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a Demenza interessa in ltalia circa il 5% della po

polazione sopra | 65 anni di eta e il 30% della po-

polazione sopra gl 80 anni; sono circa 400,000 |
nucvi casi di malattia diagnosticati ogni anno (di cui cire
ca il 60% con diagnosi di Malattia di Alzheimer), si puo
parlare ormal di una vera e propria malattia “endermi-
ca’ nella popolazione anziana. Questa patologia & fra
le principali cause di disabilita, ricovero di lungo-assi-
stenza, e impesno di risorse umane ed economiche
per le famiglie che ne devono sostenere le cure, In
questi anni si & maolte discusso di “percorsi di cura’ e
spenimentato servizi specifici per questi malati, sempre
in bilico fra bisogni infiniti e risorse definite, cure idea-
li & servizi possibili, dove il comune denominatore &
quasi sempre il ricorso alla risorsa famigliare per scel-
ta 0 per necessity, La condizione di malattia dall'esor
dio fino alla morte (durata media 10-15 anni) attra
versa fasi con problemi molteplici, diversificati e inte-
rattivi (in una parola “complessi”) che si presentano
con intensita variabile e necessitano di interventi in cui
conoscenre e modalitd di approccio si devone inte-
grare per creare "ambienti” e "situazioni di cura”, ac-
coglienti, familiari, ma allo stesso tempo competenti,
In questi anni il Centro Diurne Integrato come pro-
posta di servizio semiresidenziale e r ﬁposta i bisagni
assistenziali a rilevanza sanitaria, ha dimostrato la sua
efficacia nel sostenere persone fragili e disabili ancora
residenti a domicilio, allentanando nel termpo il mo
mento del ricovero nelle strutture residenziali, Questo
servizio si presta quindi idealmente a diventare un no-
do della rete di sostegno delle persone affette da de-
menza e delle loro famiglie.
In un contesto nazionale di Livelli Fssenziali di Assistenza
(LEA) socio-sanitar poco uniformi dove corvivone eccel-
lenze e degrado, abbiamo visto lo sviluppo di servial diur

ni dedicali alle persone affette da demenza di qualith, ma
spesso la "specificild” di questi servizi & poco replicabile
per problemi di sostenibilitd, diffusione e accessibility sul
leritorio. E pur vero che nei servizi diurmi non “dedicati”
spesso il pariente affetto da Demenza, sopratiutto se con
disturbi compartamentali, viene rifitato o espulse, e [in-
senmento ne provoca spesso eslraniarments”’ e Vdisadat-
tamento’,

In alternativa si possono progetiare servizi diurni “fles-
sibili” in grade di sviluppare programmi diversificati di
inlervento per persone affette da Demenza, Malattia
di Parkinson, disturbi neuromotor, ecc. Per analizzare
le criticita ed i punti di forza di una scelta di questo ti-
po possiamo prendere in considerazione un'esperien-
za condotla tra il 2002 e 2004 presso un Centro Diur
no di Monza (Cooperativa Meridiana). | Centro era
frequentato da un gruppo di 50 anziani “fragili” dove
coesistevana problemi di disabilita, comorbosita, defi-
cit cognitive qualcuno complicato da disturbi compaor:
larnentali. Questa sitsazione era occasione di fre-
quenti contrast: e problemi di “corvivenza” fra gli an
ziani. Fu quindi intrapreso un progetto flnall?;aLu a
realizzare un servizio “dedicato”, individuando spazi, ri-
sorse professionali e programmi specific allinterno
dello stesso Centro. Gli anziani sono stali valutati ed
un gruppo di |12 persone affette da demenza con dis
turbo del comportamento associato (gruppo selezio-
nato) & stato indwiduato ed avviato ad una “zestione”
con un programma separato (Tab. 1),

A conclusione del periodo di progetto (2 anni) i &
giunti alle seguenti conclusioni:

Il gruppo selezionato con deterioramento cognitivo e dis-
turbi del comportamento non & parso trame particolare
beneficio dalla gestione con programma separato allin
lema del servizio, anche se il peggioramento delle condi
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Gruppo selezionato T

Gruppo controllo

femmine

maschi

Campione

| __ Media (ds)

10(83.5%)  2(167%)
Range

i 80,4 (25.3)
132(26.2)
445 (+19.9)

- MMSE
NPI

i e

zieni cognitive era inferiore rispetto a quelle attese per
lancamento di patologia; la situazione ambiertale poco
adeguata & stala un fattore determinante nel provocare
slress assistenziale nel pazienti e negli operator,

Il gruppo di controlle ha invece tratto beneficio dalla
diversa gestione ¢ questo si & evidenziato con un mi-
ghoramento rispetto allisolarmmento sociale, mabilita fi-
siCa e reazioni emotive.

