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Editoriale

na mvista put essere un luoge” dincontro, dibattito, scambio, riflessione, approfondimento, laboratario df
idee ed esperienze, Prima ancora pud rappresentare ung spazio mentale, un luago dellidentitd in cul rico-
noscersi o con cui confrontarsi fra tanti non-luoghi che caratterizzana il vivere e 'operare adierna.
“IMuoghi della cura” come nvista di settore nasce dallesigenza di diversi operatori delle cure per anziani e della cro-
nicitd it in generale, di avere un ambito di riflessione e diffusione di un pensiero ed una culturg della “complessita”
troppo spesso prevaricata dalla diffusa cultura della “semplificazione”. Tutt | giomi chi si occupa di cura degli anziani
e della cronicitd si confronta con la "complessita” dei problemi compresenti e interattivi e del processi che sono pro-
o della vite delle persone e non solo della cura.
Questi "luoghi” sono quindl ambiti di integrazione dei saperi e delle competenze perché nello complessitd pit) nessu-
no & sufficiente o se stesso e Cigscung & necessario agli altri.
Operare nel settore delle cure agli onziani e della cronicita significa avere sensibilitd e conoscenza sia i aspetti sani
tar: che sociall, di malattio e salute, di tecnologio e “umanizzazione”, di specificith e globalitd, senza diventare “tutto-
logi" ma tramite la disposizione e l'esercizio del dialogo, integrazione, confronto e coordinamento.
Recentemente ung studio dello IOM (Institute of Medicing) ha ruh‘ucam ai primi due postl fra le venti priontd per if
migloremento delle cure sanitarie negli Stati Uniti: if coordinamento e l'alfobetizzazione | educazionel/informazione);
questa analisi che vole per un sistema sanitano fondamentalmente assicurativo come quelio degli Stati Uniti pud
essere esteso od un sistema ad impronta universalistica come il nastro, e mette in evidenza lo crisi di un paradigma
medico-clinico prima ancora che del tipe di sistema sanitario.
Pensare ad un luoge della cura & privilegiore la dimensione dello spazio (“setting”, lo definrebbero glf anglosassoni)
piu consona alia cronicitd rispetto alla dimensione del tempo usualmente utilizzate per l'ocuzie, ed in questa dimen-
sione spaziale I “hercorse” della curo diventa processa di qualitd delle cure,
I luoghi defla curo non si identificano necessariamente solo con la residenzialitd, mo sono anche i percorsi di curg, e
ogni ambito o contesto diviene Juogo dove si donne e ricevono cure, dol domicilio all'ospedale passanda per lo resi-
denzag samtond, il centro giurmo e Il doy-hospital, l'ombulatorio ed i servizi allo persona pill in generale,
In questa fase di rapidi cambiamenti anche i fottori di contesto vanna esaminati attentamente per capire limpatto
che possona avers nelloperare quotidiano di dascuno di noi e sulla qualita delle cure & servizl che i attading pud
ricevere. 5i sente sempre pilt spesso parlare di Welfare Stare e Community Care, Devoluzione e Sussidiarietd, Profit e
no-Profit e o sentiamo trascinati verso combiamenti pilt subiti che agiti, pils da spertaton che da attor,
Quanto la modifico del Titolo V dello Costituzione recentemente operata, 1a dove la sanitd rimane di competenza
concorrente g Stato e regioni ed il sodo-assistenzigle diventa di competenza esclusiva dell'ente locale, cambia il
sisterna delle cure e dellintegrazione socio-sanitara?
Quanto influiscone sul nostro lavoro quetidiano lo mancata armonizzazione delle normative sadiali & sanitarie (vedi
L 3282000 o legge quadro sullassistenzo sociale & DPCM 29/1 /200! per la definizione dei LEA) e la confusione
e sovrapposizione di competenze e responsabilitd) in materia di assistenza?
Sono anche questo tipo di domande che o dobbiamo porre da tecnicl, e su cul riflettere closcuno per lo propria
competenza, ma con ung visione ampia e attenta da operaton responsabili.
| contributi accettati e proposti dalla rivista provengono, prima ancora che da “esperti”, da operaton “pensanti” di dif
ferente estrozione, discipling e cultura (sodiale, sanitania, amministrativa, organizzativolgestionale, volontariato, associa-
zign), ecc,) & ¢ auguriomo quanto prima di diversa e ampio distribuzione geografica, offinché il confronto possa esse-
re esteso e proficuo.

