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Nel mese dell’Alzheimer si svolgono eventi, incontri, gite e feste,
per le persone con disturbo cognitivo e per i loro familiari. Gli
incontri con le Comunita servono per diffondere la cultura della
diagnosi precoce, ma soprattutto dell’accoglienza e della cura.




Programma definitivo
Brescia: Punto Alzheimer, Fondazione Poliambulanza: incontri coi familiari (settembre)
Treviso: Alzheimer Fest, da venerdi 13 a domenica 15 settembre.

Cologno al Serio: Camminata e spettacolo teatrale, domenica 8 settembre; Incontri
pubblici, mercoledi 18 settembre e venerdi 20 settembre.

Castelleone: Vacanze in Toscana, 11-14 settembre. Gita al Museo della civilta
contadina, 25 settembre.

Chiuduno: Caffé Alzheimer il 14 settembre ; Screening della memoria, 19 settembre;
Caffé itinerante, 25 settembre e 5 ottobre.

Seriate: Invecchiando si impara, 17 e 24 settembre, 1 ottobre.

Vertova: Screening cognitivo, giovedi 19 settembre.

Capo di Ponte: A tavola in compagnia - pranzo di giovedi 19 settembre.

Bergamo: Incontro pubblico, venerdi 20 settembre; Screening cognitivo, sabato 21.
Bedizzole: Una gita in barca a vela sul lago (pazienti, familiari e operatori), sabato 21.
Caffé Alzheimer Valsabbia — Gavardo: Gita al Museo, sabato 21 settembre.

Albano S Alessandro: Gazebo del Caffé Alzheimer, sabato 21 settembre.

Crema: Citta amica dell’Alzheimer — Aperitivo in musica, sabato 21 settembre.
Cavernago: Inaugurazione del Caffé Alzheimer, lunedi 23 settembre.

Padenghe: Memoria: check up al Caffé Alzheimer, lunedi 23 settembre.

Sirmione: Demenze: quale prevenzione, lunedi 23 settembre.

Vertova e Villa di Serio: Incontro del Caffé itinerante, giovedi 26 settembre.

Gavardo, Caffé Alzheimer Valsabbia: La Malattia di Alzheimer, voci a confronto,
giovedi 26 settembre.

Brescia RSA Vittoria, Gruppo Korian: la Pet Therapy, venerdi 27 settembre.
Crema: Il Caffé Alzheimer alla Festa del Territorio, domenica 29 settembre.

Lonato: Esposizione pubblica con eventi - laboratorio bambini, laboratorio operatori e
volontari del settore, atelier del colore. Iniziative a Lonato da lunedi 30 settembre a
domenica 6 ottobre.

Lonato: incontro con la popolazione sui Caffé Alzheimer, lunedi 30 settembre.
Torino, RSA Gheron Group: Incontro scientifico sulle demenze, venerdi 4 ottobre.
Ospitaletto: presentazione del nuovo Caffé Alzheimer, venerdi 11 ottobre.

Nozza di Vestone, RSA Passerini: inaugurazione Caffé Passerini, sabato 19 ottobre.

Per ulteriori informazioni, e la conferma di date ed orari degli eventi
consultare il sito www.grg-bs.it




Il Maestro Pepi Merisio
E la foto degli Alzheimer Caffe:

Una immagine per simbolo
(basta mani che si stringono, personale che da
la carezza, due vecchi che si sorridono)

Ci vuole un simbolo-immagine che rappresenti
COSA SI CERCA E COSA SI VUOLE IN UN
CAFFE’ ALZHEIMER:

Luce, speranza, presenza
(una vita normale nonostante la malattia)
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da che c'era nel mio obiettivo fotografico di fronte
he fosse. E quando lo sguardo quasi faceve
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Outline

-Lo sviluppo dei caffe alzheimer: la tempesta perfetta
Perché sono famosi: cosa favorisce la loro diffusione virale
-Informale e formale: quali obiettivi?

-| Caffe Alzheimer nel mondo ed in Italia. Quanti sono?

-quali obiettivi e risultati?
-le esperienze regionali (1 luoghi delle cure)

-la letteratura internazionale: I’evoluzione del concetto (la
professionalizzazione)



Perché sono famosi: cosa favorisce la loro diffusione virale

1) bisogno di aiuto, finalmente esploso (dai caregiver)

2) la disponibilita di volontari (dai post-war ai baby boomers e precoci
pensionati): gratuita e solidarieta, e poi competenza e professionalita

3) la predisposizione sociale

I’organizzazione gia presente dal medioevo e ripresa negli anni ’70
(centri religiosi, centri comunali o sociali)

la risposta delle istituzioni pubbliche e delle Fondazioni alla domanda

dal basso (la demenza non fa differenze sociali)

Renato Frisanco, Settore Studi, Ricerche e Documentazione della Fondazione Italiana per il
Volontariato (FIVOL), 2001.

Martina De Luca, Valentina Galloni. Volontariato E Patrimonio Culturale In Italia: Strategie Ed

Esperienze. Progetto VOCH Europe, 2013
Zamagni S., Volontariato, gratuita, etica del bene comune, Volontariato Oggi N. 2/2007.



FIGURA 6 - PERSONE DI 14 ANNI E PIU CHE
HANNO SVOLTO ATTIVITA GRATUITE
ORGANIZZATE NELLE 4 SETTIMANE
PRECEDENTI L '‘INTERVISTA, PER
TIPOLOGIA DI ORGANIZZAZIONE. Anno
2013, composizione percentuale

Wil 232% dei
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gruppi/organizzazioni con finalita religiose, il 17,4% in
attivita ricreative e culturali, il 16,4% nel setiore
sanitario, il 14,2% nell'assistenza sociale e protezione
civile, I' 8,9% nelle attivita sportive, il 3,4% in attivita
relative allambiente e il 3,1% nell’istruzione e ricerca.
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Mercoledi 23 luglio 2013 PISTAT, I'lstituto nazionale di Statistica, ha diffuso i dati della
prima rilevazione nazionale sulle “Attivita gratuite a beneficio di altri”’, cioé sul
volontariato.

6,63 milioni

Sono gli italiani che hanno almeno 14 anni e hanno svolto nel 2013 un lavoro volontario.
Il tasso di volontariato € pari al 12,6 per cento della popolazione: un italiano su 8. Era il
6,9 per cento nel 1993, e il 10 per cento nel 2011.

21,8 per cento

Il tasso di volontariato totale in Trentino, regione ampiamente in testa alla classifica. Il
Veneto e secondo con il 17,2 per cento. Le regioni con la percentuale pit bassa sono
invece la Puglia (8,5 per cento) e la Campania (7,9 per cento). In generale, il lavoro
volontario viene svolto piu nel nord-est d’ltalia (16 per cento) e nelle periferie delle
grandi aree urbane (14,5 per cento).

23,4 per cento

Svolge attivita come volontario il 23,4 per cento delle persone che si possono definire
“benestanti” e il 22,1 per cento dei laureati, contro il 9,7 per cento di chi ha significativi
problemi economici e il 6,1 per cento di chi ha la sola licenza elementare (in Italia di fatto
la scuola media inferiore, ora nota come secondaria di primo grado, € obbligatoria dal
1962-63).

55-64

E la fascia di eta col tasso pil alto di volontariato totale, il 15,9 per cento. Il valore
scende man mano che scende I’eta, anche in ragione del minor tempo libero: il valore
piu basso € il 10 per cento nella fascia di eta 14-24. Ma scende anche per le persone piu
anziane: tra le persone con piu di 75 anni il tasso di volontariato € il 5,9 per cento.



126 milioni

Sono le ore dedicate dagli italiani al volontariato in quattro settimane. Considerando
una settimana lavorativa di 40 ore, ’'ammontare del lavoro volontario si pud considerare
equivalente a circa 787mila persone occupate a tempo pieno (a maggio 2014, sempre
secondo ISTAT, i disoccupati in Italia erano 3,2 milioni e gli occupati 22,4). L'impegno
medio mensile e 19 ore, con punte di 25,6 e 24,9 rispettivamente in Friuli Venezia Giulia
e Piemonte, fino a scendere alle 13,8 ore della Campania e 13,9 della Sicilia. Non ci sono
differenze significative tra uomini e donne, mentre le ore dedicate aumentano con I'eta
dei volontari.

44,3 per cento

Quasi la meta dei volontari che svolgono un servizio individualmente, ovvero al di fuori
di un’organizzazione di qualche tipo — a fronte di oltre un quarto di chi opera all’interno
di tali realta — si occupano di attivita riconducibili alla cura di bambini, anziani e malati
(assistenti sociosanitari, babysitter, badanti) e alla ristorazione (cuochi e camerieri). Nel
volontariato organizzato sono piu frequenti le attivita di tipiche delle professioni
tecniche (32,3 per cento), quali servizi sociali (assistenti sociali, mediatori culturali,
catechisti), tecnici delle attivita turistiche e ricettive (animatori, guide), istruttori di
discipline sportive e infermieri.

37,7 per cento

Sono i volontari organizzati che da almeno dieci anni si dedicano alla stessa attivita. |l
dato sale al 76,9 per cento se consideriamo chi lo fa da almeno tre anni. Il dato &
differente se si prende in considerazione chi presta volontariato da solo: il 35,7 per
cento lo fa nello stesso posto da meno di un anno, solo il 51,1 per cento da oltre tre
anni.



41,3 per cento

Tra chi non fa volontariato da solo, oltre 4 persone su 10 svolgono la propria attivita
attraverso organizzazioni di volontariato, associazioni di promozione sociale e ONLUS.
Il 24,3 per cento invece presso organizzazioni religiose, il 15,8 per cento presso
associazioni culturali e sportive e il 9,2 per cento in comitati, movimenti e gruppi
informali. Esiste, anche se raro, lo svolgimento dell’attivita volontaria presso partiti e
sindacati (3,2 per cento).

46,7 per cento

Sono le casalinghe che fanno volontariato per “seguire le proprie convinzioni o il
proprio credo religioso”. In generale la stragrande maggioranza dei volontari
organizzati (il 62,1 per cento) svolgono la propria attivita perché “credono nella causa
sostenuta dal gruppo”. Altre ragioni dell’impegno sono “dare un contributo alla
comunita” (41,7 per cento) e “seguire le proprie convinzioni o il proprio credo religioso”
(25,8 per cento).