Lesperienza condotta a ha portato ad indwviduare alcuni an-
ten progetiual important da Aspeltare. Un nucleo "dedicato”
deve adottare modalita organezzative adesuale e spedifiche
per spaz, persone e attivitd in contesti propri, meglio se in
prossimita © contiguita con nuclel “speaall” di degerza che
possong essere a supporto nelle fas pid otiche di malata
Man potendo attvare un nudeo “dedicata” la scefta pud es-
sere onentata alla gestione di questi pazient, per un nurmero

miassmo di 5, alintermno di un servizio non dedicato, attraver

so lattivazione di prograrmi “specall dedicati” gestiti a tumo
da un cperatore“dedicate’. Questi programmidedicati” ' pos

sono essere aftermat alla gestione: condnvisa con gl altd cspiti
serza defial cognithd
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INTRODUZIONE

Da alcuni anni & attive presso la Struttura Geriatria
Post-Acuzie dell'Azienda Sanitaria Locale di Biella il
Centro della Memoria, quale punto di accesso dei ma-
lati di Alzheimer e delle loro famiglie ai servizi sanitari
e socio assistenziali del terrilorio.

Il Centro della Memoria ha come obiettivo quello di
accompagnare il malato di Alzheimer e la sua famiglia
lungo il difficile percorso di malattia, guidandoli nella
rete dei servizi di diagnos, cura e assistenza. I Centro
fornisce al malato di Alzheimer e ai suoi familiar un
piano terapeutico e assistenziale personalizzato nel-
lottica di una gestione condivisa della malattia ().
Nel Centro della Memoria opera un team multipro-
fessionale di cui fanno parta: geriatra, neurologo, neu-
ropsicologo, psichiatra, personale infermieristico, assi
stente sociale, psicologo e volontan dell'Associazione
Italiana Malatlia di Alzheimer (AIMA),

Per far si che i servizi offerti dal Centro siano massi-
mamente utili al paziente e ai suai familiarn & necessa-
rio poter contare su una diagnosi precoce. Fare dia-
gnosi di Malattia di Alzheimer allinsorgere dei primis-
simi sintomi della malattia & indispensabile per rende-
re il paziente consapevole del problema guando an
cora ¢ in grado di fare scelte rispetto al proprio futu-
ro (2, 3). Cid consente di supportario in alcune im-

portant decisioni che dowra prendere per sé e per i
propri familiari, come, ad esempio, la possibilita di indi
viduare un amministratore di sostesno, Inoltre una dia-
gnosi precoce significa la possibilita di vedere aumen-
tata di molle l'efficacia delle terapie farmacologiche
oggl disponibili {4).

Per raggiungere queslo nisultato, risulta particolarmen
te strategico il ruolo dei Medic di Medicina Generale
(MMG), Cuesti attar, infatt, possono individuare i pri-
mi segnali delfa malattia, anche quelli la cui conoscen-

za & meno diffusa rispetto al deficit di memaria, quali,

ad esempio, | disturbi compartamentali (ad es. de-
pressione & manie di persecuzione), cosi da informare
ed indinzzare per tempo le famiglie al Centro della
Memaria. Inoltre, coinvolgere maggiormente | Medici
di Medicina Generale & fondamentale per ottenere un
quadro preciso della prevalenza ed incidenza delle de-
menze sul territoric biellese: condizione essenziale per
le scelte programmatiche dell'Azienda Sanitaria e dei
Servizi Socio Assistenziali insistenti sul territorio.

MATERIALI E METODI

Al fine di potenziare il ruclo dei MMG nella diagnosi e
nel trattamento della Malattia di Alzheimer e delle al-
tre demenze, la Struttura Operativa Complessa
(SOC). Genatria-Post Acuzie, la SOC Formazione e
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Comunicazione delfASL di Biella, e TAIMA di Biella
che insieme costituiscono il gruppe di progetto, han-
no aviato il progette di “Ricerca-intervento per l'inte-
grazione tra il Centro della Memoria e gli operatori
sanitari e socio assistenziali professionali e non profes-
sionali del territorio biellese”,

