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Riassunto

Con I'aumentare dei numeri, I'assistenza alle persone con demenza rappresenta una sfida globale. In Italia nel 2014 nasce il “Piano Nazionale
Demenze” e, ancora 0ggi, esistono disomogeneita nell’organizzazione degli interventi. Mancano un percorso di diagnosi tempestiva, formazione delle
famiglie e servizi nell'intero percorso di malattia. Indispensabile € creare una rete intorno alla persona con demenza e alla sua famiglia, che sappia
ascoltare e includere. Esempio sono le Comunita Amiche delle Persone con Demenza, dove i cittadini formati, rispondono con gesti di attenzione e

coinvolgimento.

Il contesto internazionale

Il Rapporto Mondiale Alzheimer 2019 (redat-
to da Alzheimer's Disease International -
ADI) " rileva che ci sono nel mondo oltre 50
milioni di persone affette da una forma di
demenza che diventeranno 152 milioni nel
2050, per cui un nuovo caso di demenza
ogni 3 secondi.

In ltalia la prevalenza della demenza oscilla
fra 5,9 e 7,1% degli ultra-sessantaquat-
trenni, ed € quindi diversa a seconda degli
studi 23, sia italiani che europei *. Poiché gli
italiani di questa eta sono piu di 13 milioni
all'ultimo censimento ®, parliamo di circa un
milione di persone. La nostra popolazione
sta invecchiando per cui, osservando la
distribuzione delle persone con demen-

za per eta, questo numero & destinato ad
aumentare. Di questi la maggioranza €
malata di Alzheimer.

Come anche evidenziato nella prefa-
zione del 5° Rapporto del Network Non
Autosufficienza del 2015” 6, I'assistenza
agli anziani non autosufficienti rappresen-
ta una sfida che la societa italiana si trova
ad affrontare, anche per il ritardo con cui
si e intervenuti, 0 meglio non intervenuti,
nel riformare il sistema dei servizi pubblici
a loro rivolti, al contrario di quanto avvenuto
in paesi come Francia, Germania e Spagna
che hanno previsto vere riforme per garan-
tirme anche la sostenibilita.

Ne deriva che la crescente diffusione nella
popolazione, la limitata e comunque non
risolutiva efficacia delle terapie disponibili,

I'enorme investimento in termini di risorse
necessarie (emotive, organizzative ed eco-
nomiche) rendono la demenza una delle
patologie a pil grave impatto sociale del
mondo. Per sua natura, infatti, la demenza
crea dei bisogni non solo sanitari, andando
a incidere pesantemente sull’ambiente di
vita della persona e imponendo cambia-
menti e adattamenti faticosi alla famiglia
della persona con demenza, in particolare
per quanto riguarda I'assistenza quotidiana.
Per farvi fronte I’'Organizzazione Mondiale
della Sanita (OMS) nel 2017 ha adottato
il Piano Globale di Azione sulla Risposta
di Salute Pubblica alla Demenza 2017-
2025 7, che invita i governi a raggiungere
precisi obiettivi sul fronte di una maggiore
consapevolezza della demenza, della ridu-
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zione dei rischi, della diagnosi e assisten-
za, del supporto ai familiari e ai caregiver e
della ricerca.

Le parole introduttive del documento lancia-
no un segnale chiaro agli Stati, infatti in esso
si legge: “La demenza e una delle principali
cause di disabilita e dipendenza tra gli anzia-
ni in tutto il mondo, che colpisce la memoria,
le abilita cognitive e comportamentali, inter-
ferendo in ultima analisi con la capacita di
svolgere le attivita quotidiane. L'impatto della
demenza non e solo significativo in termini
finanziari, ma rappresenta anche sostanzia-
li costi umani per il paese, societa famiglia
e individui. Il piano d’azione globale sulla
risposta pubblica alla demenza 2017-2025
segna un importante passo avanti nel rag-
giungimento del benessere fisico, mentale e
sociale per le persone con demenza, i loro
accompagnatori e le loro famiglie...”.