4,9 per cento

Un volontario su 20 esprime un giudizio negativo della sua esperienza, perché ha
comportato “piu svantaggi che vantaggi” o perché “non & cambiato niente”. La meta dei
volontari invece dice che “si sente meglio con sé stesso” (49,6 per cento), che “ha
allargato la sua rete di rapporti sociali”’ (41,6 per cento) o che ha cambiato il suo modo
di vedere le cose (28,1 per cento).

Il volontariato e il cosiddetto “terzo settore” — le istituzioni private che producono beni
e servizi a destinazione pubblica o collettiva, senza fini di lucro — e in crescita



Adesione al volontariato che rinasce nel post-war altissima

Religiosa o ideologica (cattolica e comunista) sempre meno e sempre
piu ONG

Prestazioni volontarie, gratuite, professionalizzanti e

professionali
Volontariato sociale delle ONG, anche Fondazioni (danno denaro)

Quindi, chi chiede o0 ha unaidea incontra: disponibilita di tempo e di
denaro

In aumento la professionalizzazione: caffe alz e alzh fest
Funzione di copertura delle aree mancanti del sistema Stato, ma anche
integrazione e collaborazione

Volontari: Professionisti, Familiari dei malati (anche dopo la morte),

Pensionati attivi; Il volontario sta meglio (relazioni, rapporti sociali,
coscienza civile)

La spinta psicosociale che viene dal (volontariato del) personale
sanitario puo spiegare piu del famoso 10%?



Funzione profetica

Inoltre, come afferma Zamagni (2004), il volontariato ha una preziosa
funzione profetica, € un pioniere che spesso ha saputo leggere i
bisogni sociali emergenti e fornire risposte innovative, grazie alla sua
flessibilita e alla sua presenza capillare sul territorio.

Nel tempo il volontariato ha svolto compiti in seguito assunti dallo
Stato (ad es. nella cura dei malati e degli anziani) e ha dato origine a
importanti istituzioni sociali.

In questo senso il volontariato puo essere anticipatore di nuove
professionalita, perche in risposta a nuove esigenze sono approntate
soluzioni originali che potrebbero poi sfociare in figure professionali
innovative.

E gia successo nel passato: si pensi all’operatore di strada o
all’accompagnatore sociale, o al volontario AVO.

Per un nuovo volontariato: quale modello di cittadinanza, Convegno Gratuita e sistema economico:
Il ruolo del volontariato, Roma 1- 2 ottobre 2004.



Il bisogno dei familiari,
la disponibilita del terzo settore,

Incontrano la organizzazione Formale



Risposte al questionario sulla conoscenza della malattia ai
familiari—- CDCD Poliambulanza di Brescia (n.68)

L

Possiede sufficienti informazioni sulla malattia 32 (47.1)

A chi comunicare la diagnosi:

al paziente 32 (47.1)
al medico curante 67 (98.5)
ai familiari 67 (98.5)

Per il caregiver:

Informazioni su possibile sviluppo futuro di demenza 51 (75)
Informazioni al momento della diagnosi di demenza 54 (79.4)
Direttive anticipate 62 (91.2)



| bisogni (non espressi)

La paura (ignoto percorso e prognosi, quali servizi, a chi
rivolgersi e quando)

La vergogna del confronto da prima ad ora (e l'isolamento,
anche dai familiari)

Lo stigma della malattia (e trasmissibile?)

La vita sconvolta nei ritmi (diurni, la gestione delle attivita di
vita, i festivi, le vacanze, la guida dell’auto)

Le gite, per lo piu nellambulatorio medico (gia che siamo stati
gui in ambulatorio, ne approfittiamo per mangiare fuori..)

Il caregiver che si trascura (e si ammala)



Ranking on inclusiveness and dementia-friendly initiatives

i



~~a Alzheimer
7 Europe

The status of national dementia strategies in Europe

Countries with a national
dementia strategy in place

Countries with a neuro-
degenerative disease strategy

Countries with no national
dementia strategy

Alzheimer Europe, November 2016 ’



Larete dei servizi (formali) dedicata alle demenze

Nelle diverse fasi di malattia

Centri UVA (CDCD) diagnosi e terapia
Ospedale patologie somatiche
Centri Diurni sollievo familiare

Assistenza domiciliare bisogni persona

RSA la fase avanzata



| quattro obiettivi del PND

1. Interventi e misure di politica sanitaria e sociosanitaria:

Aumentare le conoscenze della popolazione generale, delle persone con demenze e dei loro familiari e
dei professionisti del settore, ciascuno per i propri livelli di competenza e coinvolgimento, su

prevenzione, diagnosi tempestiva, trattamento e assistenza delle persone con demenza con attenzione

anche alle forme a esordio precoce.

Conseguire, attraverso il sostegno alla ricerca, progressi nella cura e nel miglioramento della qualita

della vita delle persone con demenza e dei loro caregiver.

Organizzare e realizzare le attivita di rilevazione epidemiologica finalizzate alla programmazione e al

miglioramento dell'assistenza, per una gestione efficace ed efficiente della malattia.



2. Creazione di una rete integrata per le demenze e realizzazione della gestione integrata:

Promuovere la prevenzione, la diagnosi tempestiva, la presa in carico, anche al fine di ridurre le
discriminazioni, favorendo adeguate politiche di intersettorialita.
Rendere omogenea l'assistenza, prestando particolare attenzione alle disuguaglianze sociali e alle

condizioni di fragilita e vulnerabilita socio-sanitaria.

3. Implementazione di strategie e interventi per |'appropriatezza delle cure:

Migliorare la capacita del SSN nell'erogare e monitorare i servizi, attraverso l'individuazione e |'attuazione
di strategie che perseguano la razionalizzazione dell'offerta e che utilizzino metodologie di lavoro basate
soprattutto sull'appropriatezza delle prestazioni erogate.

Migliorare la qualita dell'assistenza delle persone con demenza al proprio domicilio, presso le strutture
residenziali e semiresidenziali e in tutte le fasi di malattia.

Promuovere l'appropriatezza nell'uso dei farmaci, delle tecnologie e degli interventi psico-socialli.



4. Aumento della consapevolezza e riduzione dello stigma per un miglioramento della qualita della vita:

Supportare le persone con demenza e i loro familiari fornendo loro corrette informazioni sulla malattia e
sui servizi disponibili per facilitare un accesso ad essi quanto piu tempestivo possibile.

Migliorare la qualita di vita e della cura e promuovere la piena integrazione sociale per le persone con
demenze anche attraverso strategie di coinvolgimento personale e familiare.

Favorire tutte le forme di partecipazione, in particolare attraverso il coinvolgimento delle famiglie e delle

Associazioni, sviluppando non solo I'empowerment delle persone ma anche quello della comunita,

ricercando un dialogo tra le regioni e le Associazioni territoriali.



Giornata mondiale per IAlzheimer

21 SETTEMBRE 2019

apiet'co una diagnobi ei sono petsone di cui prendetsi cura

Consigli affinché la malattia non si sostituisca alla persona:
1. Combattere lo stigma sociale
2. Chiedere supporto
3. Includere
4. Coinvolgere

5. Rispettare I'identita della persona

6. Rispettare i tempi della persona
7. Costruire un piano di supporto e accompagnamento
8. Combattere isolamento e solitudine

9. Sorridere



Dementia prevention, intervention, and care

Gill Livingston, Andrew Sommerlad, Vasiliki Orgeta, Sergi G Costafreda, Jonathan Huntley, David Ames, Clive Ballard, Sube Banerjee,
Alistair Burns, Jiska Cohen-Mansfield, Claudia Cooper, Nick Fox, Laura N Gitlin, Robert Howard, Helen C Kales, Eric B Larson, Karen Ritchie,
Kenneth Rockwood, Elizabeth L Sampson, Quincy Samus, Lon 5 Schneider, Geir Selbaek, Linda Teri, Naaheed Mukadam

The Lancet Commissions

www. thelancet.com Vol 390 December 16, 2017



Key messages

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

2 Be ambitious about prevention

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

3Treat cognitive symptoms dJ
‘o maximise cognition, people with Alzheimer's disease or

dementia with Lewy bodies should be offered cholinesterase
inhibitors at all stages, or memantine for severe dementia.
Cholinesterase inhibitors are not effective in mild cognitive
impairment.

4 Individualise dementia care
Good dementia care spans medical, social, and supportive care;
it should be tailored to unique individual and cultural needs,
preferences, and priorities and should incorporate support for

family carers.

5 Care for family carers

—mmmmmm
interventions, including STrAtegies for RelaTives (START) or
Resources for Enhancing Alzheimer's Caregiver Health
intervention (REACH), reduce the risk of depression, treat the
symptoms, and should be made available.

wwow thelancet.com Vol 390 December 16, 2017

6 Plan for the future

— PEOpIE WITIT derenti and Tl e vatoe drscussions

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

7 Protect people with dementia

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

8 Manage neuropsychiatric symptoms

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

9 Consider end of life

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

10Technology
Technological interventions have the potential to improve care
delivery but should not replace social contact.






Non solo corsi ai familiari
(e intanto, dove lo lascio Il
malato?)

Ci voleva qualcosa di
“supporto” e di lotta alla
paura della malattia

Un luogo di ritrovo, dove si
vive e si condivide




Alzheimer Caffe:
la ricchezza

di una |~
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Coordinamento degli Alzheimer Caffe della Lombardia
Orientale

Revisione delle esperienze locali ed italiane

Revisione della letteratura nazionale ed internazionale

Integrare il passato con unarigorosa attivita di formazione
e cura condivisa, con

metodologia di valutazione e di intervento multidisciplinare
a favore dei malati e dei loro familiari

con

Interventi psico-educativi pubblici ma anche domiciliari



Il Coordinamento degli Alzheimer Caffe della Lombardia
Orientale raggruppa le esperienze multidisciplinari di
geriatri, psicologi ed educatori che si occupano a diverso
titolo dell’ organizzazione e consulenza presso gli
Alzheimer Caffe.

