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Una comunita amica delle demenze.

Percorsi e risultati attesi

Marco Trabucchi



June 21: “the longest day”
to remember
“the longest goodbye”



“1l tempo della demenza e una stagione della vita”
La DFC e il rispetto per ogni stagione.



w | Cos'e una comunita amica

Comunita Amica delle Persone con Demenza

Il termine Dementia Friendly Community che puo essere tradotto in
“Comunita Amica delle Persone con Demenza” o piu in breve “DFC” si
riferisce a un progetto di attivismo internazionale nato nell'ambito
dell’Associazione dei malati e dei familiari inglese Alzheimer’s Society per
combattere i pregiudizi e le discriminazioni che fanno della demenza una
delle malattie piu temute e incomprese dei nostri tempi.

Essere una Comunita Amica delle Persone con Demenza significa avere
un alto livello di consapevolezza pubblica della demenza e di cio che
comporta ed essere in grado di offrire supporto e comprensione alle
persone che ne sono affette e a coloro che se ne prendono cura
guotidianamente.

La Comunita Amica delle Persone con Demenza si adopera affinché chi e
toccato dalla demenza continui a far parte della propria comunita, possa
parteciparvi attivamente e preservare l'indipendenza il piu a lungo

ossibile. 4
P Segue...




Cos'e una comunita amica

Ha come obiettivo il vivere attivo delle persone che convivono con la
demenza e dei loro familiari, coinvolgendoli per identificare quali aspetti
della quotidianita vadano conservati e migliorati, quali difficolta si
incontrino nel vivere gli spazi pubblici e quale supporto sia richiesto per
favorire il benessere.

La Comunita Amica delle Persone con Demenza puo essere una citta, un
paese o una porzione di territorio in cui le persone affette da demenza
sono comprese, rispettate, sostenute e fiduciose di poter contribuire alla
vita della comunita: e costituita da singoli, aziende, organizzazioni, servizi e
gruppi religiosi che rispondono in maniera appropriata ai bisogni delle
persone con demenza.

Nel processo di creazione di una DFC, le stesse persone con demenza
ricoprono un ruolo fondamentale perché sono loro a dover indicare i
bisogni, le aspettative e i problemi di tutti i giorni all’interno della propria
comunita.

(Federazione Alzheimer Italia) s



Una comunita che usa la ragione per migliorarsi,
che ama la vita, crede nella propria storia,
e responsabile, generosa, curiosa.



| grandi scopi della citta amica delle demenze:

>
>
>

il rispetto della dignita e della liberta

la restituzione (gratitudine)

la costruzione di capitale sociale (una citta
migliore per tutti)

una vita piu decente per gli ammalati di
demenza e i loro caregiver a tutti i livelli di
gravita della patologia



Il rispetto delle “competenze d’amore”
prevale sulla logica burocratica della capacita
di intendere e di volere.

La DFC comprende, rispetta e valorizza.



Anche tu, ora, @
Condividi quell’amaro destino | W
Ricurvo su una sedia addossata al muro,

Come a proteggere il tuo scrigno

Di glorie esibite e ripudiate miserie ALCEO GIANANI
Affondate nell’insondabile mistero .

Di un incessante presente Alzhelmer
D1 cui non conservi memorie

Né piu coltivi progetti.

GRISONI

Eppure...
Ancora un profilo amico
T illumina di un disarmante sorriso

E la carezza di amorevoli parole

Intessute del pane dei ricordi ALZHEIMER D’ AMORE
. . . . . . POESIE E MEDITAZIONI

Risveglia I'eco di perdute emozioni RS

A inumidirti 'occhio e farti dire,

Scompaginando le nostre certezze, B

«Grazie per una giornata diversax.



@ - Se e vero che il miracolo della vita morale consiste, come
W gia affermato, nella capacita di restituire al mondo piu di
guanto si sia ricevuto, la politica dovrebbe garantire, a
livello minimale, che la reciprocita della cura possa
almeno assicurare uno scambio senza perdita.
Per la loro fragilita, gli umani continueranno ad
ammalarsi, a non camminare con il passo degli altri, a
patire regressioni infantilistiche, a delinquere ed essere
imprigionati; ma gli ospedali, le famiglie, le scuole o le

LUIGI ALICI

Il fragile e il prezioso

i carceri potranno cessare di essere considerati come pesi
morti per una societa accecata dal demone del profitto,
se sapremo trasformarli in luoghi elettivi della cura, dove

la reciprocita sperimenti ogni giorno il miracolo della
restituzione: unica “replica morale” di cui le persone
umane sono capaci, per vivere all’altezza del loro essere.
Fragile e prezioso.

