens.

Dati statistici per
I‘Alto Adige

La spesa sanitaria pubblica - sostenuta sia dall'Azienda

Sanitaria che direttamente dalla Provincia per il Servizio

Sanitario Provinciale - nell'anno 2017 ammonta
complessivamente a 1,3 miliardi di Euro.

Risulta che i costi sanitari pro —capite in Alto Adige
sono pil alti, nel confronto con altre regioni del Nord

Italia.

EQS

GRUPPE
GRUPPO

EQS

GRUPPE
GRUPPO



Statistische Daten fir
Sudtirol

98,43% der Gesamtausgaben des Jahres 2017 entfielen
auf die laufenden Ausgaben; die restlichen 1,57%
betrafen die Investitionsausgaben fir Liegenschaften,
bewegliche Giter und biomedizinische Gerdte. Die
laufenden Ausgaben fiir das Gesundheitswesen lassen
sich fiir das Jahr 2017 auf 1.288,701 Millionen Euro
beziffern. 98,04% davon werden direkt vom
Sanitdtsbetrieb getragen. Die Ausgaben des
Sanitdtsbetriebs setzen sich vornehmlich aus den
Personalkosten (47,61%, davon betreffen 14%
Verwaltungsangestellte)] und den Kosten fir die
Gesundheitsdienste (23,36%) zusammen. Es folgen die
Kosten fiir den Erwerb von Giitern (14,11%), fir die nicht
gesundheitlichen Dienstleistungen (7,52%) und sonstige
Kosten (7,40%).

Dati statistici per
I‘Alto Adige

La spesa sanitaria pubblica & rappresentata per il 98,43% dalla
spesa corrente e per il rimanente 1,57% dalla spesa per
investimenti (in beni immobili, beni mobili ed attrezzature
biomediche). La spesa sanitaria corrente & quantificabile nel
2017 in 1.288,701 milioni di euro ed & costituita al 98,04% dalla
spesa dell'Azienda Sanitaria. La stessa si compone
principalmente della spesa per il personale (47,61%, di cui 14%
personale amministrativo) e della spesa per i servizi sanitari
(23,36%). Altre componenti di spesa sono gli acquisti di beni
(14,11%), i servizi non sanitari (7,52%) e altro (7,40%). La spesa
sanitaria per investimenti nel 2017 ammonta a 20,614 milioni di
Euro, sostenuta per il 71,08% direttamente dalla Provincia e per

la restante parte dall'Azienda Sanitaria.

Statistische Daten fir
Sudtirol

Die insgesamt vom Sanitdtsbetrieb und vom Land
getragenen Investitionskosten fir das Gesundheitswesen
beliefen sich im Jahr 2017 auf rund 20,614 Millionen

Euro.

Die laufenden Pro-Kopf-Ausgaben lassen sich fiir das Jahr
2017 auf 2.392 Euro beziffern, mit einem leichten

Anstieg von 1,14% im Vergleich zum Vorjahr.

29,3% aller Patienten und Patientinnen sind derzeit
chronisch krank und bendtigen 77% der finanziellen
Ressourcen der Gesundheitsversorgung (Tendenz

steigend).

Dati statistici per
I‘Alto Adige

La spesa sanitaria per investimenti nell’anno 2017 ammonta a

Euro 20,614 milioni di Euro.

La spesa sanitaria pro-capite corrente nel 2017 ammonta a
2.393 Euro, in lieve crescita (+1,14%) rispetto all'anno

precedente (2.366 Euro costanti).

29,3% della popolazione soffre di almeno una malattia cronica e
richiedono il 77% delle risorse finanziarie nell’assistenza

sanitaria (tendenza in aumento)
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Leistungsangebot

Betreute in den Seniorenwohnheimen
und Pflegeheimen, die zum Teil auch
Kontakte mit den Privatkliniken und
Ambulatorien im Lande haben

Euro im Sozialbereich ausgegeben
(Landessozialfonds, einschlieflich
Pflegegeld)

Arbeitsunfille, davon sind fir ca. 60%
der Félle konkrete RehamaBnahmen
erforderlich.

Gamma delle prestazioni

4.239

477.108.000

15.277

Gli utenti nelle residenze per anziani e
nei centri di degenza

Euro la spesa nel settore sociale (Fondo
sociale provinciale, incluso I'Assegno di
cura)

Gli infortuni sul lavoro, di cui il 60% dei
casi richiede delle attivita riabilitative
concrete

Malattie croniche

* Le malattie croniche costituiscono la principale causa di morte quasi in tutto
il mondo. Si tratta di un ampio gruppo di malattie, che comprende le
cardiopatie, le neoplasie, il diabete, le malattie respiratorie croniche ed altre.
Oltre ad avere un alto tasso di mortalita, le malattie croniche possono essere
anche particolarmente invalidanti, cosi che la lotta a queste malattie

rappresenta una priorita per la salute pubblica.