Renzo Bagarolo
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e pubblicazione sono di esclusiva competenza del Direttore
& del Comitato Edtoriale, | Comitate Editoriale si riserva di
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Il finanziamento dell’assistenza
per gli anziani non autosufficienti:
strategie a confronto

Cristiano Gori

istinsto per o Ricerca Sodiale, Balitecnico of Milang ed Uiniversith di Milang-Bicocog

UNA SFIDA COMPLESSA

Gli attuali e diversi interventi a favore della popolazio-
ne anziana non autosufficiente, che s estendono dai
servizi domiciliari alfindennitd di accompagnamenta,
dai servizi residenziali ai centri diurni, condividono una
medesima finalitd: soddisfare il bisosno assistenziale
determinato dall'insorgere della non autosufficienza
nefla popalazione anziana Tale bisogno - molteplice
nelle forme ed eterogeneo nelle caratteristiche - pre-
senta natura continuativa. 5i tratta degli interventi nel
dibattito internazionale comunemente denominati
long-term cdre, cioe “tutte le forme di cura della per-
sona © assistenza sanitaria, e gli interventi di cura
domestica associati, che abbiano natura continuativa,
Tali interventi sono forniti a domicilio, in centri diurni
o in strutture residenziali, ad individui non autosuffi-
cienti” (Laing, 1993). Il long-term care consiste sia in
servizi alla persona sia in prestazioni monetarie e
risponde a tre tipologie di bisogni assistenziali: infer
mierstico/nabilitativo, cura della persona (delle sue
condizioni fisiche cosi come del suo benessere psico-
logico) e cura dellambiente di vita. Questa espressio-
ne inglese pud essere tradotta in italiano come “assi-
stenza continuativa per gli anziani non autosufficienti'’,
Gli interventi pubblici costituiscone, per dimensioni, |a
terza fonte di long-term care del nostro Paese. La
prima sono e reti informali (principalmente le fami-
glie) e la seconda i servizi a totale finanziamento pri-
vato: ad esempio le figure definite, impropriamente,
“badanti” (Gori, 2002).

| soggetti pubblici sono chiamati a sfide di crescente

complessitd e forniscono risposte assal varabili tra le
diverse aree del Paese. Nellinsieme, [ltalia & caratte-
nzzata da una ridotta offerta di assistenza continuativa
per gl anziani non autosufficienti. Uofferta & dai pid -
sia osservatori sia soggetti direttamente coinvolti -
ritenuta insufficiente rispetto a domande e bisogni,
Esiste un ampio consenso circa la necessita di aumen-
tarla: il dibattito su come raggiungere tale obiettivo si
concentra sul tema del finanziamento. Passando dalla
diagnosi alla proposta, perd, la convergenza di vedute
si perde e si manifestano posizioni differents in merito
4 come reperire le risorse economiche necessane a
tal fine. le diverse proposte in campo sembrano
riconducibili a tre strategie di fonde.

S TRATEGIE A CONFRONTO

Redistribuire le risorse all’interno

del bilancio pubblico

La prima strategia consiste nellincrementare la spesa
per il long-term core recuperando le nsorse necessarie
da altre vooi del bilancio pubblice. 5i tratta di redistri-

buire risorse nell'ambito di una spesa pubblica invaria-
ta. Diverse sono le possibili traduzioni operative,
nguardants il bilancie pubblico nel suo insieme o spe-
cifiche parti. E possibile trasferire risarse da qualsiasi
aitra voce del bilancio pubblico (difesa, trasporti, turi

smo ecc.) allassistenza continuativa (servizi sociosani-
tari, sociali, indennitd di accompagnamento). Simili spo-
stamenti possono coinvolgere ogni livello di governo
(stato, regioni, comuni) (Tab. | ).

il T
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Tabella 1 Strategie per incrementore lofferta df long-term care

{5
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Richiedere maggiori risorse ai cittadini

Utilizzare diversamente le risorse disponibili

Redistribuire le risorse disponibili all'interno del bilancio pubblico

(Mellintzra bignoo pubblice)

Spostamento risorse da alire woel di spesa
a long-term care

(Melia spesa per b2 protezions sodidle)
Spostamento rsorse da previdenza

a long-term: care

{Mella shesag sanftana)