(Luigi Alici, Il fragile e il prezioso, Morcelliana, 2016) 10



3.©

Tot NRTVemAL BERTRELAEDR

BREDAWELTIENIG
M'M

Robert D. Putnam

(New York: Simon & Schuster, 2000)
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Un incontro piu facile tra domanda (il bisogno
degli ammalati e delle loro famiglie) e la citta

che offre risposte.
La difficile ricerca di mediatori.
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ALVIN E. ROTH
LA SCIENZA ECONOMICA DEL DARE A CIASCUNO IL SUO

m

Il dottor Michael Rees era stanco di vedere i suoi pazienti
soffrire e morire.

Troppe volte era proprio questo che accadeva quando
comunicava a una persona con un’insufficienza renale che
avrebbe dovuto aspettare che si rendesse disponibile un
rene espiantato da un donatore deceduto. A rendere
ancora piu difficile quella conversazione era il fatto che
molti di quei pazienti si erano rivolti a lui pieni di speranza.
Avevano gia trovato qualcuno disposto a donare loro un
rene: un parente, un caro amico, a volte un semplice
conoscente (a un donatore, come a ogni individuo sano, &
sufficiente uno solo dei due reni con cui e nato).

Una donazione tempestiva non soltanto puo risparmiare a
chi e affetto da insufficienza renale la lunga attesa di un
organo da un donatore deceduto, ma anche l'estenuante
tunnel della dialisi.

Segue... 13



ALVIN E. ROTH
LA SCIENZA ECONOMICA DEL DARE A CIASCUNO IL SUO

m
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Trovare un donatore, pero, non basta. Dev’esserci
compatibilita tra i gruppi sanguigni, e il sistema
immunitario di un paziente deve non rigettare subito
il nuovo rene. Ogni giorno Mike eseguiva questi esami
presso il Medical Center dell’Universita di Toledo, per
poi ritrovarsi a comunicare ai pazienti la brutta notizia
che il potenziale donatore non risultava compatibile.
Odiava doverlo fare. Lui era diventato un medico per
curare le persone, non per lasciarle nell’anticamera
della morte ad aspettare che qualche altra persona
sfortunata, e con dei reni sani, morisse.

(Alvin E. Roth, Matchmaking, Einaudi, 2017)
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The Opinion Pages | EDITORIAL a E

Daughters Will Suffer From Medicaid
Cuts

By THE EDITORIAL BOARD JUNE 15, 2017
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La solitudine della coppia malato-caregiver
(dal 15 al 30% in 15 anni — Censis).

16



¥

Edith Bruck

“Ho partorito un figlio, di cui sono diventata
madre, moglie, sorella, infermiera, medico,
prigioniera, memoria, con la pazienza di
Giobbe e la fatica di Sisifo”.

(Edith Bruck, La rondine sul termosifone, 2017)
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La forza dell'amore o
La notizia che due coniugi sono morti a pochi minuti di distanza dopo 69
anni di matrimonio potrebbe essere definita curiosa e spiegata come il
risultato della forza dell'amore. Ma quello che mi ha maggiormente
impressionato e stato il fatto che la moglie era da tempo affetta da
demenza. La malattia non aveva interrotto una consuetudine di affetti e di
dialogo, condizione che incontriamo spesso nelle coppie che si aiutano a
tirare avanti quando uno dei due si ammala. Talvolta il dolore e cosi
pervasivo da diventare insopportabile e da indurre ad atti di violenza
contro l'altro e contro se stessi. In questo caso, invece, la vicinanza era

cosi intensa, nonostante le apparenti lontananze imposte dalla malattia,
da indurre un fenomeno che e stato descritto in altre situazioni, quando la
forza dell'amore e in grado di incidere sulla durata stessa della vita.
L'affetto ha fatto superare le mille difficolta di un assistenza difficile e
faticosa, conservandone intatti i benefici effetti; nonostante la
drammaticita di condizioni oggettive, permette una vita decente a chi e
ammalato. La demenza non cancella la capacita di chi € ammalato di
cogliere nel bene e nel male gli atteggiamenti di chi gli presta le cure; se
sono intrisi di tolleranza e di affetto, inducono benessere anche nelle
condizioni apparentemente piu disperate. 18
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.~ Who cares for the carer?