La ncerca-intervento, che possiamo anche chiamare
ricerca-azione, ricerca partecipata, progettazione so-
ciale, formazione-ricerca o formazione-intervento a
secanda dei contesti disciplinar, si sastanzia in un
processo caratterizzato dall'incrocio e dall'intreccio
ricorsivo tra conoscenza € azione. Un circolo virtuo-
so allinterno del quale la conoscenza genera ipotesi
provvisorie per cperare e orienta |'azione entro cui
andra a svilupparsi nuova conoscenza che, senza so-
luzione di conlinuita, alimenterd nuove ipotesi e cosi
via (5). Di fronte a problemi, interrogativi rispetto ai
quall non vi sono indirizzi operativi chiar, guando an-
cora non esiste un protocollo da applicare {come
nel caso della gestione dell'assistenza e cura dei ma-
lati di Alzhemier in un sisterma integrato ospedale-ter
ritoricr), allora la ricerca-intervento rappresenta la
possibilita di intercettare un problema diffidlmente
descrivibile, affrontabile, misurabile. Un'ulteriore mo-
tivazione che indirizza verso la prospettiva della i
cerca-intervento, deriva dall'incertezza dei confini or-
ganizzativi: l'organizzazione sanitaria & infatti emble-
matica riguarde alla fragilitd dei confini e alla “debo-
lezza del legame™ tra le sue parti, e la metodologia
della ricerca-interverto rappresenta allora anche
unoccasione per facilitare la costruzione di capacita
di "navigazione” e di apprendimento organizzativo
di ricostruzione di sense (6).

Il progetto si propone di realizzare tre azioni di for
mazione e ricerca-azione rivolte specificamente agl
operatori professionali sanilari e socio assistenziali del
territorio (MMG e Assistenti Sodial)), & agl operatari
non professionall (volontari delle assecazioni, armmini-
stratori locali, referenti “animaton” dei centri di agare
gazione per anziani presenti sul territono, ecc.). Tutto
ci¢ al fine di diffondere una nuova sensibilita nspetto
ai sintomi precoc della Malattia di Alzheimer, cosi da
aumentare il numero delle diagnosi precodi, grazie alla
crescita dei casi segnalati al Centro della Memoria.

Le tre principali azioni attraverso le guali si sviluppa
lintero progetto sono di seguite richiamate:;

Azione I: Ricerca-intervento per il potenzamento
del ruolo del Medico di Medicina Generale nella dia-

ESPERIENZE

gnosi precoce della Malattia di Alzheimer, al fine di de-
finire un corretto percorse di cura e di assistenza.
Azione 1 Percorso di formazione-interventa rivolto
ad Assistenti Sociali, Infermieri e Operatori Socio Sa
nitari (OSS) del terrilorio al fine di far conoscere le
prestazioni, lorganizzazione ed i servizi offerti dal
Centro della Memoria 2 awiare una collaborazione e
uno scambio continuative di informazion.

Azione 3: Poterziamento delle conoscenze delle
prestazioni e dei servizi offerti dal Centro della Me-
moria e awiamento di una collaborazione ed un con-
tatto continuativi con gli operaton non professionali
de| termilono.

Il presente articolo si concentra in particolare su cid
che & emerso dagli incontri di sensibilizzazione tra
Centro della Memona e le nove équipe territoriali des
MMG e dai conseguenti Gruppi di Lavoro,

Per awviare lintero percorso il gruppo di progetto ha

infatti ritenuto fosse necessario incontrare tutli | MMG

presenti sul territono biellese, per informart sui servi
zi offerti dal Centro per la Memoria e sulle modalita
ci accesso & per stimolarli e motivardi a collaborare
con il gruppo di progetto per proceders con le azioni

di dettaglio previste dal progetto (coinvolgimento di

questi prolessionisti in successivi gruppi di lavoro).

Attraverso gl incontri di sensibilizzazione e | Gruppi di

Lavoro che ne sono scaturiti, il gruppo di progetto si

prefigee di rapgiungere i sepuenti obiettivi:

* polenziare la consapevolezza della centralita del
ruclo del Medico di Medicina Generale nella dia-
gnost precoce della malattia, al fine di atfivare term-
pestivamente lintera rete dei servizi utili al pa-
ziente e ai suoi familiar, presidiata dal Centro del-
la Memoria;

* consclidare le concscenze e | saperi teoricl di cui
dispongono | MMG relativi alla diagnosi precoce
della Malattia di Alzheimer, nenché alle rmodalits
corrette per collaborare con il Centro della Me-
moria per un'ottimale presa in carico del paziente;

* creare e sostenere una rete di collaborazione con-
tinua tra | MMG el Centro della Memoria, al line
di aumentare gli accessi dei pazienti al servizio sin
dalle fasi inizali della malattia;

« definire un quadre preciso della prevalenza ed in-
cidenza delle demenze sul territorio biellese ag
giornabile nel tempo.