Spostamento nsorse da intervent acuti
\ospedaliersy al settore saciosantana

Intreduzions Tassa di scopo
Intreduzione sistema assicurativo obbligatara !
{Intreduzione sstema assicurativo facoltative)

Mighoramento efficienza tecnica

Vi sono anche ipotesi pid specifiche di redistribuzione,
riferite alla composizione interna della spesa per la
protezione sociale, Una prevede la riduzione delle
risorse dedicate allz previdenza al fine di incrementa-
re quelle per l'assistenza continuativa. |l presupposto &
il valore troppo elevato della spesa previdenziale in
ttalia, ritenuto ostacolo decisive al potenziamento di
qualsiasi altra voce della protezione sociale (Boeri e
Perotti, 2002).

Un'ulteriore possibilitd tocca la composizione della
spesa sanitaria. La strategia consiste nellimpisgare
meno risorse economiche per il settore acuto/ospe-
daliero al fine di incrementare quelle rivolte ai servizi
sociosantari (strutture residenziali, centri diurni, assi-
stenza domiciliare), In sanitd esistono notevali diffe
renze tra le regioni, ma un tratto comune consiste
nella fortissima predominanza del settore acuto
rspetto al sociosanitario. Nonostante recenti incre
menti in diverse realtd, quest'ultimo ottiene assal
poche risorse: sono cosi possibili solo risposte nade-
puate ai bisogni esistenti. || ruclo assolutamente mino
ritario assegnato ai servizi sociosanitari, infatti, contra-
sta con la necessita sernpre pid diffusa di interventi per
bisogni di natura cronica.

| suoi sostenitori ritengano che questa strategia per-
metterebbe di costruire un sistema di welfare pubbli-
co pit adatto al profilo effettive della societd italiana,

Cuello attuale soffre di un forte shifanciamenteo: indi-
rizza troppe risorse verso alcune categore (ad esem-
pio, dei gruppi di beneficiari di prestazioni previdenzia-
I} e tipologie di interventi (ad esempio, la sanitd acuta)
mentre non si occupa adeguatamente di bisogni e
profill di rischio mokta diffusi nella societd, come la nen
autosufficienza degli anziani, 'esclusione sociale e la
disoccupazione di lungo periodo.

La strategia, inoltre, & sostenuta da chi ritiene che un
incremento della pressione fiscale o contributiva non
sarebbe oggi praticabile, da diversi punti di vista
Economicamente, significherebbe danneggiare in
maniera rilevante la competitivitd e lo sviluppo del
nostro Paese. Poliicamente, la magzioranza della
popolazione sarebbe contraria a tale incremento e
introdurle comporterebbe conseguenze negative, n
termint di consenso, per | decisori, La strategia della
redistribuzione risulterebbe, pertanto, la “quadratura
del cerchio” tra la necessita di rispondere ai mutati
bisogni della popolazione ed il rispetto delle compati-
bilitd economiche e politiche. |l confronto tra il profi-
lo del sistema italiano di protezione sociale ed i biso-
gni esistenti nel nostro Paese non lascia dubbi in meri-
to alla bontd della strategia della redistribuzione ed
allutilizzo piti appropriato della spesa pubblica dispo-
nibile che si potrebbe determinare. La sua attuazione,
perd, incontra forti resistenze, come mostra la manca-
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ta applicazione delle proposte avanzate dalla
Commissione Onofri nel 1997. Senza incrementare la
pressione fiscale complessiva, la Commissione preve-
deva una ricomposizione della spesa pubblica per la
proterzione sociale, intesa a diminuire le risorse pubbli-
che indirizzate ad alcune voci (previdenza) ed aumen-
tare quelle dedicate ad altre, tra cu la non autosuffi-
cienza.,

Gl ostacol allattuazione di tale strategia onginano dai
notl processi di istituzionalizzazione che rendono assai
difficile modificare un dato assetto del sistema di pro-
tezione sociale, cosi come si é conselidato nel tempo,
Qualsiasi riforma dei sisterni di welfare & fortemente
condizionata dalle politiche sociali esistenti, le quali
influenzana le preferenze degli attori politici e limitano
Il numero & la varieta delle nforme politicamente pos
sibili in un dato contesto. Nel corso degli anni, infatti,
si crea una molteplicita df aspettative, interessi ed
impegni legati all'asselto esistente, che ne rendono
assai complesso ogni cambiamento, Tale assetto - nato
per rispondere a specific bisogni - tende con il passa-
re del tempo a diventare un valore in sé, perdendo la
propria funzione strumentale. Davanti a nuove
domande sociall, dunque, si ripropongeno le risposte
abituali (Ferrera e Hemerijck, 2003).