The Health and Care of Older People in England 2017, a
comprehensive new report from Age UK released on
Feb 16, invites medical professionals to take a closer
look at an under-appreciated group—people in England
who provide unpaid social care for family and friends.
With almost a fifth of the population fitting into this
description as of 2015, this group is substantial. More
than 2 million of these carers are aged 65 years and
older, and 417 000 of those are more than 80 years old.
Two-thirds of carers older than 65 years themselves
have a health condition or disability. This major group of
the UK’s elderly are doubly vulnerable.

www thelancet.com Vol 389 February 25, 2017 19



La DFC come citta dove si rispetta il dolore,
si combatte la solitudine, si valorizza la
generosita, si costruisce la cura.

20



Un'esperienza internazionale che si va
rapidamente diffondendo.

Esigenza di non “banalizzare” il modello.
Un processo complesso che non ammette
scorciatoie.

21
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Alzheimer’s Disease

International
The global voice on dementia

Dementia Friendly Communities (DFCs)
New domains and global examples
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Q@ Friendly

.:..%e. Dementia

A guide to creating

Dementia Friendly
Communities
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" COMUNITA
* AMICHEVOLE
CON LA DEMENZA

VIVERE BENE CON LA DEMENTA IN VAL PELLICE

S [ |
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La citta amica delle persone affette da demenza
prepara e predispone competenze specifiche nei
vari campi della cura e delle dinamiche sociali.

E' pero necessario che progressivamente si faccia
spazio la possibilita di “solidificare” la comunita,
sottraendola ai disastri connessi con la liquefazione
delle relazioni.

La_medicina (e I'assistenza) non sostituiscono una
societa inadeguata ad aiutare i fragili.

Chi deve agire, allora?

La definizione di grandi alleanze.

25



Lo scenario per la costruzione di DFC

» i limiti delle nostre comunita
» l'impegno del singolo in un contesto difficile

» la comunita operosa

26



30 | limiti delle nostre comunita

YV V V

riduzione delle reti famigliari

riduzione delle reti amicali, di vicinato, ideali,

di volontariato

crisi della politica e delle grandi idee (il “senso” della
vita collettiva)

servizi sanitari sottofinanziati e privi di direzione
servizi sociali troppo spesso incapaci di cogliere le
trasformazioni

mancato incontro tra domanda e offerta

tecnologia avanzata che non incontra il bisogno

societa priva di tolleranza
27
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L'impegno del singolo in un contesto difficile
E' possibile ipotizzare un'autonomia del singolo
rispetto alla possibilita di essere utile ai deboli in un
contesto insensibile? La liberta e I'orgoglio del
cittadino e dell'operatore

» il dovere di curare

» saper curare

» personalizzazione delle cure

» rispetto, curiosita, pazienza, generosita, tenerezza
» ottimismo realista

» attenzione non parcellare
28



L'Alzheimer Fest come prova "in vitro" di una DFC

29



La comunita operosa e la Carta di Gavirate

%A% La Carta di Gavirate
Alzheimer Fest: 20 desideri

Noi sottoscritti
Vogliamo e chiediamo che:

1. Le persone con una forma di demenza siano riconosciute come
persone, non solo (e sarebbe gia molto) come malati. Non solo
oggetti di cura, ma protagonisti di vita

2. Non siano costrette a pagare, per |'indifferenza collettiva,
piu del prezzo che la malattia gia mette sul conto

3. Siano sostenute, o almeno lasciate liberamente vivere: mai
ostacolate, legate, contenute, sedate, zittite, mortificate

4. Non perdano la dignita, per carenza di cure

5. Vengano accresciuti i finanziamenti pubblici per migliorare il loro
fragile benessere

6. Sia difeso, e gridato, il loro diritto a condurre una vita normale:
il diritto all'affettivita e al movimento, il diritto alla libera scelta

7. Sia preservata e valorizzata la ricchezza delle loro esperienze .

Segue...
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La Carta di Gavirate

Alzheimer Fest: 20 desideri ﬁ

Le persone con demenza non siano tenute lontane dalle giovani
generazioni, viste con sospetto o con pietismo