Manuale di orientamento e guida alla valutazione ed al
trattamento

Metodologia comune di valutazione del malato e del
familiare (cognitivita, funzione, disturbi del
comportamento; stress, depressione)

Metodologia degli incontri

Metodologia del trattamenti



COME E’ FATTO IL MANUALE

La rete dei servizi dedicati alla demenza in Italia

| servizi per la persona affetta da demenza nella Regione Lombardia
Il modello teorico: I’ Alzheimer Caffe’

Orientamento per |’ organizzazione e gestione di un Alzheimer Caffe’
Pianificazione e obiettivi

Il setting

| destinatari

Le modalita’ di svolgimento

| professionisti e i ruoli specifici

Aspetti economici e fonti di finanziamento

Obiettivi del coordinamento degli Alzheimer Caffe’

Le esperienze realizzate: gli Alzheimer Caffe’ di Odolo, Gavardo, Bagolino e Bedizzole,
Capo di Ponte, Bergamo, Dalmine e Brembate Sotto, Vertova



Le attivita erogate nel gruppo sono: Incontri periodici (il caffe..insieme)

L’ incontro (accoglienza)

Per il paziente:

- trattamenti non farmacologici (stimolazione cognitiva) individuali al domicilio
e di gruppo in RSA

- interventi educativi individuali (effettuati al domicilio)
- supporto psicologico individuale e di gruppo

Per il careqiver:

- sportello informativo

- counseling

- supporto psicologico individuale o di gruppo
-interventi psico-educativi

La convivialita ed il saluto




Il Manuale: una guida comune per tutti
Una metodologia esportabile e chiara, gratis
Cosa, come, dove, quando fare

Non spazio a (pericolose) improvvisazioni, ma adattamento a specificita
individuali e locali

Unire professionalita e cura, a gentilezza e disponibilita

Obiettivi: superare lo stress, il rifiuto o I’ imbarazzo sociale, affrontare i
problemi.

La valutazione e il trattamento personalizzato
Lo svolgimento degli incontri

Le specificita individuali e locali



ATTIVITA PROPOSTE ALL’ANZIANO |ATTIVITA PROPOSTE AL |ATTIVITA’® PROPOSTE  ALLA
CAREGIVER COMUNITA’
- Stimolazione cognitiva formale]|- Colloqui con lo psicologo - Percorsi di formazione
ed informale - Gruppi di auto-mutuo-aiuto - Attivita di sensibilizzazione
- Reality Orientation Therapy (ROT) | - Incontri con specialisti alle problematiche della
- Stimolazione sensoriale - Sportelli informativi malattia (incontri tematici)
- Terapia occupazionale - Sportello badanti, aiuto | - Punto d’ascolto
- Terapia di Reminescenza domestico, etc - Partecipazione ad iniziative
- Pet therapy - Momenti conviviali territoriali (stand
- Musicoterapia - promozionali, feste...)
- Danzaterapia - Interventi di prevenzione e
- Arteterapia promozione della salute
- Interventi di fisioterapia nell’invecchiamento
- Interventi di psicomotricita (screening, corsi, etc)
- Thai chi -
- Animazione ludico/ricreativa
- Momenti conviviali
- Nuove sperimentazioni

Sintesi attivita previste all’interno degli Alzheimer Caffé. (Trabucchi et al, 2012; Coordinamento Alzheimer Caffe,
GRG, 2013)
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Doll therapy is a non-pharmacological intervention aimed at reducing behavioral and
psychological disorders in institutionalized patients with dementia. This therapy as a
care tool has been integrated into the context of long-term care institutions, in which
the need to find solutions to cognitive, behavioral and emotional problems showed by
people with dementia meets the primary objective of developing good care practices
focusing on patients and their needs. In the present work we adopt the Bowlby's theory
of attachment to investigate the effectiveness of Doll therapy. The hypothesis that we
here propose is that the emotional experience of the person with dementia during Doll
therapy activates caregiving and exploration systems together with the attachment one.
To test this hypothesis we compared institutionalized patients with dementia undergoing
Doll therapy with a control group and assessed measures of the relational dimension
with the environment, such as gaze direction, behaviors of exploration, and behaviors of
caregiving. We used an experimental protocol consisting of 10 non-consecutive sessions
structured with the goal of recreating a situation of (1) separation from a known figure
and (2) interaction with the environment in order to partially recreate the prototypical
phases of the “Strange situation.” All sessions were videotaped and analyzed through
an observational grid. Results support the effectiveness of Doll therapy in promoting and
maintaining the affective-relational dimension of attachment-caregiving and the attentive
dimension of exploration in patients with advanced stage of dementia. Thus, our results
suggest that the use of Doll therapy promotes clinically significant improvements in the
ability to relate with the surrounding world. This may be important for managing and caring
for patients with dementia in institutionalized context.



MA QUANTI SONO?
Piu DI 100, FORSE 1000

IL QUESTIONARIO AIP (in fieri)



IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA ORIENTALE:

GLI ESORDI

Primo gruppo: Alzheimer Caffe Zona Est Bresciano

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

Secondo gruppo: Alzheimer Caffé Valcamonica (BS)
Territorio: Capo di Ponte

Terzo gruppo: Alzheimer Caffé Bergamo
Territorio: Bergamo, Dalmine, Brembate Sotto

Quarto gruppo: Alzheimer Caffe Valle Seriana (BG)
Territorio: Vertova




IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA ORIENTALE:

OGdl

BRESCIA:

v' Caffé Alzheimer Valsabbia — Gavardo (coop ESEDRA)
v’ Caffé Alzheimer Padenghe (coop ESEDRA)
v' Alzheimer Caffé Desenzano (coop ESEDRA)
v" Alzheimer Caffe Lonato (Fondazione Madonna del Corlo e coop La Rondine)
v' Alzheimer Caffe Castenedolo (Pio Ricovero Inabili al Lavoro onlus e coop La
Rondine)
v" Alzheimer Caffe Sirmione (coop ESEDRA)
v" Alzheimer Caffe Valcamonica Capo di Ponte (coop COMIS)
v' Alzheimer Caffe Cedegolo (coop COMIS)
v' Alzheimer Caffe Bedizzole (Fondazione CSA Bedizzole)
v’ Caffeé Alzheimer Vittoria (Residenza Vittoria — Korian)
v' Alzheimer Caffe Ospitaletto (Associazione Perdutamente)
v' Alzheimer Caffé Vestone (Fondazione RSA Passerini)
v" Punto Alzheimer (Fondazione Poliambulanza Istituto Ospedaliero)



ILCOORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA ORIENTALE:

OGdal

BERGAMO:

v’ Caffé Alzheimer di Bergamo (Polaresco) (Associazione Primo Ascolto)
v' Caffé Alzheimer di Dalmine (Associazione Primo Ascolto)
v’ Caffeé Alzheimer di Bonate (Associazione Primo Ascolto)
v' Al Caffe (Fondazione IPS Gusmini)
v’ Caffe Alzheimer Chiuduno (coop Namaste)
v’ Caffé Alzheimer Albano Sant’Alessandro (coop Namasté)
v’ Caffe Alzheimer Seriate (coop Namasté)
v" Alzheimer Caffe Cologno al Serio (coop Namasté)



IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA ORIENTALE :

OGdGl

CREMA:
v' Alzheimer Caffé - Aima Crema

CREMONA:

v' Alzheimer Caffée - Citta di Castelleone (Fondazione Giuseppina Bruneghi)



GLI ALZHEIMER CAFE'

Gli Alzheimer Café, nati nel 1997 da un’idea del medico olandese Bére Miesen, sono luoghi sicuri dove le
persone con demenza, i loro famiilari e i carer professionali si possono incontrare in modo informale e
trascorrere alcune ore in un'atmosfera accogliente e centrata sull’ascolto. Possono cosl mantenere vive le
relazioni sociali, combattere l'isolamento e lo stigma che i circonda, spezzare la faticosa routine
dell’'assistenza, parlare dei propri problemi e delle strategie trovate per risolverli, conoscere meglio la
malattia.

Clicca sulla regione di tuo interesse per
vedere I'elenco degli Alzheimer Café
Abruzzo

Basilicata

Calabria

Campania

Emilia Romagna

Friuli Venezia Giulia

Lazio

Liguria

Lombardia

Marche

Piemaonte

Puglia

Sardegna

Sicilia

Toscana

Trentino Alto Adige

Umbria

Veneto

Qualora una struttura volesse segnalare 'apertura di un Alzheimer Café o qualche errore nei dati pubblicati,
scrivere a: info@alzheimer.it.
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Alzheimer Café

C/o Caffetteria il Moro

Corso Giacomo Matteotti, 102 - 66026 Ortona (CH

Ente gestore: Comune di Ortona, Ambulatorio psicogeriatrico e Ente d’ambito sociale
Corso Garibaldi - 66026 Ortona (CH)

Per informazioni: tel. 085/9066323, fax 085/9066330, e-mail miriam.p@virgilio.it
Frequenza: Mensile

BASILICATA

Alzheimer Café

Via Ciccotti, 44 — 85100 Potenza

Ente gestore: Associazione Alzheimer Basilicata

Via Ciccotti, 44 — 85100 Potenza

Per informazioni: tel. 0971/446261, , e-mail cristianacoviello@alice.it
Frequenza: quindicinale

Alzheimer Café in Calabria

Spazio Al.Pa.De.