Mello specifico del long-term care, le difficolta dipen-
dono molto dalla debole influenza politica esercitata
dai soggetti coinvolti. La capacita di pressione sia di chi
riceve (o vorrebbe ricevere) sia di chi fornisce assi-
stenza continuativa & ancora ndetta. Nonostante evi-
denti passi in avanti, la forza delle organizzazioni che
rappresentanc gli anziani non autosufficienti ed i loro
farniliari nmane inadeguata rispetto alle loro finalita, Lo
stesso dicasi per le professioni sociali e sociosanitarie
e le rispettive organizzazioni di categoria. Cosi non é
per | sogoetli coinvolti in settor da cui si vorrebbera
prendere risorse, rappresentati da organizzazioni pid
torti e con maggiore capacita di influenzare la scena
politica.

Un ulteriore ostacolo alla strategia della redistribuzio-
ne consiste nelle difficoltd oggi incontrate da gran
parte dei settor della protezione socale - come delle
politiche pubbliche pid in generale - ad operare esg
stessi con le risorse economiche disponibili (5 pensi
alla Sanita). | vincoli di finanza pubblica hanno da
tempo contenuto la possibilita di incrementare la
spesa, ma i citlading sono fortemente attaccat alle pre-
stazioni esistenti ed hannao aspettative sempre pid ele-
vate nel confronti delle politiche pubbliche. Essendo

H Il.slrf.-l,-l Iq?l
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essi stessi sottoposti a forti pressioni, dunque, gli altri
settori pubblici sono assai resistent a cedere risorse al
long-term care.

La strategia redistributiva pud pure produrre conse-
guenze elettorali negative per chi la attua. Esistono
asimmetrie - ben note ai politologi - riguardanti le rea-
zioni degl eletton davanti a perdite e guadagri. Gli
indrvidui sono melto pit sensibili alla nduzione piutto-
sto che allincremento di un programma pubblico,
sono rnaggiormente interessati a difendere le posizio-
ni acquisite che ad otlenere nuovi vantagal. Le sottra-
zioni, infatti, generano incertezze e rischi che provoca-
no notevole timore, mentre [a possibilita di otlenere
miglioramenti non suscita reazioni cosi forti. Lo scon
tento provocato dalla chivsura di un ospedale, ad
esempio, € piu forte della soddisfazione per l'ncre-
mento nell'offerta di long-term care.

Richiedere maggiori risorse ai cittadini

La slrategia consiste nella richiesta ai cittadini di ulte-
riori risorse economiche finalizzate a soddisfare i biso-
gni di long-term core. Si pensa principalmente ad un
prelievo obbligatorio, che dowrebbe alimentare un
fondo per lassistenza continuativa; le risorse si
potrebbero reperire attraverso | contributi o la fisca
Iitd. Mella prima afternativa si tratterebbe di un'assicu-
razione obbligatona, simile a quella introdotta in
Germania nel 1995 (Pavolini, 2001). La discussicne
dellipotesi assicurativa porta sovente a considerare la
possibilita non solo di sistemi obbligatort ma anche di
sisterni facoltativi. 51 pensa a polizze da acquistare nel
mercato privato in base alla volonta individuale, prefe-
ribifmente incentivate dalio Stato attraverso agevola-
zioni fiscali. Esiste un certo consenso in letteratura nel
ritenere che tale alternativa non sia in grado di fomi-
re |a nsposta principale alle sfide discusse in questo
contributo, mentre pud svolgere unimportante fun-
zione complementare (Glennerster; 1998). Mellipotes
di ricarrere alla leva fiscale, si pensa ad un prelieve non
senenco bensi finalizzato allutilizze delle nsorse otte-
nute per Il long-term care. Una tassa di scopo, dungue,
che vincoll limpiego delle risorse raccolte.