Il monitoraggio annuale sul recepimento
del Piano Globale tra i vari stati membri
dell’OMS, pubblicato da ADI, mostra I'lta-
lia tra i 31 stati dei 194 membri OMS ad
avere un piano specifico per le demenze.
Tale piano (approvato il 30 ottobre 2014
dalla Conferenza Unificata e pubblicato
in Gazzetta Ufficiale n. 9 del 13-1-2015)
e rimasto fino a tutto il 2020 senza alcun
tipo di supporto finanziario, ma con la
legge n. 178 del 30 dicembre 2020 (art. 1
comma 330 e seguenti), per la prima volta,
¢ stato previsto un finanziamento di 15
milioni di euro per il triennio 2021-2023.
Il riparto di tale fondo, nel momento in cui
questo articolo & stato redatto, non € ancora
stato deciso ufficialmente ma sicuramente
rappresenta un’occasione importante per
I'implementazione del Piano Nazionale
Demenze.

La situazione nazionale
italiana

Alla base dell’approvazione dell’Accordo in
Conferenza Unificata del documento “Piano
Nazionale Demenze-Strategie per la pro-
mozione e il miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assi-
stenziali nel settore delle demenze” ®vi era
stata proprio una profonda riflessione sulla
presa in carico del paziente cronico neu-
rodegenerativo e della sua famiglia con la

visione di realizzare una uniformita sul terri-
torio nazionale della presa in carico °.

E pur trattandosi di un esempio eccellente
di volonta politica di adeguare la normativa
per rendere eguale e omogenea la presa in
carico su tutto il territorio nazionale, a oggi
solo una parte delle regioni hanno recepito
con propria delibera il documento.
['attuazione del Piano Demenze a livello
nazionale ha previsto innanzitutto la rior-
ganizzazione della rete clinico-assistenziale
per le demenze attraverso la creazione e lo
sviluppo dei Centri per i Disturbi Cognitivi e
per le Demenze (CDCD) al fine di garantire
la continuita assistenziale e I'appropriatez-
za della presa in carico della persona con
demenza e della sua famiglia nella logica
della continuita e della circolarita ospedale-
territorio.

Sino al 2014 la diagnosi e la prescrizione
della terapia farmacologica veniva effet-
tuata dalle Unita Valutazione Alzheimer
(UVA), ambulatori specialistici presenti per-
lopit nelle aziende ospedaliere e sanitarie
ma spesso non collegate ad altri servizi;
la riqualifica e riorganizzazione voluta dal
Piano Demenze era tesa a garantire la cre-
azione di un sistema integrato di presa in
carico tempestiva e di continuita assisten-
ziale per la persona con demenza alla luce
dei continui e improwvisi cambiamenti che
la malattia porta con sé senza scordarsi del
sostegno che la famiglia richiede.

I CDCD, infatti, dovrebbe rappresentare
un ambulatorio centrale che coordina e
sovraintende I'attivita di altri ambulatori e
servizi, identificandosi come centro di coor-
dinamento di tutti i soggetti coinvolti a vario
titolo nel processo di cura della persona e
della sua famiglia. Proprio per tale ragione
all’interno degli ambulatori opera un grup-
po di lavoro multidisciplinare composto da
diversi specialisti e figure professionali, che
lavorano secondo protocolli condivisi.
Purtroppo, possiamo affermare che, a
distanza di ben sei anni dall'approvazione
del Piano Demenze, quanto doveva costitu-
ire il centro di coordinamento del processo
di cura della persona presenta ancora oggi
notevoli disomogeneita e carenze nell’orga-
nizzazione nei diversi territori.