Via Francesco Jerace 17/A, 88100 Catanzaro

Ente gestore: Associazione Ra. Gi. Onlus

Via Francesco Jerace 17/A, 88100 Catanzaro

Per informazioni: tel. 333/4893092 0961/752158, fax 0961/752158, e-mail info@ragionlus.com, centrostudiragi@libero.it
Sito internet: www.ragionlus.com

Frequenza: quindicinale

Teneramente Alzheimer Cafe

c/0 Parco pubblico Peppino Impastato, 88046 Lamezia Terme

Ente gestore: Associazione per la ricerca neurogenetica

Via Arturo Perugini, 88046 Lamezia Terme

Per informazioni: tel. 0968/208080, Fax 0968/208032, e-mail arn@arn.it
Sito internet: www.arn.it

Frequenza: quindicinale

Alzheimer Café in Emilia Romagna

Seneca Café

Comune di Crevalcore, Via Persicetana 226, 40014 Crevalcore

Ente gestore: Comune di Crevalcore

Via Persicetana 226, 40014 Crevalcore

Per informazioni: 051/988443, fax 051/980938, e-mail cremonini@comune.crevalcore.bo.it
Frequenza: quindicinale

A.R.A.D. Onlus Alzheimer Cafée

Viale Roma, 21 40139 Bologna

Ente gestore: A.R.A.D. Onlus Associazione di ricerca e assistenza alle demenze
Viale Roma, 21 40139 Bologna

Per informazioni: tel. 051465050, Fax 051/463000, e-mail info@aradbo.org
Sito internet: www.aradbo.org

Frequenza: settimanale

Vita Al Café

Via Sante Vincenzi 50, 40138 Bologna

Ente gestore: ASP Poveri Vergognosi e Azienda Pubblica di Servizi alla persona
Via Marsala 7, 40100 Bologna

Per informazioni: tel. 051/2966211, e-mail susanna.giorgi@poverivergognosi.it
Frequenza: settimanale

Par tot Caffe

Via Emilia Ponente 131, 40100 Bologna

Ente gestore: ASP Poveri Vergognosi e Azienda Pubblica di Servizi alla persona
Via Marsala 7, 40100 Bologna

Per informazioni: tel. 051/2966211, e-mail susanna.giorgi@poverivergognosi.it
Frequenza: settimanale



Caffé Alzheimer Nazionale (candidati partecipanti ed esclusi dal corso di Milano 2016)

susanna.cipollari@gmail.com; chiara.ridolfi@libero.it; liviawright@gmail.com; esteracito@yahoo.it; antonia.fallacara@pvirgilio.it;
danielaviale@tiscali.it; frpacini@tiscali.it; asscor@pec.confcooperative.it; boschi.ambra@]libero.it; barbaracontigrilli@libero.it;
telefonodargento@hotmail.it; dattilo.teresa@tiscali.it; mariamirabelli@libero.it; martavuch@hotmail.it ;ad 1 5mher@uwecad.it;
laura.pettinato01(@gmail.com; v.marzagalli@alice.it; balzano.rossella@gmail.com; stefynovara@libero.it; lattanzio.fabrizio@gmail.com;
cinziapietroforte@gmail.com; manudip20@libero.it; pamela_marini@yahoo.it; giuliapontin@gmail.com; teresatauro@libero.it; giuami@alice.it;
noemidigiacomo@hotmail.it; larondinespadoni@hotmail.it; larondineveschi@hotmail.it; francescapasqualini@virgilio.it; silviamarz@yahoo.it;
lucia.lissoni@libero.it; consuelo.farese@gmail.com; carmelalacarpia@libero.it; urtam@]libero.it; t.battellocchi@alice.it; fuoco.caterina@yvirgilio.it;
primulage@libero.it; d.calvanese@coopintrecci.it; m.zocco@coopintrecci.it;

francesca.olori@pageha.com; manola.lista@gmail.com; animazionevittoria@diaconiavaldese.org; fabro@debanfiel.it; coopcontesto@gmail.com;
cbonaca@polisumbria.it; cooperativailgabbiano@gmail.com; sara.fascendini@ferbonlu.com; info@circolovirtuoso.net;
lafabbricadellesperienzalazio@gmail.com; luca.ciuffetti@ascur.it; maraiagata.larosa@libero.it; alessandra.dattilio@odc.pescara.it;
info@alzheimeruniti.it; info@settez.org; careri.psy@hotmail.it; direzione@lodi-care.it; progetti@piccoloprincipeonlus.org; astronati75@gmail.com;
ass.liberarti@libero.it; alessandra.fortin@libero.it; fundraising@casamiaforli.it; educatori@paloma2000.it; info@alzheimerrimini.net;
avoconselve@libero.it; info@villanappi.it;

info@centropadrenostro.it; info@alzheimerverona.org; gheza.francesca@libero.it; presidente@croceazzurraticinia.it; alzheimerborgomanero@libero.it;
attivamentealzheimer@gmail.com; laura.piazzolla@auroraduemila.it; centroaspen@libero.it; alzheimerartcafe@gmail.com;
lombardia@anteaslombardia.org; cla.iacobacci@gmail.com; dafne.onlus@libero.it;

organizzazione@cooperativagea.org; ribes.cons@arubapec.it; info@altricolori.it; progettazione@nuovaeracoop.it; l.cornaggia@gmail.com;
direzione@fondazionesangiuliano.it; Maurizio.Carbonera@auser.lombardia.net; piera.gottardello@pariani.net;

auser.rubiera@libero.it; commerciale@puntoservice.org; info@ruotaliberateatro.191.it; servizisviluppo@nuovasocialita.it; vincenzospata@]libero.it;
caterinaval@gmail.com; antonella@ilcerchio.ra.it;

info@oertrani.it; cdragonetti@coopminerva.com; dr.elisa.maiorana@gmail.com; info@aradbo.org; presidenza@associazionecaleidoscopio.it;
antoalex55@hotmail.it; presidenza@alzheimer-onlus.org; segreteria@nuovociep@gmail.com; ufficio.personale@casadidio.eu;
antonietta.condoluci@gmail.com; Centridincontro@fastwebnet.it; newaid@libero.it; alessio.faralli@coopnomos.it; ref.sanitario@oiconlus.it;
amicidicasainsieme@gmail.com; federica.giromella@coopsinergie.org; loggiasoccooponlus@legalmail.it; istituto.galetti@cooperativasangiuseppe.it;
segreteria@attivamenteonlus.it; pec.sociosfera@pec.sociosfera.it; info@coopserena.it; assoarcad@gmail.com;
protocollo.apriliamultiservizi.pec@globalcert.it; m.castagna@consorziopa.com; direzionersa@fbconlus.it; c.melon@cadiai.it; rodano3@vodafone.it;
coop.edera@gmail.com; elisa.santoni@famiglieedintorni.it; katia.perini@croceazzurra.org; casascrocifisso@yvirgilio.it; stefano.mabriani@proges.it;
info@infine.it; coordinatore@casainsieme.org; abbraccioalzheimer@]libero.it; marta.vinci@savestudi.it; animazione@csabedizzole.it;
reattivamentevigevano@gmail.com; cdi.ariolidolci@pec.it; matera@privatassistenza.it; maiorana.angy@gmail.com; carmenfamiliari@libero.it;
info@generaonlus.it; risorseumane.formazione@ilgabbiano.it; servizi@amicoservizi.com; accoglienza@progettosociale.it;
ass.previusonlus@gmail.com; gpiantadosi@tiscali.it; quarantatre.coop@gmail.com; francesca.bianchetti@kaleidoscopio.coop;
gamberini.psicologa@gmail.com; tania.ballarino@fondazioneaquilone.org; vanna.zarini@tiscali.it; gau-trieste@libero.it; melissapanichi@yahoo.it;
neuroscienze.onlus@gmail.com; Michela.Franzoni@coopgenesi.it; cooperativaalteya@legalmail.it; coopuntoeccapo@gmail.com;
associazione.alzheimer.orvieto@gmail.com; l.busi@larondinecoop.it; monica.gandelli@pioalbergotrivulzio.it; madoniam.antonietta@libero.it;
psicologia@casamarani.it; potenza@privatassistenza.it; annamaria.sumerano@gmail.com; info@aimapistoia.it;
annamaria.ghiberti@fondazionecomunitasolidale.it; ciogliandreina@pec.it; amministrazionr@italenferm.it; antonella.paione@libero.it;
f.rosinati@tin.it; alex@dongnocchi.it; stefano.gabrielli@coopgea.it; laura.simonati@gmail.com; avo.mi.smnascente@dongnocchi.it;
info@codadilupo.com; soniluc@alice.it; alberto.calori@gmail.com
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Come si caratterizzano e si presentano?
| risultati formali

| risultati (informali)
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Siamo un gruppo di persone provenienti | Intend
| dadiversi ambiti professionali, :
- Ciascuna, a proprio modo, ha
* | sperimentato e fatiche del prendersi
: cura di anziani fragili e colto j bisogni

dei familiari spesso nascosti dietro
: qQueste fatiche.

* mostra i primi seqni di decadimento
- cognitivo puo essere difficile per ambo
- le parti e creare incomprensioni, conflitti,

iunque si trovi a vivere accanto |- ANDO E DOVE'
 ad un familiare al quale @ stata £ |’yltimo sabato di ogni mese dalle 16 £
. fatta una diagnosi di decadimento || alle 18 (come da programma sul retro). &
| Presso la Biblioteca Comunale
4 paolo VI di Ospitaletto (BS). |
Associazine Pdnte OD
Tel. 347.5211641 - 392.2623717
associazioneperdutamente@gmail.com




Tabella 1. Caratteristiche dei pazienti (n.106)

-

Genere (F) 61 (58)

Eta 79.2 6.7
Anni di malattia 3.3 2.6
MMSE (0-30) 15.8 8.0
GDS (0-15) 4.5 3.8
UCLA NPI (0-144) 22.4 16.2
IADL f. perse (0-8) 5.3 2.7

BADL f. perse (0-6) 2.3 1.9



Tabella 2. Caratteristiche dei familiari (n.106)

--

Eta 65.7 13.6
Eta > 70 anni 45

Caregiver

Coniuge 42

Figlio/a 43

Altri familiari 10

Badante 5

CBI 36.4 15.1

UCLA Stress (0-60) 13.3 9.0



Tabella 3. Fattori correlati a burden e stress (R; p)

_. Caregiver burden . Caregiver stress

Patient Age ns ns
Caregiver Age 21 (.06) ns
MMSE -.30 (.00) -,31 (.05)
IADL lost 24 (.03) ns

BADL lost 40 (.00) ns
CBI = .33 (.00)

UCLA NPI .37 (.00) .76 (.00)



Tabella 4. Caratteristiche dei gruppi familiari rivalutati
nel tempo (TO e T1=n.61; T2=n.12)

| Tempo0 | Seimesi | _Unamo__

MMSE (0-30)
BADL f. perse (0-6)