Non siano costrette a vivere chiuse o rinchiuse, perché la societa
intorno non sembra fatta per loro

| loro risparmi non vengano prosciugati per il pagamento di servizi
che gia si sono guadagnati con una vita di lavoro

Possano essere orgogliose della propria storia, tutta, pur senza
ricordarla appieno

Siano tenuti in giusta considerazione gli operatori, i gruppi di
volontariato, le associazioni che hanno a cuore il loro

benessere

Siano fermati e penalizzati coloro che invece approfittano delle
difficolta delle famiglie per acquisire denaro o potere

Siano difese, finanziate e incoraggiate le esperienze che vedono le
persone con demenza protagoniste del proprio destino

31
Segue...
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La Carta di Gavirate

Alzheimer Fest: 20 desideri ﬁ

Ci sia nel programma elettorale di ogni partito politico un capitolo
“Alzheimer"” (con impegni di spesa)

Gli ospedali siano attrezzati a ricevere le persone con demenza e i
loro familiari, insieme, con adeguati regolamenti

| servizi a casa e nelle residenze garantiscano il benessere e |la
pienezza della vita sociale, sostenendo le famiglie nelle “36 ore”
dell'impegno quotidiano

Le istituzioni e la societa sentano l'urgenza: perché le centinaia di
migliaia di persone affette da demenza oggi in Italia continuano a
vivere come imperfetti sconosciuti, invisibili ai piu

Non si debba piu provare vergogna, quando si vive con
I'Alzheimer, semmai orgoglio e tenerezza

Il tempo della demenza sia una stagione di vita.

32
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Le fasi del progetto di DFC

rilevazione analitica del bisogno
definizione degli obiettivi

il percorso istituzionale

il percorso formativo

modelli concreti di intervento

33



1. Rilevazione del bisogno e delle attese della
famiglie rispetto ad un cambiamento della
vita consueta della coppia malato-caregiver.
Il punto sul livello di amicizia/attenzione di
una comunita prima dell’intervento.

Focus group con gli attori della comunita.

34



Ideas and suggestions from people with dementia and their carers that would J
make Hartlepool a more dementia friendly community %"%

Better information giving at the point of diagnosis for both the person with
dementia and their carer, whose needs for information may be different- 1:1
discussion re information and advice post-diagnosis was suggested
Training for carers about “what to expect” and “how to handle it”

“All About Me™ and “This is Me” documents were well thought of but families
and professionals including doctors, hospital and care home staff need to be
better informed about them and use them to share information.

Better “systematic” recognition of the role of the carer especially by doctors
and hospital staff [use them as an “expert by experience” about the person
with dementia]

Effective use of assistive technology such as: S EMENTIA WORKING CROUP
o Key finders
o Smart phone diaries FINAL REPORT
O “buddi” DEMENTIA: EARLY DIAGNOSIS
o Magi-plug anti overflow devices MARCH 2015
o Phone barring — to stop cold calling
o Liaison canisters / "'message in a bottle’

Education and training for the whole community to improve awareness of
dementia and how it affects people but also to tackle prejudice and
discrimination of both the person with dementia and carers

Home safety/ fire safety checks as a default

Access to “Blue Badges™ and RADAR toilet keys — criteria currently dominated
by physical need mental need not recognised as well

|dentified "Dementia Friendly” places 35

Segue...



DEMENTIA WORKING GROUP
FINAL REPORT

E E DEMENTIA: EARLY DIAGNOSIS

HARTLEPOOL
MARCH 2015 BOROUGH COUNCIL

Better information to identify appropriate care and nursing homes that can
meet the needs of the person with dementia, especially if there are more
conditions than just dementia, which is common.

Improved access to/facilitated access to transport in general but also
specifically linked to activities, for instance, arranged transport linked to
facilitated shopping and return home that can be arranged in advanced but
by just 1 calll

Improved signage both indoors and out that reflect research that has been
proven to help people with dementia e.g. black floors can look like holes;
white shiny floors can look like water.