Da una ricerca effettuata sul territorio
nazionale dall'lstituto Superiore di Sanita

(ISS), un CDCD su cinque & aperto un solo
giorno a settimana, circa il 23% di queste
strutture ha tempi di attesa uguali 0 mag-
giori ai 3 mesi e il 30% di essi utilizza anco-
ra un archivio cartaceo. In aggiunta a cio, si
stima che il numero dei Centri Diurni e delle
Strutture Residenziali dedicati alle demenze
nel Sud e nelle isole sia carente 1°.

Dalle dichiarazioni del dott. Vanacore, ricer-
catore presso I'lSS, emergono le difficolta
organizzative e strutturali del sistema di
presa in cura della persona con demenza:
“I CDCD deputati alla diagnosi e al tratta-
mento sono presenti su tutto il territorio
nazionale ma una criticita e rappresentata
dal fatto che le liste d'attesa sono, per 2/3
delle strutture, superiori a un mese, mentre
i centri diurni per la presa in carico Semi-
residenziale cosi come le strutture residen-
Ziali, sono maggiormente presenti al Nord’.
Se da un lato abbiamo quindi una fotografia
che ci permette di programmare i servizi in
funzione dei bisogni del territorio cosi come
definito dal Piano Nazionale Demenze,
dall'altro purtroppo, tale programmazione
rimane ferma perché sempre pit sono gli
interventi a carico della famiglia e dell’as-
sistenza privata a fronte di una riduzione
continua dei servizi pubblici di cura.

Nel panorama del welfare italiano, gli spazi
in cui una persona con demenza puo esse-
re accudita con continuita si figurano in tre
tipologie: il proprio domicilio (o I'abitazione
del suo familiare), il centro diurno e il nucleo
protetto presso le residenze sanitarie assi-
stenziali. E percio evidente che questo squi-
librio fra I'aumento dei bisogni e la riduzione
dell'offerta continua ad avere un impatto
importante sul ruolo della cura informale e
sull’impegno economico delle famiglie.

In particolare, in questo periodo storico,
in cui la pandemia da SARS-CoV-2 sta
colpendo gli strati pit fragili della nostra
societa, osserviamo non solo la discrepan-
za tra bisogno e offerta, ma anche una con-
sistente mancanza di indicazioni operative
a operatori e caregiver. Per questa ragione
¢ stato pubblicato un documento ufficiale
dell'lstituto Superiore di Sanita: “Indicazioni
ad interim per un appropriato sostegno alle
persone con demenza nell’attuale scenario
della pandemia di COVID-119” ", Si tratta di
un Rapporto importante e utile nato in col-
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laborazione con il Tavolo per il monitoraggio
dell'implementazione del “Piano Nazionale
Demenze (PND)” "2 con I'intento di offrire
indicazioni pratiche ai professionisti sanitari
e socio-sanitari e alle famiglie per prevenire
il contagio da COVID-19 e al tempo stesso,
ridurre il rischio di ulteriore isolamento delle
famiglie e delle persone con demenza.

La situazione a macchia
di leopardo delle regioni,
qualiche nota

Quanto manca & una rete che, a seguito
della diagnosi, possa orientare le famiglie
presso attivita, servizi, istituzioni che possa-
no offrire supporto, sostegno e assistenza.

In regione Lombardia ad esempio, da alcuni
anni ¢ attivo il progetto della “RSA Aperta” 1
che permette di usufruire di una serie di
prestazioni socio sanitarie gratuite presso le
strutture residenziali o a domicilio grazie a
un’équipe multidisciplinare a disposizione.
Tuttavia, senza una tempestiva comunica-
zione dell’esistenza di tale servizio, pochi
cittadini residenti potrebbero fruire di que-
sto aiuto personalizzato; pertanto, per ovvia-
re quanto piu possibile alle lacune di pro-
getti disponibili solo in determinate realta,
sorgono i Percorsi Diagnostico Terapeutici
Assistenziali (PDTA) ovvero percorsi orga-
nizzati e prestabiliti, di presa in carico della
persona con demenza e della sua famiglia
sin dai primi segnali e per tutta la durata
della malattia fornendo informazioni, cura
e adeguata assistenza domiciliare. A oggi
sono poche le regioni che ne utilizzano uno
ma vale la pena citare I'Emilia Romagna il
cui PDTA ' per le demenze prevede precisi
riferimenti per la persona e la sua famiglia