| sosteniton di questa strategia non ritengono supera-
bili gl ostacoli alla redistribuzione delle risorse nel-
I'ambilo della spesa pubblica. Richiedere ulterior risor-
se ai cittadine costituirebbe, pertanto, l'unica ipotesi
percorribile. Essi ritengono che il sisterna produttivo
ed il mercato del lavoro del nostro Paese potrebbero
tollerare lncremento della pressione contributiva o

||r||l [T ‘I | '.l:'l';
i

-'.'-'l’.l'}[‘J'HJ"I:.“.' IJJ’I‘I""I 'Ir’rlll Wil il rm--uH .']'11 i

- 2003

9



Anno l-MN. 1-2003 0 -y

fiscale, senza danni per sviluppo e competitivita. Dal
punto di vista politico, si giudica la popolazione dispo-
nibile ad un esharse di risorse che pure si somme-
rebbe alla gia elevata pressione fiscale e contributiva
esistente, a condizione di indicare chiaramente come
saranno impiegate. Un generico aumento delle tasse o
dei contributi non sarebbe tollerato e la sua introdu-
zione diminuirebbe il consenso nei confronti dei pali-
tici responsabili. Diverso sarebbe il caso di un prelieve
addizionale esplicitamente indinzzato a nspondere ad
un bisogno che la collettivita percepisce come grave e
insoddisfatte.

Il dibattito su questa strategia si trova oggi in una fase
iniziale, caratterizzata da interrogativi sulla sua fattibilita
e sul sua concreto profilo. Numerosi | nodi da scioglie-
re, a partire dalla sostenibilita politica. 5i registra un
acceso disaccordo tra chi ritiene |a popolazione dispo-
nibile ad un nuove esborsa (vincolate) e chi pensa che
cig dminuirebbe il consenso nei confronti deil politic
responsabili,

| sostenitor di questa strategia la ritengono capace di
ipotecare risorse per il long-term care nel tempo, qua
lita che mancherebbe alla strategia della redistribuzio-
ne. Quest'uttima - si ritiene - potrebbe incrementare in
una certa fase le nsorse per |'assistenza continuativa,
Se, perd, in un periodo successivo la finanza pubblica
incontrasse difficoltd o nel dibattito politico si facesse-
ro strada con forza altre priorita, le risorse addizionali
dedicate al long-term care potrebbero essere facilmen-
te allocate ad altre voci. Le risorse raccolte attraverso
i contributi © la tassa di scopo sarebbero, invece, vin-
colate agli interventi per la non autosufficienza. Il mec-
canismo di ipoteca sarebbe rafforzato dalla costituzio-
ne di uno specifico fondo (a finanziamento assicurativo
o fiscale) con una propria contabilit. Nei sisterni assi-
curativi finanziatl a capitalizzazione esiste un legame
diretto tra contributi versati e prestazioni ricevute.
Diversi argomenti, perd, inducono a ritenere che un
sistema assicurativo obbligatorio debba essere finanzia-
to a npartizione, | vincolo sull'utilizzo e la visibilita del
fondo autonomo dovrebbe proteggere le risorse dalle
contingenze della finanza pubblica e delle scelte politi-
che, rendendo gli interventi per il long-term care resi-
stenti a possibili contingenze awverse (Beltrametti,
2001; 5alsi, 2002).

MNel dibattito italiano, peraitro, lintroduzions di un mec-
canismo di ipoteca € stata associata pure alla strategia
della redistribuzione. E stata, infatti, proposta anche
dalla Commissione Onofri nell'ambito della sua ipotesi
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di trasferimento di risorse da aftre voci del bilancio
pubblice allassistenza continuativa. Cio al fine di “ren-
dere esphata la volontd politica di ‘prenotare’ una fra-
zione della pressione tributaria, attribuendo priorita al
soddisfacimento di gquesto bisogno sociale. Gli oneri
connessi a tale bisogno, sicuramente elevati ed in
espansione, risulterebbero trasparenti e quindi politica-
mente controllabili” (Bimbi et al, 1997). In ogni caso,
non sembra opportuno porre troppe aspettative nei
confronti di meccanismi capaci di ipotecare risorse e
far si che il fong-term care non sia pill in competizione
con altri interventi. Le rsorse economiche disponibili
per | decisori, infatti, sono comungue scarse e bisogna
sceglere e priorita. La necessita di incrernentare le
risorse economiche dedicate all'assistenza continuativa
non pud essere nsolta con alcun meccanismo formale
se la non autosufficienza non diventa una guestione di
rmaggior riievo per chi decide e per chi vota. | mecca-
nismi di ipoteca delle nsorse possono andare in diffi-
cofta per numerosi motivi, Nel caso dell'assicurazione
obbligatoria (ci si riferisce qui ad un'assicurazione
obbligatoria finanziata con il metodo della Rpartizione),
ad esempio, le risorse raccolte attraverso i contributi in
alcuni anni possono non bastare, diventando cosi
necessario recuperarie da altre fonti (o richiederme
ufteriori ai cittadini), Nondimeno, lintroduzicne di un
meccanisme di prenotazione di nsorse per il long-term
care potrebbe produrre effetti perversi. Questo prece-
dente, infatti, potrebbe provocare effetti imitativi tali da
spingere aleuni a richiederlo anche per altri bisogni, dal-
listruzione alla sanita, innescando cosi una pericolosa
spirale (Wittenberg, Sandhu e Knapp, 2002).