Better designed environment both in buildings and outdoors, for instance
avoid the use of protective glass panels in reception settings and banks that
muffle voices and standardise road crossings so they all give the same sound,
visual and tactile signals ad avoiding dropped kerbs on footpaths on the apex
of corners as this can disorientate people with dementia as well as those who
are visually impaired

Physically separated footpaths and cycle paths 36



Editorial

¥y Dementia: Stigma, Language,
and Dementia-friendly

Kate Swaffer

In supporting the dementia-friendly mantra, every
Alzheimer’s Society or Association must themselves be
dementia friendly, audited by people with dementia, and
not themselves or carers. These audits, and the authentic
voice of people with dementia deciding what is and what
is not dementia friendly, are the missing pieces of the
Dementia-friendly community puzzle, and | believe,
without them, no one town, village, city, organization,
region, or country can claim to be dementia-friendly.

Dementia

2014, Vol. 13(6) 709-716 37
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2. Gli obiettivi da indicare e da controllare in

itinere

un punto di ascolto sempre disponibile e senza barriere
professionali

un accesso privilegiato al PS dell'ospedale (un “codice”
specifico)

un accesso privilegiato ai servizi sanitari di tutta la
filiera (dall'ospedale alle residenze)

una precisa disponibilita della citta all'accoglienza nelle
strade, nei servizi, nei luoghi di vita

un aumento misurabile della uscite di casa dei malati-
caregiver

una modificazione della qualita della vita dei caregiver
un cambiamento della percezione della malattia da
parte della comunita

migliorare I'accoglienza nei servizi

ridurre il rischio di violenza verso 'ammalato
38



Elder abuse prevalence in community settings: a systematic ?f%
review and meta-analysis

Yongjie Yon, Christopher R Mikton, Zachary D Gassoumis, Kathleen H Wilber

Summary
Background Elder abuse is recognised worldwide as a serious problem, yet quantitative syntheses of prevalence studies
are rare. We aimed to quantify and understand prevalence variation at the global and regional levels.

Methods For this systematic review and meta-analysis, we searched 14 databases, including PubMed, PsycINFO,
CINAHL, EMBASE, and MEDLINE, using a comprehensive search strategy to identify elder abuse prevalence studies in
the community published from inception to June 26, 2015. Studies reporting estimates of past-year abuse prevalence in
adults aged 60 years or older were included in the analyses. Subgroup analysis and meta-regression were used to explore
heterogeneity, with study quality assessed with the risk of bias tool. The study protocol has been registered with
PROSPERO, number CRD42015029197.

Findings Of the 38 544 studies initially identified, 52 were eligible for inclusion. These studies were geographically diverse
(28 countries). The pooled prevalence rate for overall elder abuse was 15-7% (95% CI 12-8-19- 3). The pooled prevalence
estimate was 11-6% (8-1-16- 3) for psychological abuse, 6-8% (5-0-9-2) for financial abuse, 4-2% (2-1-8-1) for neglect,
2-6% (1-6—4-4) for physical abuse, and 0-9% (0-6-1-4) for sexual abuse. Meta-analysis of studies that included overall
abuse revealed heterogeneity. Significant associations were found between overall prevalence estimates and sample size,
income classification, and method of data collection, but not with gender.

Interpretation Although robust prevalence studies are sparse in low-income and middle-income countries, elder abuse
seems to affect one in six older adults worldwide, which is roughly 141 million people. Nonetheless, elder abuse is a
neglected global public health priority, especially compared with other types of violence.

Lancet Glob Health 2017;

5: e147-56 39



Dare un significato unitario all'insieme
di interventi spesso non coordinati:

un compito da realizzare nel tempo,
sia mettendo in rete le realta esistenti,
sia iniziando nuovi progetti.

40



3. Il percorso istituzionale

La citta amica e riconosciuta dalle autorita politico-
amministrative come un progetto primario e
realizzabile, al quale concorrono assieme con le
diverse componenti della comunita.

Attenzione al rapporto con i media, sia tradizionali

che sui social.
Alleanza con i centri per I'innovazione sociale e

culturale (es. Universita).

41



4. |l percorso formativo
% °

Tutte le realta che costituiscono il tessuto sociale sono coinvolte
in corsi dove viene spiegato il percorso umano e clinico delle
persone ammalate di demenza e dove questi interagiscono con
le realta presenti nella comunita (commerci, banche, chiese,
servizi di sicurezza, farmacie, luoghi di ristorazione, burocrazia
pubblica, ecc).

Rapporto privilegiato con le scuole, sia elementari che alla fine
del ciclo.

Attenzione ai gruppi di volontariato per averne il supporto
psicologico e culturale, anche se non sempre operativo (Avis,
Caritas, Protezione civile, alpini, ecc.).