TAS=LLA |

— sin dai primi segnali — a partire dall’'in-
dividuazione dell’assistente sociale respon-
sabile della diade, alla stesura del progetto
personalizzato sino all’attivazione dei servizi
pitl appropriati: meeting center nelle fasi
iniziali, consulenze offerte dalle associazioni
dei familiari, servizi piu tradizionali (assi-
stenza domiciliare, centri diurni, strutture
residenziali) e ricorso alle cure palliative
nelle fasi pit avanzate.

Proprio alla luce dell’importanza di avviare
sui territori tali percorsi, il Tavolo per il moni-
toraggio dell'implementazione del “Piano
Nazionale Demenze (PND) - Strategie per
la promozione e il miglioramento della qua-
lita e dell'appropriatezza degli interventi
assistenziali nel settore delle demenze”,
ha proposto il documento “Linee di indi-
rizzo Nazionali sui Percorsi Diagnostico
Terapeutici  Assistenziali  (PDTA) per le
demenze” '°, quale testo tecnico di appro-
fondimento sul tema.

Si tratta infatti di un’esigenza comune,
quella di trovare un riferimento teorico e
operativo condiviso su cid che si intende
con “Percorso diagnostico terapeutico assi-
stenziale” tra chi, a diversi livelli e con diver-
si ruoli, si occupa di programmazione dei
servizi sanitari e socio-sanitari e per quanti
vi lavorano direttamente.

Dal momento che I'Alzheimer & stata defini-
ta una malattia “familiare”, poiché la fami-
glia stessa, coinvolta in un forte e pesante
impegno — anche psicologico — nelle attivita
di cura e di assistenza, rischia a sua volta
di “ammalarsi”, si rende sempre pit neces-
sario lavorare in tale ottica di integrazione
del percorso diagnostico con un adeguato
supporto di cura da parte dei servizi pubblici
e della rete territoriale '°.

Ruolo prevalente della famiglia nella cura della persona con demenza.

Dal rapporto CGIL e SPI Lombardia emerge
come ad esempio I'’Assistenza Domiciliare
Integrata '7 (ADI), che prevede I'erogazione
di cure sanitarie, prestazioni infermieristi-
che, riabilitative e di assistenza alla perso-
na presso il domicilio, abbia una copertura
piuttosto limitata nel caso delle persone
con demenza tanto che ne usufruisce solo
una persona su 5. Maggiore & invece il
ricorso a servizi domiciliari privati, come
I'assunzione di un'assistente familiare, che
e presente nel 40% dei casi a supporto
della famiglia *®.

Da questi e molti altri numeri, ne deriva che
pur con un Piano Nazionale Demenze, la
mancanza di univocita delle procedure di
assistenza e supporto rischia di diventa-
re un problema, non solo per le molteplici
diversita esistenti a livello organizzativo, ma
anche per ci0 che riguarda i servizi offerti.
Si rende pertanto indispensabile, in un per-
corso di cura e assistenza di una malattia
cosi invalidante, la creazione di un sistema
che sia invece duttile e integrato, in grado
di rispondere tempestivamente e in manie-
ra articolata integrando bisogni terapeutici,
assistenziali e di sostegno delle persone
con demenza e delle loro famiglie.