Lassicurazione obbligatoria pud essere finanziata a
ripartizione © a capitalizzazione. Con la retribuzicne si
utilizza il flusso corrente dei contributi per finanziare il
flusso corrente delle prestazioni mentre con la capita-
lizzazione | premi versati dall'assicurato "vanno a costi-
tuire un ‘patrimonio’ che cresce mediante il reinvesti-
mento degli interessi e dei guadagni in conto capitale.
Lerogazione di prestazioni avwene con l'uso di risorse
rientranti nella disponibilita dellente che gestisce |l
sisterna sulla base di un diritto di proprieta: tale pro-
prietd si esercila su uno stock di ricchezza e sul flusso
di reddito efo di servin che tale stock genera”
(Bettrametti, |998). La scelta della ripartizione sembra
raccogliere un ampio consenso, per diversi motivi
Innanzi tutto, solo questa akernativa assicura la coper-
tura ad una prima generazione di persone che non
hanno pagato | contributi ma soddisfano 1 requisiti per
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ricevere assistenza La capitalizzazione implica, invece,
un certa arco di tempo tra Nntroduzione dello sche-
ma e quando & possibile riceverne | benefici. Se si vuole
evitare il trascorrere di questo periodo, alcune prime
generazioni di cittadini sono chiamate a pagare due
volte: per finanziare i trasferimenti a chi ha attualmente
bisagno di assistenza e per finanziare la propria assi-
stenza futura, Il meccanismo di ripartizione si fa prefe-
rire, inoftre, per ragioni di equiti che gli permettong di
tutelare persone in particolare difficoltd (Beltrametti,
1'998).

In tema di responsabilita dei diversi livelli di governo, si
pone un dilemma cruciale: un ipotetico “fondo per |z
non autosufficienza” dovrebbe essere nazionale o
regionale? Alcuni argomenti sostengono la seconda
alternativa: offrirebbe maggiori possibilitd di adattare il
fondo ai reali bisogni locall, sarebbe cormmisurata con i
costi dellassistenza continuativa che vanano fortemen-
te tra le region, il fondo potrebbe ricevere un partico-
lare gradimento da parte dei cittadini (per pid forte
senso di appartenenza e maggiore possibiliti di con-
trollare limpiego delle risorse). Non bisogna dimenti-
care, incltre, la centralitd del lvello regicnale nella
Sanita in ftalia e - sempre pit - anche nel sociale.
Lipotesi di un fondo regionale solleva, tuttavia, delicate
questioni di eguita territoriale. Mon a caso, sono le
regioni pit ricche del nostro Paese che stanno riflet-
tendo in merito alla possibilita di introdurre un proprio
fonde per la non autosuflicienza {Lombardia, Emilia-
Romagna, Toscana, Veneto, Province autonome di
Trento e Bolzano). Le province autonome di Trento e
Bolzano hanno recentemente approvato due disegni di
lepge che prevedono lattivazione di fondi provingiali.
Questa ipotesi, dunque, potrebbe facilmente causare
un ampliamento delle gia notevoli distanze esistenti tra
| diversi sistemi regionali di welfare. Sembra trattars di
un limite decisivo. Ulterion difficolta sarebbero poste
dalla maobilita delle persone, per cui chi si sposta da una
regione allaltra potrebbe non essere in grado di usu-
fruire di un diritto ottenute attraverso il pagamento di
un contributo finalizzato, e da fenomeni opportunistici
di migrazione verso regioni che garantiscanc livell
miglior di copertura. Opportuni meccanismi di pere-
quazione potrebbero probabilmente evitare il verificar-
si di queste eventualitd (Beftramett, 2001 ). Un fondo
nazionale permetlersbbe di evitare i limiti menzionati,
evitando di accrescere le disuguaglianze territoriali. Si
compirebbero cosi le medesime scelte della Gerrnania,
che pure €& un Paese federale; il fondo nazionale
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potrebbe essere gestito su base regionale, A lvello
regionale si potrebbero introdurre assicurazioni facol-
tative integrative.