Le malattie croniche si manifestano clinicamente soprattutto in eta anziana,
quindi esiste una correlazione tra eta media della popolazione e prevalenza

dei malati cronici.
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Malattie croniche

Fra le categorie piu diffuse delle malattie croniche figurano le patologie
cardiocircolatorie (ipertensione, arteriosclerosi, coronaropatie ecc.). | tumori, le
malattie delle vie respiratorie (asma bronchiale e BPCO), e le patologie
metaboliche come il diabete di tipo 2. Fra le malattie croniche neurologiche
spiccano la demenza, il morbo di Parkinson, I'epilessia, il morbo di Alzheimer e la
sclerosi multipla. Altre malattie che svolgono un ruolo determinante in questo
contesto sono le malattie dell’apparato muscolo-scheletrico, come le patologie
reumatiche, ma anche i disturbi psichici e comportamentali sono molto in

aumento. w
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Popolazione assistibile residente

L'Ufficio provinciale di statistica (ASTAT) definisce la popolazione provinciale
ufficiale al 31 dicembre dell'anno di riferimento, sulla base dei dati forniti dagli
uffici anagrafici di tutti i comuni dell'Alto Adige. Questa popolazione annovera
tutti i residenti in vita al 31 dicembre, escludendo quindi i soggetti che risultano
aver abbandonato la popolazione nel corso dell'anno (per morte od
emigrazione), e che per una parte dell'anno sono stati comunque in carico al
SSP.

Per il calcolo degli indicatori, dove non diversamente indicato, e utilizzata la w

popolazione ufficiale ASTAT.

GRUPPE
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Attivita di pronto soccorso

* Accessi ai servizi di pronto soccorso:
256.018

* Accessi che hanno dato luogo a
ricovero: 31.815, pari al 12,4%

W
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Assistenza ospedaliera per acuti

* Posti letto per acuti: 1.682, pari a 3,2
per 1.000 abitanti

* Ricoveri per acuti: 79.332
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Assistenza ospedaliera per post acuti

g N ! ¢ Posti letto convenzionati per post-
i e acuti: 363 paria 0,73 per 1.000

" B abitanti

b 5

'}‘ Z * Ricoveri per post-acuti: 6.023
saiila >

L’intervento odierno

* L'amministratore di sostegno (a.d.s.) dalla
L. 9 gennaio 2004, n. 6 alla attuale prassi e
giurisprudenza;

* | reati contro gli anziani “vulnerabili” dalla
circonvenzione d’incapace (art. 643 c.p. )
alla minorata difesa (art. 61, co. 1, n. 5,

c.p.);

* Cenni sulla recentissima normativa sul c.d.
“testamento biologico” (L. 22 dicembre
2017, n. 219, entrata in vigore il 31
gennaio 2018).
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Alzheimer Sudtirol Alto Adige al servizio delle
famiglie colpite dalla malattia alzheimer.bz.it

Fondata da medici specializzati e da familiari interessati nel 1999, I'associazione
bilingue ASAA si impegna a sostenere i malati di demenza e i loro familiari nella vita
di tutti i giorni. Pertanto, nel tempo sono stati istituiti i sgg. servizi: il telefono
amico, una piccola biblioteca specializzata e il sito asaa.it ovvero alzheimer.bz.it
con tante informazioni dettagliate, i gruppi di auto mutuo aiuto (a Bolzano,
Merano, Vipiteno, Chiusa), le schede informative su diversi aspetti della malattia,
una guida pratica (Diagnosi Alzheimer: che fare?).

| ns. convegni informativi e le conferenze organizzate in tutta la Provincia,

incontrano da sempre molto interesse di pubblico. Quindi siamo riusciti a

sensibilizzare anche il grande pubblico sulla malattia e sul suo impatto sulle famiglie

e sulla societa. L’ASAA risiede a Bolzano, in Piazza Gries 18 (Pal. Altmann), dove si
svolgono tutte le attivita, anche i colloqui personali (da prenotare). Orari d’ufficio: E 0 s
LU-MER-VEN ore 17-19; tel. 0471/ 051 951. Da poco, c’é anche un numero verde:
800 660 561, LU-VEN ore 9 - 18.
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Negli ultimi anni la demenza é divenuta una patologia molto frequente a causa

del progressivo invecchiamento della popolazione. Si tratta di una malattia
particolare, che comporta un grande coinvolgimento emotivo nelle persone che
vivono assieme al malato.

Il progressivo e inevitabile disgregarsi della personalita del paziente causa infatti
una grande sofferenza all’interno del nucleo familiare. Questo sviluppo si dimostra
anche nella nostra Provincia Autonoma, ricca di servizi socio-sanitari. Vi puo essere

un vero e proprio “rifiuto” della malattia. La separazione dal proprio caro e spesso
lenta e dolorosa. Talvolta la demenza mina la stessa dignita del paziente e mette w

a dura prova le capacita psico-fisiche del “care-giver” (colui che si occupa
GRUPPE

del malato).
GRUPPO

hgunﬂ1w



ASAA ha sviluppato negli anni collaborazioni con le piu importanti societa
scientifiche dell'area delle demenze. ASAA & guidata da un consiglio direttivo,

nel quale sono rappresentati gli interessi dell'Associazione (famigliari, operatori,
volontari).

| compiti dell'ASAA si sono riflessi in questa mostra e nei suoi scopi.
Infatti I'Associazione ha alcune finalita strategiche, come:

* far conoscere la malattia,

* richiamare |'attenzione degli operatori della salute e del sociale sulle esigenze
di cura e di assistenza,

* richiamare l'interesse dei decisori politici sulla sofferenza globale che
si accompagna alla malattia.

1. ASAA e il diritto di cittadinanza degli ammalati di demenza
2. Far conoscere la malattia senza pregiudizi

3. |l diritto alla diagnosi e alle cure

4. ASAA ed i luoghi delle cure

5. ASAA e il caregiving in una societa in profonda trasformazione
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ASAA e il diritto di cittadinanza degli ammalati di demenza

Una visione negativa della vecchiaia e delle malattie che 'accompagnano ha
determinato una visione delle demenze negativa e senza speranza,
mettendo in dubbio di diritto di cittadinanza di chi @ ammalato.