GDS (0-15)
UCLA NPI (0-144)

UCLA Stress (0-60)

Caregiver burden

16.7 + 8.4
1.7+ 1.9

3.8+ 3.3
20.0 + 15.0

11.5 + 8.50
32.0+14.7

16.0 + 8.7
3.3+1.6

3.8+3.3
17.5+ 13.5

11.3+8.20
38.2 + 16.9

12.9 + 8.6
3.3+1.6

3.3+3.3
14.0 + 11.5

7.0+ 5.80
34.2+12.3



Tabella 5. Differenze a TO fra pazienti fedeli (n.61, 58%) a sel

mesi versus persi (n.45, 42%) al follow up ¢=p<os)

| Fedeli(n6D) | _Persi(n55) -

Patient age
IADL f. perse
BADL f. perse (0-6)
Caregiver burden
Caregiver age
Durata malattia (anni)
MMSE (0-30)
UCLA NPI (0-144)
UCLA Stress (0-60)

Gender (male vs female)

78.8+6.0
4.7+2.9
1.7+1.9
32.9+14.8
65.3+13.9
2.5+2.5
15.9+8.6
22.1+15.0
12.0+8.5

79.9+7.5
6.2+2.1
3.0+1.6
40.8+14.4
66.1+13.3
4.0+2.5
15.7+7.1
23.0+18.3
15.4+9.4
51 vs 36%

ns

ns

ns

ns



IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA ORIENTALE:

RISULTATI

» SI RIDUCONO | SINTOMI COMPORTAMENTALI

» SI RIDUCE LO STRESS DEL CAREGIVER NELLA
GESTIONE DEI DISTURBI DEL COMPORTAMENTO

Si favorisce il passaggio ai centri formali di cura
(CDI, RSA)



IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA ORIENTALE:

| RISULTATI




QUALI SUGGESTIONI VI SUSCITANO QUESTE
IMMAGINI?



IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA
ORIENTALE:
| RISULTATI

UN NUOVO SPAZIO DI CURA

» SPAZIO DI CURA INFORMALE

» SPAZIO DEL FARE

» SPAZIO DI INCLUSIONE

» SPAZIO DI INTERAZIONE

» SPAZIO DI NORMALITA’

» SPAZIO DI .... FESTA???



IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFFE’ DELLA LOMBARDIA ORIENTALE:
| RISULTATI

PRIMO APPROCCIO DEL FAMILIARE E DEL MALATO Al
TRATTAMENTI NON FARMACOLOGICI

v' Stimolazione cognitiva
v’ Pet therapy
v' Doll therapy

v" Snoezelen therapy
Vo



Per | pazienti:

attivita, stimoli, riabilitazione, vita reale anche se
facilitata, allegria: recupero di una vita
dimenticata (in entrambi | sensi) e privata (in
entrambi | sensi)

Per | familiari:

appartenenza, comprensione, condivisione,
pianto (di paura, sofferenza, ricordo, gioia). Una
vita dove si respira, senza affanno.

Per | medici:

anche e non solo quelli dell’AIP. Ma anche senza
(esperienza da raccontare, si; ma anche bisogna
sapere ascoltare)
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[l Coordinamento delle attivita dei Caffé
Alzheimer: '’esperienza della Lombardia Orientale

Le difficolta, nei caregiver delle persone affette da demenza, sono molteplici: organizzative, economiche, sociali, cliniche
(cognitive, comportamentali, funzionali). Diventare caregiver & un duro lavoro, che nessuno insegna. Lo stress ed il peso
fisico della malattia corrodono il familiare, che cerca di trovare risposte nella rete formale di cura. | Caffé Alzheimer
cercano di dare una risposta ai bisogni della famiglia, aiutando a combattere l'isolamento, le paure, la non conoscenza,
inoltre, si aitivano per sostenere psicologicamente il familiare, ed il malato. Gli autori presentano l'esperienza della
Lombardia, dove Il Coordinamento dei Caffé Alzheimer nasce con lo scopo di condividere idee, progetti, iniziative fra i
diversi gruppi, con l'obiettivo di creare una rete che si integri con quella istituzionale e formale di cura, per la presa in

carico della famiglia.

di Stefano Boffelli, Sara Avanzini, Federica Gottardi, Nicola Berruti, Alessandra Rodella, Marco Trabucchi (Gruppo di
Ricerca Geriatrica, Caffé Alzheimer della Lombardia Orientale)



| Caffe Alzheimer: risposta all’isolamento, burden
of care, disturbo dell’'umore, sintomi
neuropsicologici, bisogni di cura e di rete

MA per Alzheimer Fest:

Non fermarti ad agosto con la attivita dei Caffe
Alzheimer

Piu feste e meno counseling e spiegazioni

Troviamoci fuori anche a cena, fra noi familiari e
malati



Esperienze (specializzazioni? diversificazione?):.

1-Meeting centers: demenze lievi

Attivita psicosociali sulla base delle esperienze in base
alle caratteristiche del malato e del familiare (cioe, cosa
ti piace e vorresti fare)

2-Cogs club: per demenze moderate (intervento
cognitivo)

3-Cohousin g amo dena PDTA: I esperienza della Regione Emilia Romagna

28 Settembre 2019

Manni Barbara
u.o.c. Disturbi Cognitivi e
Demenze Modena



2. Diagnosi e cura

La persona giunge al CDCD per
valutazione diagnostica

Equipe: geriatra (o neurologo),
psicologo, infermiere

Valutazione multidimensionale
paziente/Ca.regiver

- /; Interventi farmacologici \

a2 Pianificazione degli interventi
psicosociali

Certificazione
= Comunicazione e raccordo con 2 Pianificazione dei follow up
il MMG 2 Sostegno al caregiver
o Primo orientamento alla rete Prevenzione e gestione dei
G dei servizi b \ disturbi del comportamento /




2. Diagnosi e cura

| CDCD garantiscono:
- Pianificazione dei trattamenti non farmacologici e psicosociali, tra cui:

Stimolazione cognitiva, memory training (individuale o di gruppo)
Terapia occupazionale secondo lo schema della dgr 990/2016
Gruppi psico-educativi e di sostegno rivolti ai famigliari/caregiver
Gruppi di sostegno e auto-aiuto

Consulenza e supporto psicologica per i famigliari

Interventi a bassa soglia

©c 0 0 0 O O

Allegato 5 del documento.

.Indicazione dei trattamenti riabilitativi di cui hanno diritto le persone con diagnosi di
Demenza di Alzheimer o Demenza non afrimenti specificata 'IEEF DPCM ;




Pianificazione e promozione di interventi psicosociali a bassa
soglia

» lerapia occupazionale a domicilio (COTID)
»  COGS Club
»  Meeting Center
» Corsi di allenamento alla memoria
» Caffé Alzheimer
» Supporto al careqiver:
- Gruppi di auto mutuo aiuto,
- Counceling educazionale e supporto psicologico

- Programmi di «sollievo» di tipo residenziale o
semiresidenziale o Co-Housing



Il Programma di Supporto dei Meeting Centers

Persone con demenza Familiare (carer)

* Quotidianita sociale * |ncontri informativi
sulla demenza
* Attivita esperenziali
* Gruppi di supporto
* Attivita psicomotoria
* Coordinamento della

 Attivita creative e ricreative cura
Per entrambi I ALRERO
* ore di consulenza ‘,’\?DFLTLQ

* I[ncontri mensili
* Attivita sociali — gite e
feste




CURARE
LA DEMENZA

A DOMICILIO

Indicazioni di terapia
occupazionale
per anziani e caregivers

Edizione Italiana
4 cura di ANDREA FABBO

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

embies
Associazione Sostegno O{cmcmc
¢ Alzheimer A irandola

Terapia occupazionale
di comunita per le persone
con demenza ed i loro caregivers

COTID & un strumento di terapia occupazionale per rendere |e
porsone con demenza ad | loro careqivers capaci di partecipare



(D A=S.De

ne Sostegno Demenze Onlus

cZ@gs

Attivita integrata di terapia
di Stimolazione Cognitiva
(CST), terapia
occupazionale (T.0.),
attivita motoria e musicale
in un contesto di
socializzazione per
persone con demenza
lieve- moderata




Il Comune Servizi online Aree tematiche Eventi Visith

Pubblicazioni

Ca Nostra - Cohousing per anziani affetti da demenza

Ca’ Nostra & un alloggio di proprieta comunale situato in via Matilde di Canossa dove abitano insieme persone anziane con problematiche legate a
demenza o a deficit cognitivi.

L'alloggio & gestito dalle famiglie con Il supporto di volontari e istituzionl., Le famiglie coinvoite condividono le spese e sono coinvolte attivamente nella
gestione delle attivita quotidiane . Ca' nostra & quindl un modo per condividere risorse. a partire dalfalloggio e dalla badante. ma soprattutto per
condividere problem! e soluzioni, dando valore alle relazioni di comunita.

Il progetto & coordinato dall’ Associazione Servizi per il Volontariato e vede Ia partecipazione attiva di numerose associazioni di volontanato.

Destinatari
Cittadini residenti 3 Modena con patologie dementigene che sperimentano un esperienza di convivenza.