Ancora poco studiate sono le possibili conseguenze
per il sistera economico ed i mercato del lavoro di un
eventudle incremento della pressione fiscale o contri
butiva, cosi come gli specifici strumenti utilizzabili a tal
fine. Tanti i temi da affrontare. Basti pensare - nel caso
di un'assicurazione obbligatoria - alla discussione riguar-
dante l'appropriato livelle dei contributi e se (e in quale
misura) debbano essere suddivisi tra diversi sogeetti.
Pure per la tassa di scopo non sono ancora ben chiari
gl specific strumenti fiscali da impiegare, il loro profilo
ed il possibile impatto sull'economia del Paese.

Il principale sostenitore della strategia di richiedere
maggion riscrse ai cittadini ¢ stato - nel biennio
2001/2002 - il Ministro per la Salute Girolamo Sirchia.
Inizialmente ha ipotizzato l'introduzione di un'assicura-
zione facoltativa contro il rschio di non autosufficienza
e,in sepuito, & passato a sostenere la necessitd di un'as-
sicurazione obbligatorna. Da ultimeo, invece, Il Ministro
ha abbracciato la strategia della redistribuzione, affer
mando che le risorse addizionali per il long-term care
devono essere trovate nel pii ampio bilancio della
sanita pubblica, sottraendole agl interventi acuti.
Messuna di queste proposte & stata tradotta in pratica,
ma hanno contribuito ad incrementare ['attenzione
verso il tema; a partire dall'autunne 2002, tuttavia, &
diminuito linteresse del Governe nazionale verso que-
sta materia. La lettura del libro bianco sul welfare - pre-
sentato nel febbraio 2003 - rafforza tale impressione,
poicheé mancano sia una strategia sia ipotesi concrete.
Un'ulteriore conferma viene dai lavori della commis-
sione di studio sui problemi della non autosufficienza
istituita presso il Ministero del Welfare, Le sue propo-
ste - presentate nel febbraio 2003 - sono assai poco
articolate e non contengono alcuna indicazione opera-
tiva effettivamente utilizzabile.

LUlvo propone, da qualche tempo, un fondo nazio-
nale alimentato dalla fiscalita generale, lasciando aper-
ta la possibilitd di recuperare risorse da altre fonti di
spesa, introdurre una specifica imposta di scopo o uti-
lizzare entrambe le strategie. Nel marzo 2003 si &
gunti alla definizione di una proposta di legge unifica-
ta che rappresenta una sintesi delle precedenti pro-
poste presentate da entrambi gli schieramenti politici,
La proposta (relatrice On, Katia Zanotti, DS) prevede
listituzione di un fondo per il sostegno delle persone
non autosufficienti a livello nazionale. Tale fondo sareb-
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be finanziato attraverso un'addizionale dello 0.75% sui
redditi delle persone fisiche e giundiche. In base a tale
disegno di legge, le regioni polrebbero prevedere
proprie addizionali aggiurtive per un ulteriore 0,5%
dei redditi,

Utilizzare diversamente

le risorse disponibili

L'ultima strategia si basa su un presupposto differente
rispetto alle precedenti, | supi sostenitori ritengono che
le risorse economiche dedicate ai servizi per gli anzia-
ni slano male utilizzate. Attraverso un loro diverso
impiego, si afferma, l'offerta potrebbe essere ampliata,
L'obiettive non consiste nell'ottenere maggiori risorse
economiche bensi nell'utilizzare meglio quelle che gid ci
sono. La pid nota traduzione operativa consiste nel
mighoramento dell'efficienza tecnica: intesa come la
capacita di massimizzare l'output a paritd di input.
Questa strategia potrebbe essere denominata anche
“strategia dell'efficienza”. E sintetizzabile nellz diffusa
affermazione " sold ¢ sono, bisogna utilizzarli meglic”.
La strategia muove dalla convinzione che - in tante
realtd locali - esistano notevoll margini di crescita verso
un pit efficiente utilizzo delle rsorse. Megli anni recen
ti sono stati effettvamente compiuti diversi sforzi per
far progredire lorganizzazione e le modalita operative
dei servizi sociali e sociosanitari. Nonostante i passi in
avanti, tuttavia, numerosi osservatori giudicano ancora
elevala l'ineflicienza dei servizi di long-term core e pen-
sano che miglioramenti in proposito permetterebbero
un notevole ampliamento dellofferta. Chi sostiene
questa strategia, inoltre, ritiene difficimente superabili
gh ostacoli alla realizzazione delle altre due.
Concentrarsi sul diverso utilizzo delle risorse, pertanto,
costituirebbe una scelta obblizata,