Rappresenta un dovere morale per tutti sostenere le persone ammalate su un
piano di normalita; la malattia non cancella il diritto ad una vita insieme con
le persone sane.

Questi ammalati chiedono di fare scelte, di mantenere i contatti con il prossimo

secondo le loro priorita. Nella societa moderna siamo arrivati a dare per scontato w
che debilitazione e non autosufficienza escludano la possibilita di una simile

autonomia” E 0 s
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Qualunque intervento mirato a garantire una migliore qualita della vita (pur con

i molti limiti che questa dizione assume nella persona in fase avanzata di malattia)
e doveroso nel nome della comune appartenenza alla comunita civile. Quindi
nessun risparmio si giustifica, come non si giustificherebbe nel caso di altre
condizioni di sofferenza in altre eta della vita.

Il diritto alla cura delle persone affette da demenza si fonda sul fatto che esse
mantengono uno status di cittadini “Tratti di umanita baluginano continuamente,

come la piccola fiamma di un lumicino. E’ la vita che dimostra cosi di essere .
invincibile” (Salvatore Mannuzzu, 2014).
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Far conoscere la malattia senza pregiudizi

| lavori di sensibilizzazione e le relazioni pubbliche, hanno avuto lo scopo principale
di far conoscere la malattia al grande pubblico.

I messaggio che é stato trasmesso era quello che la malattia colpisce nel profondo
le persone, ma che non vi & nulla di strano o di pericoloso nelle sue manifestazioni.
Quindi non vi & nulla da nascondere quando un proprio caro manifesta sintomi che
inducono a pensare ad un disturbo cognitivo.

EOS
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Purtroppo invece & ben noto quanto sia pesante lo stigma che ancora circonda

la malattia di Alzheimer; questo rallenta la presa di coscienza della malattia

da parte degli ammalati e delle loro famiglie e quindi il ricorso al medico

di medicina generale. Ma anche questi talvolta ha remore ad affrontare a viso
aperto le difficolta connesse con la diagnosi e la sua comunicazione. L'ammalato
stesso & spesso incapace di affrontare la sua malattia e quindi nelle prime fasi
tende a nascondere a sé e agli altri la sintomatologia. E’ una condizione dolorosa,
che non caratterizza altre malattie croniche, che in questi anni ha provocato molte

sofferenze sul piano soggettivo, ma anche molti danni alla crescita di un’adeguata ' '

cultura della cura della demenza.
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Il nascondimento imposto dalle famiglie ha portato infatti ad un allungamento
del periodo prima della diagnosi, con conseguenze negative sulla possibilita di
intervenire per ridurre la sintomatologia ed evitare I'eventuale eccesso di disabilita.

La famiglia ancora oggi vive con angoscia la diagnosi, angoscia che si riflette pil

o meno direttamente sull'ammalato, che comprende la riduzione progressiva delle
proprie capacita cognitive, e, allo stesso tempo, intuisce la crisi della famiglia,

che non e in grado di affrontare la situazione con la necessaria lucidita.

w
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Lo stigma talvolta induce le famiglie a rifiutare la diagnosi; ma per costruire

un chiaro progetto di cura, che deve durare per anni é indispensabile I'alleanza

di paziente e famigliari con il medico di fiducia; quindi tale progetto non puo essere
fondato su basi fragili di una diagnosi non comunicata e/o non recepita.

In questo ambito sono di scarsa utilita, se non dannose, le varie fonti
di informazione collegate a internet, perché spesso diffondono paure ingiustificate.

Associazioni come ASAA hanno visto aumentare il proprio ruolo, perché portatrici
di messaggi educativi chiari, senza interessi di parte, allo solo scopo di ridurre
le difficolta psicologiche e pratiche di chi direttamente o indirettamente si trova
a contatto con la malattia. Su queste tematiche i gruppi di autoaiuto e gli incontri E 0 s
individuali esercitano una funzione di grande rilievo pratico.
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Il diritto alla diagnosi e alle cure

La diagnosi di demenza non é certo un atto semplice, in quanto I"approccio deve
essere per forza multidimensionale.

Vi sono vari livelli di competenza che devono intervenire nelle specifiche situazioni;
a questo fine & necessario che alla base vi sia un convincimento sull’utilita
di raggiungere conclusioni diagnostiche accurate.

Contemporaneamente sono da evitare inutili e complicati percorsi dedicati

a pazienti dei quali sia chiara 'origine dell’alterazione cognitiva. w
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Un aspetto critico riguarda la comunicazione della diagnosi, ed in questo contesto
spesso il passaggio pil delicato & quello rivolta alla famiglia.

Anche in questo ambito ASAA svolge un ruolo importante di mediazione tra gli
operatori e chi fruisce dei servizi, agendo da ponte senza interessi di parte.

Anche in questo ambito il counseling e gli incontri nei gruppi di auto mutuo aiuto
hanno un ruolo di grande utilita pratica.

€ sempre un compito gravoso e difficile. E 0 s
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Nonostante |'esperienza maturata in tanti anni I'accompagnamento in questa fase
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Curare una persona affetta da demenza & compito difficile e gravoso; cid va sempre
ricordato a chi tenta di semplificare I'approccio clinico, dedicandovi scarsa

attenzione al diritto del paziente alla cura, a prescindere.

A questo proposito & sempre opportuno che qualsiasi scelta sia compiuta con

il parere dei famigliari, soprattutto quando si tratta di adottare un atteggiamento

di tipo palliativo: la cura del dolore e fondamentale nel paziente con demenza
perché la sofferenza peggiora sia la cognitivita che il comportamento, mentre un
trattamento specifico certamente migliora per la qualita della vita.