Modalita d'accesso

L'accesso awiene con progettazione personalizzata per ogni singolo ospite a cura del Servizio Sociale Territoriale in collaborazione con le famiglie e il
mondo associativo,

G.P.VECCHI
570 senectige el Oererila)

Data dell'ultimo aggiornamento:
16/03/2018



/:_ Presainnaricndﬂlpzunndcmﬂnznunh i
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3. Continuita assistenziale e follow-up

Presa in carico pianificazione dei controlli dﬂl\ Cura e presa in carico

pz con piano terapeutico . condivisa con il MMG
Prevenzione, gestione farmacologica e non pz/caregiver

farmacologica dei casi con demenza e disturbi

del comportamento

Pianificazione degli interventi psicosociali
Sostegno e formazione al caregiver

Attivazione delle UVM per 1 casi complessi
Consulenza a1 MMG

Consulenza CRA, Nuclei, PS

Dimissioni protette /

volta che 11 quadro clinico sié
stabilizzato

Valutazione clinica e gestione della
comorbidita

Monitoraggio della terapia
farmacologica e effetti secondari
Prevenzione e gestione dei disturbi

& Sostegno alla famiglia

.. Servizi e nppnrhmlﬂ a bassa soglia _\1

o Attivazione risorse della rete formale e
informale

a2 Collaborazione con le associazioni dei
famigliari

a2 Integrazione delle risposte ai bisogni della

J \_ persona J/




Esperienze simili:
1-Tea Alzheimer (Bergamo), onoterapia

2-C.A. itinerante (Sardegna, Paolo Putzu)



I 15 marzo 2016 a Carbonia prende il via “Caffe Alzheimer
itinerante. L’arte di non farsi solo”, progetto rivolto ai familiari e
assistenti che si prendono cura di persone affette da demenza senile.
Ideato e organizzato da GeRo0S, associazione Onlus specializzata in
servizi e ricerca in Gerontologia e Psicogeriatria, con il contributo della
Fondazione di Sardegna e

la collaborazione di JU Film, il “Caffe Alzheimer itinerante”, che sino
a ottobre fara tappa anche a Maracalagonis e Villaputzu, sara
illustrato nella conferenza stampa in programma venerdi 11 marzo
alle ore 11.15 nella sede della Fondazione di Sardegna, in via San
Salvatore da Horta n. 2, a Cagliari.




Tenendo conto di tali limiti e considerandolo come una risorsa da cui
partire, la sezione Sardegna AIP e la GeRoS Onlus hanno ideato e

attivato nel 2016 il “Caffé Alzheimer Itinerante ”

Spazio di incontro informale per tappe che offre ai caregiver un servizio
di formazione e sostegno sulle demenze senza spostarsi dal loro

comune di residenza.



2
ﬂ") R 9 incontri di 3 ore
Il Caffe si sposta, riproponendo lo stesso programma in un altro paese

2016 Carbonia

Sulcis-Iglesiente

2018 Muravera

Sarrabus-Gerrei

2017 Villaputzu

Sarrabus-Gerrei

2018 Iglesias

Sulcis-lglesiente

2017 Maracalagonis

Campidano




° Struttura, personale ,setting
ﬂl T s 9 incontri di 3 ore

Responsabile di zona

Accoglienza

Presentazione Responsabile di zona Formale d'aula Cerchio
professionisti

Svolgimento lavori Professionisti Formale d'aula cerchio

Chiusura lavori, apertura  Responsabile di zona Formale d'aula Cerchio
al dialogo tra

partecipanti e

professionisti

Clima conviviale Professionisti Informale da sala caffé Informale da sala caffé
Responsabile di zona
partecipanti

Chiusura incontro Responsabile di zona Informale da sala caffe Informale da sala caffé



 (S—— PROGRAMMA ED EQUIPE

Primo incontro

Conosciamoci: la Persona oltre il ruolo di cura

Psicologa responsabile del territorio

Secondo incontro

Conoscere le demenze secondo un approccio integrato: diffusione, cause,
sintomi e terapie

Geriatra, psicologa esperta in valutazioni neuropsicologiche

Terzo Incontro

Assistenza e gestione sociosanitaria del paziente affetto da demenza
Infermiera, operatrice socio sanitaria

Quarto incontro

Leggere tra le righe: Corpo ed emozioni

Psicoterapeuta,psicomotricista, psicologa esperta in pet therapy



_ AR Quinto incontro

I iamo 3 dare significato: i disturbi comportamentali, la loro gestione e le

tecniche di riabilitazione cognitiva

Psicologa, educatrice professionale
Sesto incontro

La riabilitazione motoria

Fisiatra, fisioterapista
Settimo incontro

[ servizi socio-sanitari nel territorio

Assistente sociale del comune, assistente sociale del P.U.A., Medico di famiglia
Ottavo incontro

L'arte del non farsi soli

Familiari di gruppi AMA

Nono incontro Conclusione



OBIETTIVI

- informare familiari e assistenti di persone affette da demenza sulla
natura, la varieta e si sintomi delle demenze

- insegnare a familiari e assistenti come affrontare i cambiamenti del
comportamento e della personalita che si presentano in questo tipo di
malattie

- potenziare le abilita di comunicazione e problem — solving

- offrire il sostegno e il supporto di professionisti del settore in un
clima sereno e familiare

- promuovere lo sviluppo di Gruppi di Auto — Mutuo - Aiuto.



RISULTATI ATTESI

*incremento delle conoscenze di coloro che si prendono cura di
persone affette da demenza sulla natura, varieta e sintomi delle
demenze

sapprendimento di pratiche per la gestione dei cambiamenti
comportamentali e psichici dei propri assistiti

*incremento delle abilita di comunicazione e problem - solving

screazione di Gruppi di Auto Mutuo Aiuto.

DESTINATARI
Familiari e assistenti di persone affette da demenza residenti nei

comuni e nei territori coinvolti.



Il mondo interiore: FANINT A-36 (INTREX nella versione inglese). Il questionario,
somministrato prima e dopo il corso psicoeducazionale, descrive la eventuale
maggiore attivazione di quelli stati dell’lo associati ai profili di benessere.

VALUTAZIONE DELUINTERVENTO (partecipanti)

Il disagio psicologico: CORE-OM (Clinical Outcomes in Routine Evaluation
Outcomes Measure), strumento utile alla valutazione di esito dell'intervento
psicologico.

|| gradimento: attraverso un questionario costruito ad hoc e autosomministrato.



SOCIAZIONT

P 'auto-mutuo-aiuto

L'auto mutuo aiuto e quel processo mediante cui si aiutano le
persone ad aiutarsi, facilitando il confronto e la condivisione
delle esperienze problematiche che ciascuno vive.

oIn un ottica ATSC esso rappresenta un modello di
costruzione di un'esperienza relazionale e personale in cui
tutti gli Stati dell'lo funzionali al benessere dell'individuo sono

stimolati e attivati



ASROCLATICIMNE

PR EEIATHREA

IP==" 'quto-mutuo-aiuto

| fondamenti del'AMA
- Liberta d'interazione
- Qualita delle interazioni sociali che mettono insieme:
a) liberta di esprimere i propri sentimenti e pensieri;
b) il rispetto del punto di vista dell'altro
- Mentre aiutiamo gli altri si aiuta se stessi

- Ciascuno nel gruppo ha una qualche forma di competenza che pud essere
utile agli altri

- Verifica costante di come ciascun membro si trovi all'interno del gruppo e
come il gruppo funziona nel suo insieme



IP== " 'auto-mutuo-aiuto

Le funzioni principali:

.Valorizzare le risorse dei partecipanti aiutando ciascun
membro a riconoscere le risorse di cui sono portatori.

+Aiutare i partecipanti a fare uso delle risorse per costruire un
ambiente comunitario che risulti favorevole allo sviluppo
dell AMA

«Insegnare ai partecipanti a praticare I'AMA concretamente
attraverso un “uso intenzionale del se”
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Abstract

Background  Alzheimer's disease (AD) affects the global
quality of life of persons who suffer from it and their car-
egivers, becanse of the behavioral and psychological conse-
quences associated with the pathology and its caring. The
Alzheimer Café (AC) is one example of approach aimed to
help persons and caregivers deal with their disease.

Airrt This is a pilot study focusing on the efficacy of AC in
relieving caregivers’ and persons’ burdens due to dementia.
Methods  The quality of life of both caregivers and persons
who attended the AC was compared with the guality of life
of those who did not. Basic and instrumental daily activities
and neuropsychiatric functioning were assessed. Caregivers
also answered to general well-being and caregiving burden
guestionnaires. The evaluation took place at the beginning
of the intervention and after 1, 3, 6, 9 and 12 months.
Results  Caregivers who joined the AC with their persons
with dementia showed to have significantly benefited in the
daily care of persons with dementia, in terms of total well-
being, vitality, and emotional burden.

Discussion  Although improvements were not observed
in persons with dementia who attended the AC, significant

benefits were reported by their caregivers, suggesting that
the intervention may produce better management of social
and economic problems and lead to betier emotional support.
Conelusions  The AC seems to help families of AD persons
to better manage the disease, and also delay the institution-
alization of these persons, which is certainly an ambitious
goal for an incurable disorder such as Alzheimer's disease.

Kevwords Alzheimer Café - Alzheimer’s disease -
Caregivers - Quality of life - Burden

Intreduction

In recent years, significant improvement in guality of life
has caused the inevitable rapid aging of the global popula-
tion. As a result, the survival median has increased [1, 2],
as have also the number and variety of neurodegenerative
diseases [3]. Dementia is a progressive, public health, medi-
cal and social problem, and it is recognized as a cause of
disability and death [4]. Alzheimer’s disease (AD) is one of
the most common dementias, characterized by neuropsycho-



Le esperienze internazionali



J Am Med Dir Assoc. 2019 May 31. pii: S1525-
8610(19)30378-0. doi:
10.1016/j.jamda.2019.04.017.

Dementia Cafés as a Community Resource
for Persons With Early-Stage Cognitive
Disorders: A Nationwide Survey in Japan.

Takechi H1, Yabuki T2, Takahashi M3, Osada
H4, Kato S2.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Takechi%20H%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=31160259
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Objectives

Dementia cafés are expected to serve as a new community resource based on the national
dementia strategy in Japan. The objective of the present study was to examine effective ways to
manage dementia cafés through an overview of dementia cafés in Japan and an analysis of the
factors related to their effectiveness on attendees.

Representatives of 1477 dementia cafés in Japan.

Measures

Questionnaires regarding the dementia cafés' characteristics, management members, staff, their
guests and effectiveness on people with dementia, their families, and community members were
sent to the cafés, with instructions to have them completed by the café representatives. Logistic
regression analysis was performed with the effect on each guest attribute as a dependent variable,
and factors related to the effectiveness of dementia cafés were analyzed.

Results

Questionnaires were sent to a total of 2728 dementia cafés in Japan, and responses were received
from 1477 (54.1%). The most common meeting frequency and meeting hours were once a month
(64.8%) and 2 hours (53.8%), respectively. Analysis of the effectiveness of dementia cafés on 3
groups of guests indicated the following preferences for café program: people with dementia
preferred frequent meetings and activities, families of people with dementia preferred having a
place for private consultation and advice and peer meetings, and community members preferred
frequent meetings and both mini-lectures and private consultation and advice. Logistic regression
analysis further revealed that all types of guests preferred the presence of the same types of
guests.