Le criticita e il ruolo
delle famiglie

Anche solo da una rapida carrellata delle
maggiori criticita che 1a letteratura riscon-
tra, si ricava quanto riportato nella Tabella I.
Quanto emerge, ancora in via del tutto infor-
male e con pochi dati scientifici a supporto,
ma ancor pit avvallato da questo periodo di
chiusura dei servizi e blocco degli accessi
alle residenze, a causa della pandemia da

personali informali

e | a conciliazione famiglia-lavoro, soprattutto per I'assistenza degli anziani, e interamente organizzata e sostenuta dalle famiglie, e in particolare dalle
donne ', attraverso molteplici forme (nonni, genitori in part time, rinunce femminili al lavoro, ecc.)

 |n ltalia, il livello di copertura della non autosufficienza da parte dei servizi pubblici & molto pili basso che nella maggior parte dei Paesi dell’Europa
occidentale. Una consistente quota di anziani non autosufficienti non € in carico a servizi pubblici e si sostiene prevalentemente con caregiver

e |a spesa socio-sanitaria & in progressiva diminuzione; al contrario, una componente del welfare socio-sanitario in crescita & la sanita “out of
pocket”, quella che i cittadini pagano di tasca propria. Si tratta di varie tipologie di spese: dai farmaci, alle visite specialistiche. Secondo recenti studi,
sembra che I'accesso ai servizi di una struttura ospedaliera spesso avvenga solo dopo la visita specialistica a pagamento: “in sostanza, si paga un
accesso al sistema, poi si continua gratuitamente nel perimetro pubblico”
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COVID-19, & che la famiglia non rinuncia
ad attivarsi per garantire cura e affetto al
proprio congiunto. La richiesta di aiuto che
ne deriva riguarda, oltre alla somministra-
zione di cure specifiche adeguate, anche un
forte supporto alle attivita familiari (anche
a carattere temporaneo), la conciliazione
dei diversi tempi (lavoro-cura), il sollievo
temporaneo, la formazione e la necessita
di maggiore comunicazione tra operatori e
familiari.

Il ruolo delle associazioni,
I’esempio della Federazione
Alzheimer Italia

A queste richieste da piti di 25 anni cerca di
rispondere la Federazione Alzheimer Italia,
la maggiore organizzazione nazionale non
profit dedicata alla promozione della ricerca
medica e scientifica sulle cause, la cura e
I'assistenza per le demenze, al supporto e
al sostegno delle persone con demenza e
dei loro familiari e alla tutela dei loro diritti.
Formata in prevalenza da familiari di per-
sone con demenza, riunisce e coordina 46
associazioni che si occupano delle demen-
ze e ha |'obiettivo di creare una rete nazio-
nale di aiuto alle persone con demenza e ai
loro familiari anche attraverso una help line
nazionale dedicata .

Tra i tanti servizi e le consulenze avviate e
fornite negli anni, e riassunte nella Figura 1,
una risposta vincente possiamo dire esse-
re rappresentata dal progetto Comunita
Amiche delle Persone con Demenza, avvia-
to per la prima volta in Italia nel 2016, e che
a 0ggi conta 28 Comunita. Si tratta infatti di
un esempio di iniziativa sociale basata sulla
collaborazione di pit soggetti di una stessa
citta (istituzioni, associazioni, categorie pro-
fessionali) impegnati nella costituzione di
una rete di cittadini consapevoli che sanno
come rapportarsi alla persona con demenza
per farla sentire a proprio agio nella comu-
nita. Infatti, come delineato dalle indicazioni
presenti nel Piano di Azione Globale per le
Demenze 2017-2025 redatto dall’OMS, la
“necessita di una maggiore consapevolezza
nelle comunita € una delle azioni da intra-
prendere per essere in grado di affrontare il
fenomeno della sempre maggior incidenza
di disturbi neurocognitivi. Partendo dal pre-

mIGURA 1.
Servizi delle Federazione Alzheimer Italia.

ATTIVITA

e Notiziari.

Se siete preoccupati per un vostro
familiare o un amico, la Federazione
Alzheimer Italia vi potra offrire
informazioni, supporto, consigli.

| SERVIZI OFFERTI:

“Pronto Alzheimer” 02809767
linea telefonica di sostegno
attiva tuttii giorni per familiari,
volontari, operatori.