Anche la cura dei disturbi comportamentali presente aspetti peculiari in quanto un
atteggiamento tollerante da parte dei caregiver a contatto con il paziente permette
di ridurre la sintomatologia e quindi anche la somministrazione di farmaci sedativi.

Sul piano terapeutico vanno considerate anche le condizioni di polipatologia e
polifarmacologia con il rischio di interazioni, ed il rischio di somministrare farmaci
che esercitano un effetto negativo sulle funzioni cognitive.

Le cure di fine vita rappresentano un punto estremamente delicato perché non
sempre l'interesse del malato si trova al centro delle decisioni.

ASAA svolge anche in questo campo un'azione importante di difesa dell'ammalato
e dei suoi diritti, sia sul piano della coscienza civile, sia su quello dell’azione rivolta
ai decisori.

w
€0S
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ASAA ed i luoghi delle cure

Un ruolo importante di ASAA si esercita nell'ambito dell'organizzazione delle cure.

L'azione dell'Associazione sui decisori politici & di grande importanza al fine
di richiamare I'attenzione sui problemi pit veri e per consigliare le soluzioni
maggiormente sperimentate anche a livello internazionale.

Un aspetto fondamentale & rappresentato dal ruolo dei PDTA -Piani

Diagnostico — Terapeutico — Assistenziali- per le demenze: Infatti sono la base per
accompagnare il paziente e la sua famiglia in maniera non frammentata tra i diversi
pezzi del sistema.

I PDTA & in grado di indicare un’organizzazione che copre sia gli aspetti
strettamente clinici sia quelli assistenziali.

Le cure farmacologiche possono avere un ruolo importante nel controllare
I'aggressivita e I'agitazione; pero e altrettanto vero che senza un’adeguata capacita E 0 s
di tolleranza da parte di chi assiste il rapporto di cura é destinato a fallire.

GRUPPE
GRUPPO

“Che cosa é piu importante: la salute o il benessere?” E’ il problema del senso della
vita che attraversa tutti i servizi per le persone affette da demenza; ma forse € una
problematica che non si arrivera mai a comprendere fino in fondo, alla quale dare
risposte soddisfacenti!

Un altro aspetto particolarmente delicato riguarda la possibilita di attuare una
riabilitazione motoria efficace in persone con compromissione delle funzioni
cognitive; questa, se attuata in modo opportuno, ottiene risultati significativi

nell’interesse del malato. w
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L’esecuzione di un progetto efficace richiede il coinvolgimento di molte figure
professionali, perché tutta I'equipe curante, compreso, se possibile, il principale
caregiver informale, deve partecipare a creare un’atmosfera di protezione.

E significativo ricordare che fino a pochi anni addietro le persone affette da
demenza non venivano nemmenao sottoposte ad intervento ortopedico
dopo frattura di femore.

ASAA esercita -quando necessario- una funzione di advocacy in difesa del singolo
cittadino ricoverato in una struttura sanitaria o assistenziale; ritiene pero w
preminente una forte azione educativa degli operatori, perché & il mezzo
piu efficace per garantire il rispetto della dignita dell'ammalato e la cure pil
adeguate. E 0 s
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ASAA e il caregiving (I’assistenza da parte di persone private,
prevalentemente straniere) in una societa in profonda
trasformazione

Nell'ultimo decennio sono cambiati gli stili di vita degli italiani ed anche quelli

di chi si dedica alla cura degli anziani ammalati. Il caregiving resta una realta
nascosta e dolorosa, che tende a diventare sempre pit drammatica con la crisi
economica che non sembra risolversi, e con il progressivo allentamento dei legami
famigliari.

Dati recenti dimostrano che e diminuita la fruizione dei servizi pubblici, per motivi
non ancora evidenti con un contemporaneo aumento di quelli forniti privatamente.

EOS

GRUPPE
GRUPPO




Dall’anno 2000 I'eta media dei malati di demenza assistiti a casa & passata da 73.6
anni a 78.8, mentre |'eta media dei caregiver & passata da 53.3 anni a 59.2 nello
stesso periodo di tempo.

Inoltre la condizione di solitudine della diade paziente-caregiver é passata dal 23
al 30%. Questi dati, se avvicinati a quelli noti da molti anni sullo stress emotivo e
fisico del caregiver, delineano un quadro in peggioramento molto preoccupante.
Si arrivera ad una realta sociale nella quale pochi cittadini affetti da demenza

riusciranno a rimanere nelle proprie abitazioni, assistiti in modo dignitoso. w
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Il binomio invecchiamento-solitudine impone alla collettivita di ripensare al ruolo
del caregiving (da parte di persone private, prevalentemente straniere,
di assistenza) con molta attenzione.

Non si puo infatti ritenere che questo meccanismo di compenso possa durare
ancora per molti anni, anche considerando la crescita sociale ed economica
di alcuni paesi di origine delle badanti.

EOS
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Il medico deve capire che spesso I'assistenza richiede un forte coraggio,
che va sostenuto; il suo supporto diviene spesso il determinante principale
del rimanere o meno a casa dell’anziano ammalato di demenza.

Le domande che si pongono vanno da quelle che potrebbero apparire piti semplici,
sulle modalita assistenziali di ogni giorno a quelle pit drammatiche sulle decisioni
da prendere.

Il medico, assieme all’equipe multiprofessionale deve farsi carico della sofferenza
soggettiva del paziente, in particolare nelle prime fasi della malattia,
e del caregiver.