Conclusions/Implications

This study revealed the multicomponent nature of dementia cafés. The results suggest that a good
balance of programs and guests would enhance the cafés' effectiveness among the multiple
stakeholders in regard to dementia, especially in the early stage of the disease.



Ma 1l caffe evolve e viene auto-
analizzato, PER OTTIMIZZARSI



Dement Geriatr Cogn Disord. 2018;46(3-4):128-139. doi: 10.1159/000492174. Epub
2018 Sep 4.

A Dementia Café as a Bridgehead for Community-Inclusive Care: Qualitative
Analysis of Observations by On-the-Job Training Participants in a Dementia
Café.

Takechi H1, Sugihara Y2, Matsumoto H3, Yamada H4.

BACKGROUND/AIMS:

Dementia cafés are becoming widespread as a new approach to dementia care, but
their operational procedures and significance have not been adequately studied.
METHODS:

On-the-job training (OJT) for professionals planning to operate a dementia café in the
future was conducted in a pioneering dementia café in Japan. The reports of OJT
trainees' observations and learning were analyzed qualitatively.

RESULTS:

Reports could be summarized in up to 9 themes: 2 related to the atmosphere
and significance of the café, 3 related to the guests, such as people with
dementia and their families, and 4 related to the café staff.

DISCUSSION:

The results of the present study identified the elements that make up dementia cafés
and their significance and suggest that dementia cafés could be a new type of
community resource for dementia care in the future.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Takechi%20H%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30179880
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Themes, Categories, and Meaning Units related to guests such as
people with dementia and their families

Theme 1 and 2. The atmosphere and significance of the cafée

Theme 3. A place where people with dementia can understand
themselves and spend time as it is

Theme 4. A place where family caregivers can speak about painful
feelings and anxiety to each other

Theme 5. A new connection created by gathering together

Theme 6. Composition and roles of staff consisting of citizens,
students, and professionals

Theme 7. Repeated learning, enthusiasm, and perspectives of the
staff

Theme 8. Information sharing and unity among the staff in the after-
café review meeting

Theme 9. Motivation of staff to know the needs of guests and their
aim to create a pleasant environment



Needs of persons with dementia and their family caregivers in dementia cafés
January 2019Aging - Clinical and Experimental Research
DOI: 10.1007/s40520-019-01129-2
Chie FukuiMahiro Fujisaki-Sueda-SakaiNobutada YokouchiNobutada Y okouchiShow all 11 authorsJunichiro OkataJunichiro Okata
Background and aims Several studies have shown the effectiveness and diversity
of dementia cafés, whereas there are few published articles in academic research
focusing on what persons with dementia and their family caregivers need and
whether the services provided satisfy their needs. This study aimed to identify the
needs of persons with dementia and their family caregivers participating in
dementia cafés in Japan. Methods Interviews and participant observations were
conducted in nine dementia cafés. Study participants were persons with
dementia, their caregivers, and the staff in dementia cafés. Data were analysed
using qualitative content analysis. Results and discussion A total of 24 participants
were recruited. Needs for persons with dementia were subdivided into five
categories: to express their feelings about their current condition; to be
accommodated through consideration of their physical and cognitive status; for
changes in their health conditions to be noticed; to enjoy entertainment; and to
keep in touch with others inside and outside of the dementia café. Needs for
family caregivers were subdivided into four subcategories: to express their
feelings such as anxiety and guilt and complaints regarding caregiving; to consult
about difficulties in daily life; to listen to other family caregivers’ experiences; and
to keep in touch with others inside and outside of the dementia café. The needs of
persons with dementia and family caregivers differ partly. Conclusions Dementia
cafes should create programmes and comfortable environments answering to the
differences of their needs.



Greenwood et al. BMC Geriatrics (2017)17:164 |

A qualitative study of carers’ experiences of ®-
dementia cafés: a place to feel supported
and be yourself

Nan Graanwnnd @ Rauvmnand Smith Farriibh Abhtar and Annsla Richardcnn

Abstract

Background: Unpaid, informal carers or caregivers play an important role in supporting people living with dementia
but the role can be challenging and carers themselves may benefit from support. Alzheimer's, dementia or memory
cafés are one such form of support . These cafés are usually provided in the voluntary sector and are a place where
people with dementia and those supporting them, usually family carers, can meet with others in similar situations,

Methods: Using semi-structured interviews, this qualitative study explored the experiences of 11 carers from five
dementia cafés in and around London, England.

Results: Thematic analysis resulted in the identification of four key themes. Cafés provide a relaxed, welcoming
atmosphere where carers can go where they feel supported and accepted. Café attendance often brought a sense of
normality to these carers' lives. Carers and those they care for look forward to going and often enjoy both the activities
provided and socialising with others. Other highlighted benefits included peer support from other carers, information
provision and support from the volunteer café coordinators. Despite diversity in how the cafés were run and in the
activities offered, there were many reported similarities amongst carers in the value ascribed to attending the cafés.

Conclusions: Dementia cafés appear to be a valuable, perhaps unigue form of support for carers giving them brief
respite from their caring role. Future research incorporating mixed methods is needed to understand the perspectives
of those living with dementia.

Keywords: Carers, Caregivers, Dementia cafés, Alzheimer's cafés, Experience, Qualitative



Themes

Four main themes were identified: An opportunity for
enjoying themselves and to switch off from being a
carer; cafés as normalising living with dementia; peer
support; developing social networks and reducing social
isolation. These are described below with anonymised

Carers' lives
Before describing the themes, it is helpful to consider
them in the context of carers' lives. Carers situations

and support needs varied. Most of the carers were
retired or not in paid employment. One described
having to give up her job which had increased her social
isolation.

Some carers emphasised that an important aspect of the
café was feeling safe and having trust in the volunteers
and coordinators. This meant they could relax and leave
the person they cared for allowing them, for example, to
go and spend time with other carers leaving their loved
one with the café organisers and volunteers. Simply
having other people there enhanced this.



Normalising living with dementia and being accepted
Importantly these cafés are a place where being a
carer or having dementia are ‘normal’ and accepted.
Many of the activities organised by the providers are
unrelated to dementia - for example, chatting and
singing are nothing to do with dementia and allow
participants to simply to enjoy the moment. In this
sense, cafés function as any other social club which
brings people together to socialise and enjoy them-
selves but because everyone is in a similar situation,
any unconventional or unusual behaviour can be
more easily accommodated and tolerated. Similarly,
openness about the challenges of being a carer of
someone with dementia is acceptable.

Cafés are seen as safe places giving freedom for
carers and the person with dementia to be themselves
with others who understand them, in the knowledge
that there is help at hand from volunteers if needed.

Peer support

This was a recurrent theme and was mentioned by all
carer participants to a greater or lesser extent. Carers
made frequent references to learning how others in
similar situations had coped and felt able to ask for
advice other carers. This aspect of the café is differ-
ent to more general socialising in that other carers
have a unique understanding of the difficulties of be-
ing a carer and can share their experiences of what
can help them overcome these challenges.

enjoyable and beneficial. Unlike many support groups,
cafés simultaneously offer stimulating activities for both
the person living with dementia and their carers, peer
support and chances to socialise with others in a relaxed,
café atmosphere. Carers can attend in the knowledge
that any unusual behaviour will be accepted by other

café attendees.

Cafés can therefore reduce social



Ma anche perché non tutti ricorrono
al servizi, o agli stessi servizi

E non tuttl risorgono

Differente approccio per diverse
famiglie? La lezione della collega
psicologa di Cremona (Genogramma
e fenomeni Crash)



What Factors Predict Family Caregivers’ Attendance at Dementia Cafés?
Journal of Alzheimer's disease: JAD 64(4):1-9, July 2018
Sue Jones, Anne Killett, Eneida Mioshi

Background: Dementia Cafés are community support groups which
provide post-diagnostic support for families affected by dementia.
However, little is known about the characteristics of caregivers who attend
Cafés. Objectives: To describe the demographic and psychosocial
characteristics of caregivers who attend Dementia Cafés, and to identify
which of those factors may influence the likelihood of family caregivers
attending Dementia Cafes. Methods: A cross-sectional study on
caregivers (n = 80; July 2016- July 2017). Resilience (Brief Resilient
Coping Scale), Subjective Wellbeing (Personal Wellbeing Index), and
Social Support (MOS-Social Support Survey) were measured.

Café attendees and non-attendees were compared in regards to
demographic characteristics (Chi-Square tests), resilience, subjective
wellbeing and social support (independent t-tests). Bivariate and
multivariate regression analyses were run to detect associations between
predictor variables and café attendance.



What Factors Predict Family Caregivers’ Attendance at Dementia Cafés?
Journal of Alzheimer's disease: JAD 64(4):1-9, July 2018
Sue Jones, Anne Killett, Eneida Mioshi

Results: Caregivers who attended Cafes reported

higher resilience (OR: 1.26; 95% CI 1.10-1.45; p = 0.001)

and subjective wellbeing (OR: 1.63; 95% Cl 1.24-2.142; p = 0.001); no
significant difference in social support was detected.

Female caregivers were more likely to attend a Café (OR: 3.23; 95% ClI
1.14-9.10; p = 0.03). However, only higher subjective wellbeing (OR:
1.63; 95% CI 1.10-24.2; p = 0.02) and fewer years formal education
(OR: 4.99; 95% Cl 1.12-21.36; p = 0.03) predicted attendance at a café.

Conclusion: Dementia Cafés may bring about benefits in resilience and
subjective wellbeing, or may be best suited to those with higher resilience
and wellbeing. Cafes are not being accessed by all caregiver groups.
Alternative models of post-diagnostic support should be considered
to increase equity of care.



Caregivers’ resilience in mild and moderate
Alzheimer's disease

Aging mental health
Received 04 Sep 2017, Accepted 04 Oct 2018,
Published online: 30 Nov 2018



Objectives: To investigate the resilience of caregivers of people with mild and
moderate Alzheimer’'s disease (PwAD) and the related sociodemographic and
clinical characteristics.