Gli incontri tra Certro della Memoria e MMG scno

stati un'importante occasione per sensibilizzare e co-
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involgere | professionisti di tutle il terrtorio biellese,

Considerato che | MMG s riunisconeo in incontri pe-

riodici distribuiti in nove équipe territoriali, in sede di

progettazione il gruppo di progetto ha ritenuto op-

portuno coinvolgere questi professionist durante le
accasioni in cui gl stessi gia si incontravano,

Gli incontri sono stati animali e coordinati da ope-

ratori del Centro della Memoria (geratri e altri spe-

cialisti, assistente sociale, volontario dellAIMA) in-
sieme agli operatori della SOC Formazione e Co-
municaziona.

Durante gl incontri & stato possibile raggiungers i se-

guerti obietti;

|. Presentare il Centro della Memoria, offrendo una
pancramica sulle finalita e i servizi specifici offerti ai
pazienti affetti da Malattia di Alzheimer e ai loro fa-
miliari/caregiver,

2. Far comprendere limportanza del ruclo giocato
dai MMG per [a creazione di una rete integrata sul
territorio per la diagnosi precoce e per il tratta-
mento dalla Malattia di Alzheimer;

3. Offrire stimoli di discussione sulla sinergia tra MMG
e Centro della Memaria al fine di sondare i bisogni
formativi di questa categoria professionale in rela-
zione alla Malattia di Alzheimer e, pitt in generale,
delle demenze.

4. Progettare e proporre modalita di contatto conti-
nuo tra singoli MMG e Centro della Memona e co-
involgere attivamente | MMG in Gruppi di Lavoro
e approfondimento su tematiche emerse quali si-
gnificative ed importanti in relazione alla Malattia di
Alzheimer e alla qualita di cura, assistenza e vita dei
pazienli e dei loro caregiver.

Durante gli incontri la discussione & stata partecipata

e attiva e malti MMG sono intervenuti dialogando con

gl operatori del Centro della Memoria, avanzando

OSSerVazZioni e proposte.

Ad ogni incontro era presente una recorder che ha

raccolto 1 vari interventi e i passage significativ della

discussione.

Una volla incontrate tutte e nove le éguipe, il gruppo

di progetto, partendo dal materiale raccolto dalla re-

corder, ha stilato una sintesi dei temi pid significativi

emersi e delle possibili proposte di lavaro.

Tale sintesi & stata discussa e condivisa con gli opera

Lor e professionisti del Centro della Memoria che non

facevano parte del gruppo di progetto e con i rap-

presentanti dei MMG. La sintesi & poi stata consegna
ta a tutti | MMG che avevano partecipato agli incontr.
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RisurraTi

In seguito alle svolgimento degli incontn di sensibiliz-
zazione, un primo risuftato importante € stato quello
della partecipazione: sono stati coinvolti |13 MMG,
owero la quasi totalita (89%) del |27 professionisti
presenti sul territorio. | MMG hanno inoltre partecipa
to aftivamente e con interesse agli incontri, offrendo
interessanti osservazioni sui temi relalivi alla diagnosi
precoce della malattia e al trattamento della Malattia
di Alzheimer e delie altre forme di demenza. La rmag-
giore sensibilitha che guesti incontri hanna contribuito
ad accrescere nei medici pud essere riscontrata in pri-
mo luogo nellaumento evidente del numero di pa-
zienti inviali al Centro della Memona: nel 201 1, prima
dell'avwvio del progetto, erano il 7.5% di 79 nuovi ac
cessi al Centro, a maggio 2012 eranc il 12,6% di 223
nuowi accessi, nell'ottobre 2012 il 18% e a marzo 2013
il 32,8% dei circa 530 nuowvi accessi (Fig. |).
I seguito agli incontri si & instaurato un rapporto di
comunicazione e di scambio reciproco di informazion)
tra Centre della Memoria e MMG, risultato questo
che potra contribuire nel tempo, se rafforzato, a mi
gliorare la qualitd della cura e dell' assistenza del ma-
lato di Alzheimer e il soslegno ai suoi caregiver,
Ln altro importante risultato & costituite dallinte-
resse espresso dal MMG coinvalti che hanno fatto
asservazioni sui temi relatvi alla diagnosi precoce
della malattia, al trattamento della Malattia di Alzhei-
mer e delle altre forme di demenza. Dopo aver in-
contrato tutte le nove équipe, il gruppo di progetto
ha stilato una sintesi del materiale raccolto. Da tale
sintesi sono emerse le seguenti qualtro principali
aree tematiche:

I} Le dimensioni del fenomens sul territorio, e varia-
bili che possono influire sull'insorzere o acuirsi del
la malattia

2] Strumenti per la diagnosi. Diagnosi differenziale tra
Malathia di Alzheimer e altre demenze

3) Relazione medico, paziente & suai caregiver
4) Terapia farmacologica ¢ piani terapeutici.
Dalla condivisione del documento di sintesi tra il grup-
po di progetlo, | professionisti del Centro della Me-
maona e | rappresentanti dei MMG, & scalurita la vo-
lonta di proseguire il progetto di ricerca, proponendo
queste quattro aree tematiche come oggettoe di al-
trettanti Gruppi di Lavoro rivelti ar MMG, animat: dai
professionisti del Centro della Memoria e dagli opera-
tori della Formazicne,
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| professionisti appartenenti alle nove éguipe hanno
accolto con interesse la proposta. Lintervento forma-
tvo, awviato nel mese di ottobre 2012 e terminato a
ebbraio 2013, si & concretizzato nella realizzazione di
guattro Gruppi di Lavoro (uno per ciascuna area te-
matica). Ciascun Gruppo di Lavoro ha realizzato tre
incantri. Nella Tabella | per ciascun gruppo sono indi-
cati gli obiettivi e il numero di partecipanti.

| Gruppi di Lavero sone riusciti a condividere buone
pratiche & strumenti operativi, individuands nuove
possibili procedure da adottare, nonché diverse pro-
poste operative che polranno essere messe a punto
nel futuro.

Per quanta concerme il gruppo: "Verso una diagnosi
precoce. Strumenti per la diagnosi e confini tra Alzhei-
mer e altre demenze” il lavoro ha portate alla defini-
zione di una griglia con gli aspetti da considerare per
il riconoscimento tempestivo dei sintomi della Malat

lia di Alzheimer e delle altre demenze

Il gruppo: "Verso una migliore definizione dei piani te

rapeutic per | pazienti con Malattia di Alzheimer e al-

tre demenze” ha realizzato unipotes di nuovo per
corso per |a gestione dei piani terapeutici che preve-
de il coinvolgimento diretto della Farmacia Ospedalie

ra e un ruolo importante del MMG nel controlle del-
‘efficacia della terapia e nellinsorgenza degli effetti col-
laterali da segnalare al Centro della Memonia.

Il gruppe: “Verso una migliore comunicazione e rela

zione tra medico-paziente-caregiver’ ha lavarato ad un
vademecum’ su tempi e modalith d'approccio nella
relazione con il paziente e il caregiver,

Il gruppo:”Le demenze sul termtorio biellese: prepara-
zione di ung studio epidemiclogico” ha posto le basi
per uno studio epidemniclogico sulle demenze sul ter
ritoria biellese.

DISCUSSIONE E CONCLUSIONI

Il confronto allinternc del Gruppi di Lavero & stato
proficus anche se non sono mancate alcune criticita,
E stato possibile coinvolgere la quasi totalita dei MMG
del territorio sfruttando gli incontri gia strutturati del
le équipe territorial. Questo ha comportato che | di-
versi MMG appartenenti ad una slessa équipe siano
pid © meno interessati e coimvolti sul tema da tratta-
re asseonato alla loro équipe, Inoltre alcune tematiche
particolarrmente complesse {come la raccolta dati sul-
lincidenza della Malattia di Alzheimer e delle altre de-
menze) si sono dimostrate di difficile trattazione, so-
prattutto nelle spazio di tre incontri serali,

Cio non toglie che | Gruppi di Lavore, pur nella com-
plessita, siano riusciti a definire @ condividere buone
pratiche (ad es. sulla comunicazione e relazione con |
coregiver), strumenti operativi (ad es. scheda per la rac-
colta dei primi sintomi da parte del MMG su casi so-
spetti), costruendo le basi per percorsi di lavoro e di
sviluppo fulur,

| msultati di questo impegnativo e partecipato itinera
rio formativo sono stati presentati a tutti | MMG e agli
specialisti del territono interessati, durante un evento
di diffusione e confronto organizzato dallOrdine dei
Medici di Biella, dalla ASL di Biella e da AlMA.
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Tabella | - Obiettid e dumers partecnant dei 4 Grupgi o Lavam,
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Nel suo complesso, questa esperienza ha rappresen nd Leonomic Benefits, Joumal of the American Geriatrics Socioty
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