EQS
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Gabriella Rella Sportello sociale Spi/Lgr

‘ J orrei sottoporre all’atten-

zione il ruolo del caregi-
ver con un interesse partico-
lare alla condizione di coloro
che si occupano dell’accudire
a domicilio i propri familiari
non autosufficienti, e la con-
sapevolezza delle difficolta di
chi vive questa situazione.

Il caregiver

Caregiver  significa  letteral-
mente “colui/colei che fornisce
cure”, accudisce cioé qualcuno
che ha subito una diminuzione o perdita di au-
tonomia per vari motivi (demenza, disabilita, ...).
Il peso dell’assistenza percepito dal caregiver si
traduce in un disagio psicologico caratterizzato
da ansia, depressione e malessere fisico e in un
carico soggettivo che investe gli aspetti socia-
li ed economici dell’assistenza. Si tratta di un
concetto multidimensionale che si ripercuote
in modo globale sulla personalita. Possiamo di-
stinguere un caregiver professionale (dove chi
presta cure & personale specializzato e abilitato,
es. infermiere, badante, assistente domiciliare,
ecc.) e un caregiver essenziale e sotterraneo che
e quello familiare (in cui il caregiver sta accan-
to, supporta e permette la quotidianita di un
proprio caro ammalato).

La demenza e — come gia spiegato dai precedenti
relatori il dottor Wenter e Moreno — un insieme
di sintomi causati da una malattia cronica e pro-
gressiva che colpisce il cervello e che comporta
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SOSTENERE
| CAREGIVER

la compromissione di facolta
mentali, di aspetti inerenti
l'affettivita e l'emotivita, il
comportamento e la perso-
nalita. Questi sintomi inter-
feriscono con le normali at-
tivita quotidiane del malato
fino a renderle impossibili,
con perdita parziale o com-
pleta dell’autonomia.

In Italia circa I'80 per cen-
to delle persone colpite da
demenza sono assistite a
casa da familiari e, tra que-
sti, sono soprattutto le donne a svolgere que-
sto ruolo. E urgente affrontare il riconoscimen-
to del lavoro di cura con una legge nazionale
che riconosca questo ruolo ed eviti, soprattutto
a molte donne, il destino di una vecchiaia po-
vera per mancanza di contributi previdenziali
adeguati per maturare una pensione dignitosa.

Caregiver familiare, ovvero quella persona quasi
sempre donna che si prende cura in modo gra-
tuito, continuativo e quantitativamente signifi-
cativo di familiari del tutto non autosufficienti
a causa di importanti disabilita. Ma il caregiver
purtroppo a tutt'oggi per i politici € inesisten-
te ovvero a volte promettono meraviglie per poi
dimenticarsene totalmente dal giorno successi-
vo alle elezioni.

Aver cura stanca
La demenza ¢ una malattia che coinvolge tutta
la famiglia sia per 'impegno assistenziale che



per gli aspetti emotivi e relazionali. Il caregiver
¢ dunque un’attivita difficile e destabilizzante.
Come emerge dalla maggior parte degli studi
al riguardo, il caregiver esperisce rabbia, stan-
chezza, senso di colpa (per il timore di non es-
sere adeguato al compito), o percepisce una pro-
pria supposta ‘inutilita’.

Dal punto di vista psicologico sono i sintomi
depressivi e i problemi d’ansia il vissuto piu
diffuso nel caregiver (stress cronico). La tensio-
ne del caregiver finisce per manifestarsi anche
sul piano fisico (gia provato dalle incomben-
ze pratiche) ed & quindi piu facile trovare in
queste persone problemi gastrici, mal di testa,
dolori dovuti anche alle manovre pesanti che
attuano, e tutta una serie di disfunzioni im-
munitarie e problematiche che spesso derivano
dal non avere tempo e risorse per poter cura-
re se stessi. L'assenza di spazi dedicati al pro-
prio benessere puo essere deleteria e compor-
tamenti alimentari e abitudini che sono sfogo
(come alcool o fumo) portano nel lungo termi-
ne in alcuni casi a conseguenze nefaste a livel-
lo psico-fisico.

Aver cura di chi si prende cura

Per il caregiver: auto-tutelarsi.

“Il caregiver principale non deve diventare
esclusivo ma deve poter concedersi dei momen-
ti per vivere altri ruoli relazionali importanti e
per dedicarsi a se stesso e ai propri interessi”.
Ricordare a se stessi che si &€ importanti per sé
e per il malato, informarsi, considerare i pro-
pri limiti, soddisfare i propri bisogni e interes-
si, condividere i problemi con la famiglia, non
avere paura o vergogna di ammettere le diff-
colta, farsi aiutare da esperti, prendersi periodi
di riposo, cercare sollievo morale parlando con
qualcuno in grado di ascoltare, qui importanti i
gruppi di auto mutuo aiuto.

I servizi socio sanitari che seguono il malato do-
vrebbero promuovere le competenze dei caregi-
ver e creare reti sociali. Ogni caregiver ha pro-
pri bisogni e situazioni peculiari: &€ importante
pianificare interventi sociali, clinici e riabilita-
tivi individualizzati partendo da una valutazio-
ne soggettiva del rischio stress e delle caratteri-
stiche individuali. Inoltre, da parte dell’équipe
sanitaria e del servizio sociale ¢ necessario:



® comunicare in maniera chiara la diagnosi e le
fasi della malattia per consentire al caregiver di
acquisire una buona conoscenza di quello che
sta accadendo e accadra;

e informare e dare consigli pratici su come ge-
stire i problemi assistenziali informare/orienta-
re rispetto alle risorse (servizi pubblici e privati,
centri, attivita, ecc.) presenti sul territorio au-
mentandone l'accessibilita.