Ogni gruppo sociale ha al suo interno situazioni di esperienza

diretta della malattia: un punto di partenza efficace. s



Corsi di informazione per le famiglie
(medico, dentista, psicologo, dietista,
avvocato, assistente sociale).

43



O) 5. Un percorso di interventi concreti, da
%A% sviluppare nella citta amica
contemporaneamente a quello formativo

un’attivita di prevenzione aperta alla citta
gite e feste in mezzo alla citta

la scuola delle famiglie

visite a musei

fruizione delle biblioteche

spettacoli teatrali aperti

cerimonie religiose

percorsi segnalati in citta

Alzheimer caffe

inserimento in gruppi di ginnastica
servizi informali di respite

bollettino periodico (telematico e cartaceo)

VVVVVVVVYVYYY



Il problema rilevante del finanziamento
di un’impresa di vasta portata.

45



Alcuni esempi

46



DFC e la prevenzione.

Un intervento solo apparentemente aspecifico
(attivita fisica, stimolazione mentale,
alimentazione, disponibilita di cure per le malattie
croniche, ecc.).

Una comunita piu responsabile verso il proprio
futuro.

47
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La comunita amica delle demenze sceglie di ridurre la sofferenza del
malato e della sua famiglia.

Quindi e di fatto un’opera di prevenzione collettiva delle conseguenze
negative esercitate dalla malattia nella sua evoluzione.

Alcuni esempi:

1. una comunita amica previene la crescita dello stigma

2. previene l'isolamento e la solitudine (due gravi fattori di rischio di
malattia in generale, ma in particolare per il caregiver principale)

3. previene il peggioramento delle funzioni cognitive attraverso la
stimolazione continua della persona ammalata che vive in un
ambiente che lo accoglie e lo accompagna e non lo rifiuta

4. previene il peggioramento dei disturbi comportamentali attraverso
la diffusione di atteggiamento di tolleranza verso il malato e i
comportamenti disturbanti

5. previene l'isolamento dei servizi che altrimenti rischiano di perdere
il senso del loro ruolo 48
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Changes in time spent walking and the risk of incident dementia in
older Japanese people: the Ohsaki Cohort 2006 Study

Yasutake Tomata, Shu Zhang, Kemmyo Sugiyama, Yu Kaiho, Yumi Sugawara, Ichiro Tsuji

Background

the impact of long-term changes in physical activity during adulthood in the context of primary prevention of
dementia has not been addressed previously.

Objective

to study the relationship between changes in time spent walking after middle age and incident dementia in older
Japanese individuals.

Methodology

we conducted a cohort study of 6,909 disability-free Japanese individuals aged >65 years who lived in Ohsaki
City, Japan. In both 1994 and 2006, the individual amount of time spent walking per day was assessed using a
self-reported questionnaire (<0.5 h, 0.5-1 h or 21 h). Based on these three categories of exposure at the two
points, participants were categorised into nine groups according to changes in time spent walking. Data on
incident dementia were retrieved from the public Long-term Care Insurance (LTCI) Database, in which
participants were followed up for 5.7 years (between April 2007 and November 2012). The Cox model was used
for estimating the multivariate-adjusted hazard ratios (HRs) of incident dementia.

Results

the 5.7-year incidence of dementia was 9.2%. Compared with persons who remained in the lowest category of
time spent walking (<0.5 h/day in both 1994 and 2006), persons who remained in the highest category (=1 h/day
in both 1994 and 2006) had a significantly lower risk of incident dementia: the multivariate-adjusted HR (95%
confidence intervals) was 0.72 (0.53 and 0.97).

Conclusions

these results suggest that maintaining a higher level of physical activity after middle age may be a key strategy
for prevention of dementia in older age. 49



LA PERSONA
AFFETTA DA
DEMENZA

IN OSPEDALE

Marco Trabucchi

Carocci Faber 2007 -
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Codice blu:
Griglia di valutazione delle variabili associate alla fragilita dell’anziano

T ——a

Ha compiuto 75 anni?

2. Ha avuto un accesso in PS negli ultimi sei mesi?
3. E’ stato ricoverato in ospedale negli ultimi sei mesi?
4. Ha bisogno di qualcuno che gli prepari o

somministri le medicine?