Methods: Cross-sectional assessment of dyads of PwWAD and family caregivers
(N=106). Caregivers were assessed for resilience, depression, anxiety,
hopelessness, quality of life, burden and cognition. PwWAD were assessed for
severity of dementia, cognition, neuropsychiatric symptoms, functionality, quality of
life and awareness of disease.

Results: Most of the caregivers (51.1%) reported emotional problems (symptoms of
anxiety, stress and depression). In both mild (p<0.05) and moderate (p <0.05)
PwWAD groups, resilience was inversely related to self-reported emotional
problems. There was not a significant difference between caregivers of mild and
moderate PwAD resilience (p<0.05). Upon analyzing the factors related to
resilience, we found some differences between the groups of caregivers of mild and
moderate PwAD. Neuropsychiatric symptoms of PwAD (p<0.05) and
caregiver’s depressive symptoms (p <0.05) were related to resilience of
caregivers of mild PwAD. In the moderate group, caregivers’ higher levels of
qguality of life (p <0.05) and co-residing with PwAD (p <0.05) were related to
resilience.

Conclusion: Caregivers’ resilience is driven by different factors according to
disease severity. The findings suggest that resilience allows caregivers to manage
and respond positively to stressful demands of care.
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Do caregiver profiles predict the use of dementia care services? Findings from the Actifcare
study.

Kerpershoek L1,2, Woods B3, Wolfs C1,2, Verhey F1,2, Jelley H3, Bieber A4, Stephan A4, Michelet
M5,6, Selbaek G5,6,7, Handels R1,2,8, Wimo A8, Hopper L9, Irving K9, Marques MJ10, Goncalves-
Pereira M10, Portolani E11, Zanetti O11, de Vugt M1,2; and the Actifcare Consortium.
OBJECTIVES:

Previously developed dementia caregiver profiles defined by caregiver age and burden, have been
associated with caregiver quality of life, depression and perseverance time. The current aim was to
investigate whether these caregiver profiles could predict subsequent service use. In addition, non-
personal (e.g. meals on wheels) and supportive services (e.g. Alzheimer café) in early dementia
were investigated as predictors.

METHODS:

A total of 451 dyads of people with dementia and their informal caregivers from eight European
countries were followed for one year. People were included if they did not use formal (personal) care
but were expected to do so within 1 year. Logistic regression analyses were used with four clusters
of service use as dependent variables (home social care, home personal care, day care and
admission). The independent variables were caregiver profiles, and non-personal and supportive
services at baseline.

RESULTS:

Caregiver profiles were significant predictors of service use; those experiencing high strain
were more likely to use formal care. The use of low-intensity, less intrusive services at
baseline significantly predicted the use of home personal care and admission at follow-up.
The use of day care at follow-up was predicted by the baseline use of supportive services.
CONCLUSION:

Caregiver profiles are valuable predictors for service use: this knowledge can aid professionals in
ensuring optimal access to services, which is important for maintaining independence at home. In
addition, the use of supportive and less intrusive, non-personal services in the early stages of
dementia is to be advised.
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Dementia cafés: Recommendations from interviews with informal carers
Working with Older People, 21 (2): 2017
Farrukh Akhtar et al.

Purpose-Dementia cafés (also known as Alzheimer's or memory cafés) have been
running in the UK since 2000.

The purpose of this paper is to report on the recommendations from recent
research that interviewed family carers on their experiences of using the cafés.
Design/methodology/approach-The research was carried out in cafés in and around
London, and focussed on informal, unpaid carers' experiences of using them. In
total, 11 carers from five different dementia cafés were interviewed, using semi-
structured questionnaires. The results were thematically analysed.

Findings-The findings showed that carers had an overwhelming appreciation of the
cafés and what they offered, but several of the findings led to the
recommendations about the recruitment and training of café co-ordinators;
how cafés present themselves and their services and how they can offer
dedicated support to informal carers. Originality/value-These recommendations
will be of use to café organisers and commissioners, especially considering the
dearth of information currently available in this area.
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Identifying Stakeholders and Interactions in the
Dementia Café in Seongju through Empathic Service
Design Approaches

Abstract: (1) Background: As we enter the experience economy, industrial design has focused on
social innovation and has flowed into social design. This fresh design perspective has been employed
in citizen-centered-policymaking through empathic approaches that emphasize the necessity of
public service design. Focusing on the results of a 2017 citizen design project, this study aims to
identify the effectiveness of an empathic approach in improving public services through investigating
stakeholders and their interactions of the Dementia Café in Seongju. (2) Methods: Our team conducted
observations and interviews with 20 stakeholders to understand the operational environment of
the café. Utilizing the information we gathered, we visualized data in a stakeholder map and
carried out critical characteristics analysis (CC) to provide practitioners and researchers addressing

the project with quick, intuitive understanding. (3) Results: Three themes were drawn from the
observations and interviews conducted in the study: the sustainability of operation, locational
and perceptional conditions, and management of clientele. The stakeholder map reveals broken

interactions between the café’s staff and its associated hospital, and a loss of opportunities to
offer customized administrational dementia care through the café. In the CC analysis, service
providers’ patterns were vague while service receivers showed three discernable patterns indicating
individualized responses to each group that might be effective. (4) Conclusions: The outcomes
including difference of perspectives between the stakeholders confirm that adopting empathic
approach enables various stakeholders to offer views and share ideas. Hence this approach
possibly helps deliver tailored public services in a creative manner by opening and sharing
government-ownership with the public. Since the research was accomplished primarily by qualitative
approaches, there may still be limits caused by not including benefits of quantitative approaches in
such a large-scaled survey, and these are subject to further research.
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Original Research Article

Predictors of Institutionalization of Dementia
Patients in Mild and Moderate Stages:
A 4-Year Prospective Analysis

Dement Geriatr Cogn Disord Extra 2013;3426-443

Kathrin Eska? Elmar Graessel? Carolin Donath? Larissa Schwarzkopf®
Joera Lauterbera® Rolf Holle

Abstract

Background: Institutionalization is the most important milestone in the care of dementia pa-
tients. This study was aimed at identifying relevant predictors of institutionalization in a broad
empirical context and interpreting them on the basis of the predictor model proposed by
Luppa et al. [Dement Geriatr Cogn Disord 2008;26:65-78]. Methods: At the start of this study,
357 patients with mild to moderate dementia were examined by their general practitioners,
and a telephone interview was conducted with their caregivers. Four years later, the outcomes
‘institutionalization’ and ‘death’ were determined from health insurance data. Forty-one vari-
ables were examined for their predictive influence by univariate and multivariate Cox regres-
sion. Results: The risk of institutionalization increased significantly (p < 0.05) with older ages
of patients [hazard ratio (HR) = 1.05] and caregivers (HR = 1.03), a higher educational level of
the caregiver (HR = 1.83), greater use of community health services (HR = 1.59), greater care-
giver burden (HR = 1.02), and when the caregiver and patient lived apart (HR = 1.97). Conclu-
sion: The results show that there is a multifactorial influence on institutionalization of demen-
tia patients by sociodemographic, health-related, and psychological aspects as well as the
care situation, thus validating the predictor model by Luppa et al. [Dement Geriatr Cogn Dis-
ord 2008;26:65-78]. Caregiver burden was found to be the strongest predictor accessible to
interventions. © 2013 S. Karger AG, Basel



Table 1. Patient and caregiver characteristics

Sociodemographic and relationship characteristics of P and CG

Age P, years 80.2+6.7
Female P 241 (67.5)
Age CG, years 50.2+13.4
Female CG 262 (73.4)
Relationship (spouse)® 115 (32.2)
Marital status CG (married)® 289 (81.0)
Educational level CG (higher than elementary)® 117 (32.8)
Employment CG (employed) 128 (35.9)
Residence CG (urban)® 68 (19.0)
Primary stressors - dementia-related aspects

Type of dementia (degenerative)® 258 (72.3)
Dementia screening with MMSE 18.7+3.8
Dementia screening with DemTect 5.7+3.5
Cognitive impairments' 2.1+1.3
Noncognitive impairments® 1.6+1.6
CGI 42+1.1
NOSGER - disruptive behavior 9.5+35
NOSGER - IADL 15.8+5.4
Barthel Index 73.0+26.5
Primary stressors - caregiving-related aspects

CG and P living in the same house/shared apartment (yes) 244 (68.3)
Duration of caregiving by the CG until baseline, months 37.8+48.0
Care of other persons under 18 years by CG (ves) 86 (24.1)
Help from CG in ADL (ves) 245 (68.6)
Help from CG in IADL (yes) 331(92.7)
Help from CG in supervision (yes) 135(37.8)
Help from CG in at least 1 area (ADL, IADL, or supervision) [yes) 331 (92.7)
Sleep interruption for CG due to care activities (yes) 122 (34.2)
Subjective physical health CG (good/very good)® 217 (60.8)




Secondary stressors

BSFC 249+17.3
Resources - personal and social

Help from other informal CG in ADL (yes) 115 (32.2)
Help from other informal CG in IADL (yes) 180 (50.4)
Help from other informal CG in supervision (yes) 68 (19.0)
Help from other person in at least 1 area (ADL, IADL, or supervision) (ves) 212 (59.4)
Resources - community-based care

Community health services' 0.6+0.9
Care Level P (Level 1, 2, or 3) 153 (42.9)
Not classifiable by the model by Luppa et al. [49]

EQ)J-5D, health-related quality of life P 0.55+0.31
Incalzi Comorbidity Index P 3.6+2.1
Antidementia drugs' P (yes) 170 (47.6)
Psychopharmaceutical drugs® P (yes) 107 (30.0)
Nonpharmacological therapy' P (yes) 46 (12.9)
Study arm B 103 (28.9)
Study arm C 102 (28.6)

Data are similar



Gl AC

Fanno diffusione del modello e sensibilizzazione
della cultura di prevenzione, diagnosi e cura per
pazienti e familiari

Fanno rete con 1 CDCD ed i sistemi di cura territoriali
Fanno cultura e sensibilizzazione nazionale
(i mese dell’alzheimer)

Riducono l'istituzionalizzazione?