“La conoscenza della malattia, delle risorse a di-
sposizione e i consigli su come gestire i problemi
assistenziali puo attenuare il senso di frustrazio-
ne provato in alcune fasi della cura e rafforzare
laffetto e la gratitudine del caregiver”.

Il supporto sociale percepito dal caregiver ¢
dato dalla possibilita di recuperare informazio-
ni (sulla malattia, sui servizi a disposizione) e
consigli pratici sull’assistenza, di condividere
I'esperienza (attraverso gruppi psicoeducativi,
di auto-mutuo-aiuto e di supporto — anche non
professionali) e di apprendere strategie di adat-
tamento (tecniche di gestione dello stress e di
rilassamento, ecc.).

Favorire nel caregiver l'accettazione e la consape-
volezza della malattia e dei cambiamenti ad essa
connessi, attraverso percorsi di aiuto e suppor-
to psicologico, counseling, meglio se individuali,
attribuendo un “senso” al proprio ruolo.

Gli interventi di sostegno (in gruppo o indivi-
duali) dovrebbero essere organizzati in maniera
da non richiedere eccessivo investimento di tem-
po personale ed energie psicofisiche al caregiver!

Per I'organizzazione dei servizi:
integrazione, parola d’ordine!
Promuovere un’integrazione robusta ospeda-
le — territorio, nonché pubblico — privato, per
ottimizzare il supporto alle famiglie e fornire
un’assistenza continuativa.

Fornire una adeguata formazione al personale
medico e di assistenza che opera all’interno del-
la rete territoriale. Diffondere la pratica della
valutazione degli interventi, per individuare e
replicare cid che funziona.

Ridisegnare la politiche locali di intervento
sulle demenze rendendo la rete dei servizi socio
sanitaria integrata (es. il modello assistenziale a
rete che promuove la domiciliarita).

Il sostegno a chi si prende cura degli anziani
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con demenza individuando nel caregiver la va-
riabile cruciale del percorso di cura della per-
sona con demenza predisponendo alcuni stru-
menti integrati:

a. informativo: una guida per chi si prende cura;
b. psico-educativo per il sostegno emotivo ai
caregiver.

A partire dalla complessita della cura della de-
menza e le diverse professionalita coinvolte
nella malattia, il progetto ha preso avvio dal-
la volonta di implementare la formazione dei
caregiver formali (operatori socio-sanitari quali
Oss, assistenti familiari, domiciliari, infermie-
ri) e informali (familiari e volontari) nell’ambi-
to della relazione d’aiuto.

Importante la nascita di gruppi di auto aiuto in
diversi territori nazionali ed europei; 'apertura
che si sta diffondendo di un Alzheimer Caffe,
uno spazio informale di informazione e suppor-
to per i familiari che possono portare con sé il
congiunto ammalato. m



Conclusioni

NON AUTOSUFFICIENZA:

E URGENTE

UNA LEGGE NAZIONALE

Oliviero Capuccini Spi nazionale, Dipartimento Socio-sanitario

0 seguito con attenzione

le relazioni introduttive
di Gastone Boz e Carlo Falavi-
gna, gli interventi che si sono
alternati, ricchi di spunti e di
suggestioni, che saranno utili
per lattivita di contrattazio-
ne sociosanitaria con le azien-
de sanitarie locali e gli ambi-
ti sociali.
Le condizioni di disagio e di
sofferenza delle persone non
autosufficienti,  prevalente-
mente anziane con patologie
invalidanti e con diverse forme di demenza,
stanno diventando insostenibili per le famiglie,
vista la carenza conclamata di servizi dedicati
per tali patologie, quali i centri diurni dove po-
ter seguire la terapia multimodale.
Le patologie che colpiscono le popolazioni anzia-
ne richiedono un sistema di welfare in grado di
rispondere a una emergenza sociale, che deve es-
sere affrontata con adeguati strumenti. Di con-
seguenza la politica deve farsi carico del grande
tema dell’invecchiamento della popolazione.
Nell’attuale contesto assistiamo a un positivo
trend di anni di vita guadagnati che sono il ri-
sultato di diversi fattori, tra i quali le migliori
condizioni di lavoro e di vita, e una sanita inte-
sa anche come promozione della salute.
Gli interventi di questa mattina hanno messo in

evidenza come queste pato-
logie, per la gran parte, sono
determinate dall’invecchia-
mento della popolazione ed
espongono il sistema di wel-
fare a nuove e inedite pro-
blematiche, che richiederan-
no percorsi di assistenza e
cura continuativa a persone
cul va garantita comunque
la dignita.

Sia Boz che Falavigna han-
no incentrato le loro relazio-
ni sull’invecchiamento della
persona mettendo a valore il rapporto intergene-
razionale nella trasmissione del sapere e dei me-
stieri. Considerando l'anziano non un peso ma
una risorsa su cui la societa puo fare conto. Que-
ste attivita sono azioni di prevenzione che aiuta-
no a invecchiare meglio e piu a lungo in salute e
alla societa costano poco.

Inoltre consentono di ritardare I'insorgere del-
la non autosufficienza, e allontanare le patolo-
gie degenerative quali le demenze legate all’eta.
Nel suo intervento, Christian Wenter ha il-
lustrato come queste patologie in prospettiva
tenderanno ad aumentare con il crescere degli
anni di vita e la sola ricerca scientifica non sara
sufficiente.