5. Ha bisogno di una persona che l'aiuti ad alzarsi dal
letto o camminare?

6. E’ seguito dai servizi socio assistenziali
(Centro diurno, casa protetta, RSA, SAD, ADI)?

Totale

Codice blu se punteggio totale >3
51



“Imagine a world in which programs rolled out
by health plans or health delivery systems were
designed to be customized for each individual
patient, instead of ‘one size fits all.” Imagi

that these programs were designed for the
convenience of the patient, not the provider.”

Kevin Volpp, NEJM Theme Leader, Patient Engagement; Janet and John Haas
President’s Distinguished Professor, Director, Center for Health Incentives and Behavioral
Economics, University of Pennsylvania
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Il rapporto da costruire da DFC e ospedale, cioe
tra le comunita locali e i servizi per la salute.
Il fallimento dell'esperienza manageriale.
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Come collocare le residenze per anziani nella
logica delle DFC?
Come renderle permeabili alla nuova sensibilita?



Figure. Percentage of Long-Term Nursing Home Residents Receiving
Antipsychotic Medication, 2011-2016
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Source: Adapted from the Centers for Medicare & Medicaid Services (CMS).2
CMS launched the National Partnership to Improve Dementia Care in Nursing
Homes on March 29, 2012. Quarterly No. of long-stay nursing home residents,
2011-2016: median, 1065553 (25th percentile-75th percentile,

1044 419-1093 803).

@ Residents diagnosed with schizophrenia, Huntington disease, or Tourette
syndrome were excluded.

(Gurwitz JH et al,
JAMA, published
online June 15, 2017)
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| Centri diurni Alzheimer nelle DFC
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L'assistenza domiciliare e i supporti tecnologici
nella logica delle DFC.

57



Three Experienced Alzheimer’s and Dementia Caregivers Share
Their Stories and Lessons

w Kathleen Allen

Tuesday, January 3, 2017 www.brightfocus.org

Eileen—Years of Grieving. Then Respite. Then Clarity.

Eileen’s husband was diagnosed with Alzheimer’s four
years ago. Their adult children and young grandchildren live out
of state. While the children are very supportive from a distance,
the daily caregiving role is all on Eileen. Through these four
years, she has continued to work full time, at a job she loves.

Segue...
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W Eileen—Years of Grieving. Then Respite. Then Clarity.
Her husband remains mostly lucid, but increasingly there
have been frustrating and scary moments, threatening behavior, and
showering and bathing battles. With these episodes, and with her
children’s encouragement, Eileen identified a memory care facility in
her area, and reluctantly moved him there. The facility instructed her
to not visit for two weeks so that he could acclimate. At the end of
the two weeks, she went to see him. He was so mad at her, at first, he
couldn’t even speak. But that lasted only briefly. They were then able
to discuss the situation, and together they decided she would quit her
job, he would come home, and they would enjoy their time together.
He acknowledged how much she loves her job. “But,” she said, “I love
you more.” And that was it.

The lesson she wanted to share? “Placing him in the memory
care unit allowed me a break, which gave me the clarity | needed to
make these decisions. | feel very good about my decision to quit my
job and bring him home, and | am looking forward to this time

together.” 59

www.brightfocus.org



L'impegno dell'Associazione Italiana di Psicogeriatria,
in collaborazione con le associazioni famigliari e i vari
gruppi di volontariato, per costruire modelli ripetibili in
situazioni sociali, organizzative ed economiche diverse.
Attenzione alla metodologia, alla rilevazione dei
risultati e al mantenimento dell'impresa nel tempo.
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T
In questa epoca del tutti esibito, tutto chiacchierato,
tutto in offerta, tutto semplificato, ci sono custodi
del “segreto” e del “profondo”. Abitanti delle
difficolta, o meglio delle densita, di quelle zone della
vita e del pensiero che in genere veniamo invitati a
evitare, salvo che poi, quando la vita esce dalle
vetrine, dai salotti o dal virtuale, ecco che quella
densita chiede di essere affrontata, e presenta il suo
conto, nelle diverse forme di pena e gioia, di fatica e
di scandalo. Allora aver conosciuto e frequentato
quei “custodi” diviene un bene prezioso.

(Davide Rondoni, La poesia come custode)



La coscienza della comunita verso le persone fragili
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A]zheﬁner Fest

Gavirate, 1-3 settembre 2017

www.alzheimerfest.it
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