Consulenze gratuite
psicologiche, legali, sociali,
previdenziali e diterapia
occupazionale sia di presenza
che telefoniche per preparare
la famiglia ad affrontare

con competenza il carico
dell'assistenza.

) Corsi di formazione per familiari,
volontari, operatori socio-
A Y sanitari, infermieri, medici.

Materiale divulgativo e
informativo: libri, schede di
consigli utili e legali, dossier

Tutela dei diritti al fine di
ottenere |'effettivo accesso
dei malati ai sevizi esistenti
e promuovere una migliore
politica sanitaria e sociale.

supposto che occorra creare una rete che
sappia ascoltare, valutare e mettere in atto
strategie concrete di inclusione per la per-
sona con demenza, quanto Si propongono
di fare le Comunita Amiche delle persone
con Demenza & proprio I'avvio di un proces-
so di cambiamento sociale e culturale che
dai negozianti alle forze dell’ordine, dagli

operatori specializzati alle associazioni, dai
volontari alle comunita sorte intorno ai luo-
ghi di culto, dagli studenti fino a raggiun-
gere 'intera popolazione, crei una fitta rete
di cittadini consapevoli che sappiano come
relazionarsi con le persone con demenza
per renderle partecipi e farle sentire a pro-
prio agio nella comunita. Questa nuova cul-
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tura & utile e di riferimento per il cittadino,
ma anche per il medico di medicina genera-
le che puo trarre vantaggio dalla conoscen-
za capillare delle risorse a disposizione sul
territorio nel quale opera come ricordato nel
riquadro dei messaggi chiave.
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La help-line “Pronto alzheimer” & il contatto
diretto per accedere ai servizi dell’associa-
zione nazionale e delle associazioni locali.
Risponde allo 02/809767 oppure via email
info@alzheimer.it

Messaggi chiave

1.

Aiuto e riferimenti che il MMG puo trovare a livello Nazionale, regionale e locale nella cura della persona con demenza e dei suoi
familiari

La diagnosi tempestiva rappresenta a oggi lo step cruciale e prioritario per tutte le figure coinvolte nella gestione di una persona
con demenza, in primis quella del MMG che ricopre un ruolo sostanziale nella prima fase di accoglienza, ascolto e screening e
invio allo specialista

Formare e informare correttamente la persona con i primi segnali & compito della collettivita perché molto si pud fare con una
diagnosi di demenza, anche e soprattutto nelle fasi iniziali, senza lasciarsi trascinare solo dal timore e dalla paura della diagnosi

Pur nella eterogeneita dei servizi, di un sistema sanitario caratterizzato a livello regionale € di un sistema socio-assistenziale
pressoché assente, vi sono linee di indirizzo dettate dal Piano Nazionale Demenze che stabiliscono una linea comune di azione
per tutti coloro che si trovano ad affrontare la demenza

Inoltre, & disponibile una mappa online dell’Istituto Superiore di Sanita sul sito dell’Osservatorio Demenze che consente di indivi-
duare su tutto il territorio italiano CDCD, CDI e RSA (demenze.iss.it/mappaservizi)

Le associazioni di familiari a livello nazionale (AIMA, Alzheimer Uniti Italia Onlus e Federazione Alzheimer Italia) sono un punto di
riferimento per indirizzare, supportare, consigliare e aiutare le famiglie in tutte le fasi del percorso, dalla diagnosi, all’accettazione
della stessa, sino ai servizi disponibili nelle fasi avanzate. La Federazione Alzheimer Italia, impegnata nel campo dal 1993, grazie
alla linea telefonica Pronto Alzheimer, offre aiuto e supporto

7. www.alzheimer.it

Convincersi che tutti, ciascuno nel proprio piccolo, si puo giocare un ruolo fondamentale nel conoscere la demenza, per eliminare
lo stigma nei confronti dei malati e dei loro familiari, permettendo loro di continuare a condurre una vita dignitosa nella propria
Comunita
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