Gia oggi si avverte la necessita di un nuovo ap-
proccio per I'invecchiamento della popolazione,
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che favorisca percorsi di prevenzione per allon-
tanare nel tempo l'insorgere di queste terribi-
li patologie.

La gran parte delle famiglie di questi anzia-
ni deve fare i conti con una risposta del tut-
to insufficiente a questi nuovi e inediti bisogni
a causa di carenza delle reti di servizi dedicati.
La non autosufficienza non pud essere lasciata
alla sensibilita delle giunte regionali che sono
chiamate a governare queste difficolta con scar-
si finanziamenti, come nel caso del fondo nazio-
nale per le non autosufficienze.

Il sindacato dei pensionati, unitariamente, ri-
tiene che non sia piu rinviabile da parte del
Parlamento 'approvazione dei livelli essenziali
delle prestazioni, che dovranno garantire la pre-
sa in carico della persona in modo uniforme su
tutto il territorio nazionale.

La non autosufficienza in un paese civile come il
nostro non puo essere affrontata con le poche ri-
sorse stanziate a livello nazionale, che vengono
per la gran parte destinate al trasferimento mo-
netario, con un criterio risarcitorio, quando al
contrario ci sarebbe bisogno di servizi sociosa-

* _
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@iie il suo intervento
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nitari, distribuiti nei territori e di strutture se-
miresidenziali per favorire la domiciliarita.

Al contrario ['unica misura universale di cui di-
sponiamo nel nostro Paese ¢ I'indennita di ac-
compagnamento, che, tra l'altro, viene ricono-
sciuta solo in condizioni di massima fragilita
della persona.

Mantenere questo approccio sulla non autosuf-
ficienza significa scaricare il maggiore onere e
la maggiore incombenza dell’assistenza e della
cura della persona sulla famiglia. Noi pensia-
mo che questo approccio non sia pitt sosteni-
bile, per questo & urgente una legge nazionale
che sia adeguatamente finanziata dalla fiscali-
ta generale.

Nel contesto attuale sono poche le regioni che
hanno adottato modelli integrati tra il sistema
di servizi sociosanitari e i trasferimenti mone-
tari per l'assistenza della persona nel proprio
domicilio.

Su scala nazionale siamo in presenza di realta
molto diverse da Regione a Regione (e a volte
anche all’interno dalla stessa Regione). Ci tro-
viamo quindi difronte a diseguali diritti, in ef-




fetti il contrario di cio che prevede 'articolo 32
della nostra Costituzione sul diritto universale
e primario alla salute e cura.

Questa mattina diversi interventi hanno ri-
marcato come sia disattenta la politica su que-
sta emergenza. Chi ha sollevato la questione ha
perfettamente ragione: oggi possiamo afferma-
re che in Parlamento non c’¢ quella sensibili-
ta necessaria per affrontare questa problematica
che rappresenta un’emergenza nazionale.

A un anno dalla formazione del governo gial-
lo-verde, nonostante le ripetute sollecitazioni
di richiesta di incontro, si € registrata una tota-
le assenza di attenzione alle problematiche che
abbiamo piu volte sollevato.

Un primo incontro € stato fissato per il prossi-
mo 25 giugno, e per come & stata formulata la
convocazione si puo intuire che sara una riunio-
ne che non produrra risultati soddisfacenti. Ol-
tre a Cgil, Cisl, Uil e Spi, Fnp e Uilp, al tavolo
ci saranno tutte le sigle che rappresentano le as-
sociazioni della disabilita.

Senza fare polemica, la politica tutta, che si & al-
ternata alla guida del paese, sembra non esser-
si accorta di questa emergenza sociale che inte-
ressa circa tre milioni di persone di cui circa un
milione affette da varie forme di demenze, con
600mila malati di Alzheimer.

Di fronte a questi numeri il Fondo per le non
autosufficienze, finanziato con 570 milioni
di euro, & del tutto inadeguato e insufficien-
te, tenendo conto che il 50 per cento ¢ desti-
nato alle disabilita gravissime, che riguarda
circa 60mila persone. A queste risorse vanno
aggiunte quelle per finanziare I'indennita di
accompagnamento.

Inoltre i diversi rapporti di ricerca sulla non au-
tosufficienza ci dicono che in molte regioni, ne-
gli ultimi anni, sono diminuite le prestazioni
di Adi e di Sad. Infatti ad oggi poche sono le
regioni che garantiscono buone pratiche e ade-
guati servizi di assistenza domiciliare.

La domiciliarita ha bisogno di essere supportata
con servizi calibrati sul bisogno assistenziale, a
carattere multidisciplinare e multidimensiona-
le. Per tutte le non autosufficienze, in partico-
lare per chi & affetto da demenze, sono del tutto
insufficienti le poche ore all’anno di Adi o Sad,
e i relativi trasferimenti monetari.

I nuovi scenari di cura previsti dal piano nazio-
nale delle demenze richiedono una concreta rete
integrata dei servizi con un approccio multidi-
mensionale, che favorisca il rallentamento del
processo degenerativo della malattia.

Vanno sperimentate nuove forme di assistenza
socio-sanitaria con strutture diurne che stimo-
lino la persona, tenendola impegnata nel corso
della giornata con attivita di relazioni sociali,
prendendo a riferimento le Rsa aperte o i villag-
gi Alzheimer, come avviene in Lombardia. Cosi
anche un buon modello & rappresentato dai ser-
vizi diurni di Bolzano, che assistono la persona
affetta da queste patologie con attivita di sti-
molo, per evitare di sprofondare nella solitudi-
ne quando la malattia inizia a manifestarsi.

Ci sono servizi che vanno potenziati con un per-
sonale dedicato a supporto, fondamentali per chi
¢ affetto da queste patologie. Momenti di vita so-
ciale, come ad esempio la tango terapia, il Caffe
Alzheimer, le attivita culturali di varie natura,
sono le buone pratiche che auspichiamo.

Spi, Fnp e Uilp, con il documento unitario sul-
la non autosufficienza dello scorso anno, rilan-
ciato nella piattaforma unitaria alla base della
manifestazione dei pensionati del 1° giugno,
intendono dare seguito alla mobilitazione nel
paese per creare la necessaria attenzione nei con-
fronti della politica tutta e della stessa maggio-
ranza di governo affinché in tempi brevi questa
emergenza nazionale trovi le giuste risposte,
che solo una legge nazionale sulla non autosuf-
ficienza potra dare. m



ALZHEIMER:

LE NOSTRE PROPOSTE
PER SOSTENERE
MALATI E FAMIGLIARI

Anche per ' Alto Adige Sudtivolo alla fine del convegno ¢ stata presentata una piattaforma che
sard punto di partenza per la prossima negoziazione con le istituzioni.
Pubblichiamo le slide che ne riassumono i punti principali.

| SERVIZI PER GLI ANZIANI- DIENSTLEISTUNGEN AN SENIOREN

Ospedal - Krankenhauser f
Centri assisstenza diurna - Tagesstatte 19
Mense - Mensen J
Residenze - Altenheime 6
Strutture di accompagnamento - Begleitseinrichtungen 17
Sportelli socio santario - Sozial-und Gesundheitssprengel | 20
Uteriori punti di riferimento - Weitere Beratungsstellen 4
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Obiettivi Unsere Plattform

Considerare IN'Alzheimer unmna malattia a
tutti gli effetti

Die Alzheimerkrankheit muss in der Tat
als Krankheit betrachtet werden;

I costi relativi ai ricowveri di ogni tipo, a
totale carico della sanita

Die Kosten fur jegliche Art der Betreuung
gehen zu Lasten des Gesundheitswesens;

Aumentate le capienze degli attuali
nuclei Alzheimer e la creazione di nuove
recettivita

Die Kapazitat der Alzheimerabteilungen
erhohen und Nneue schhaffen;

Le liste di attesa, degli affetti da Alzheimer,
debbono avere la precedenza nei ricoveri in
strutture

Die Wartelisten der Alzheimerkranken
mussen VVorrecht bei Aufnahmen in Heimen
haben;

La formazione degli operatori che esercitano
all’interno delle strutture e quelli che si
recano a domicilio devono essere
assoggettati a formazione continua

Jene, die in den Heimen oder in der
Hauspflege den Dienst leisten, mussen eine
standige Fort- und Weiterbildung besuchen.




Nel processo formativo devono entrare
anche i famigliari (con il supporto, anche,
psicologico) e le assistenti famigliari
(badanti) che operano a domicilio

An diesem Bildungsprozess sollen auch die
Familienangehorigen teilmnehmen (mit einer
psvychologischen Unterstlitzung) sowie die
Familienassistenten (Badanti), welche die
Hauspflege versorgen.

Nel percorso formativo devono far parte
anche i gruppi di mutuo-aiuto, detti nuclei
vanno riconosciuti e valorizzati tramite la
negoziazione sociale

Auch die Selbsthilfsgruppen sollen in diesem
Bildungsprozess eingebunden werden und
durch die soziale Verhandlungstatigkeit
volle Anerkennung finden.

Dare corso alla composizione dell’albo delle
Assistenti Famigliari, la cui qualita,
professionalita, trasparenza siano certificate
da appositi corsi organizzati dall’ ente
pubblico, come peraltro previsto dalle
norme vigenti all’oggi inattuate

Eine Erhebung und die Eintragung in einem
Berufsregister der Familienassistenten
durchfuhren, damit die Qualitat, die
Berufsfahigkeit und die Transparenz durch
Kurse der offentlichen Verwaltung
bescheinigt werden kbnnen, so wie es von
den gelten Bestimmungen vorgesehen ist,
aber nicht angewandt wird.
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Che futuro per la previdenza?
Alzheimer: conosciamolo

L'lItalia delle leggi razziali é proprio cosi lontana?
La non autosufficienza in Lombardia

Generazioni verso I'Europa futura

Autonomie differenziate - Quali, come?

Basta violenza sulle donne

Area Benessere 2020

Le leghe Spi in Lombardia - leri, oggi, domani

Donne e societa quale bilancio?
Energia e dintorni

Gli anziani: vera risorsa

Area benessere - Speciale congresso
Qui si fa il futuro

Il respiro della legalita
Luciano Lama vent'anni dopo
Stereotipi: insieme si vince
Anziani si ma molto attivi
Negoziazione sociale
Disintermediazione Territorio
Area benessere 2018

Lavoro, stato sociale e diritti
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Salute quanto costa al cittadino?

Il danno sociale degli stereotipi

Generazioni a confronto

Dal voto alle donne alla Repubblica democratica
Area benessere 2017

Welfare and long term care in Europa
Guardando al futuro -

| progetti dei coordinamenti donne
Abbiamo stile

Il nostro Festival

Ricordare e costruire la pace

Area benessere 2016

La guerra nel corpo e sul corpo delle donne

Bilancio di mandato 2010-2013

La fragilita degli anziani

Tesseramento - Idea in comune

per una discussione

Il welfare e la long term care in Europa
Previdenza, quale futuro?