Lopinicne di chi mtiene si possano compiere ancora
passi in avanli per rmiglorare lorganizzazione e le
modalita operative dei servizi pare condivisibile. Gli
ampliamenti dell'offerta ottenibili grazie ad una mag-
giore efficierza tecnica, tuttavia, non possono bastare
per soddisfare le dimensioni della domanda e sono
assal minor di quelli conseguibili grazie alle attre due
strategie discusse. Lo sforzo per un piu efficiente utiliz-
zo delle risorse disponibili &, dunque, da sostenere, ma
non pud offfire la principale risposta alla necessita di
incrementare |'offerta di long-term care.

Mon bisogna dimenticare, inohtre, la possibilita che il
richiamo all'efficienza sia impiegato per giustificare altri
scopi. Negli anni recenty, le difficolta dei bilanci pubblici
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hanno spessa spinto | decson a sottolinears il possibi-
le mighor utiizze delle nsorse al fine di motivare politi-
che di contenimento/non incremento adeguate della
spesa. (i 51 pud attendere che il richiamo retorico a
questa strategia per giustificare un ndotlo nvestimen-
lo economico sul long-term care sara non di rado uti-
lizzato anche in futuro.

(Questo contribute riprende alcune partt of (| finanziomento
dellassistenza per gl anziani non autosufficients; strategie o
confranto, in I governa del sisterni sanitar v progrommazione
e valonzzazione delle autonomie. Rapporte Sanitg 2003 -
Fondazione Smith-Kline, a cura di N. Falcitelli M. Trabucchi e F
Wanara, Bologna, I Muling, in corso of pubblicazone).
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legge 328/2000 (legge dai buoni interti ma
ancora inapplicati) richiede 'awio di un profon-
do cambiamento nella cultura oreanizzativa dei nostri
Enti.
Infatti la suddetta legge propone un sisterna in cui:
I'}il cittadino non & solo utente;
2} le famiglie non sono solo portatrici di bisogni;
) lapproccio non & solo riparatorio;
4) il sapere nen & solo professicnale,
In aftn termini il sisterna si sviluppa lungo delle linee
guida di intervento che possono essere cosi identifica-
e
- da interventi sullospite a interventi rivolti alla perso-
na ed alla famiglia;
- da interventi settoriali a interventi omogenei & mul-
tiprofessicnali;
- da prestazioni e&fo progetti personalizzati a progetti
che contemplano sia 'anziano sia la famiglia
Ca quanto detto, e da quanto riportato nel piano
nazionale degli interventi e del servizi sociali
200172003, gl interventi e quindi le nuove politiche
organizzative dei nastri Enti devono essere volti ad
accompagnare non solo le persong ma anche le loro
famiglie lungo l'intero percorso della vita, ed in parti-
colare a sostenere le fragilitd dei nostri ospiti ed a
capire lo sforzo economico ed emotivo cui le famiglie
vanno incontro nel corso della istituzionalizzazione del
farniliare.
La logica del benessere che finora abbiamo riservato
al nostri ospiti, deve essere percid estesa anche alla
famiglia quando c'é, e quando non & presente dobbia-
mo interrogarci sul perché di questa assenza.
Il percorss di realizzazione degli obiettivi passa sicura-

I a realizzazione del sistema integrato, di cui alla

mente attraverso nuovi modelli organizzativi e gestio-
nal, certamente da costruire e da inventare, ma
soprattutto da contestualizzare nelle varie realta,

| modelli organizzativi e gestionali sono percid stru-
menti di lavoro a tutti gli effetti & come tali devono
essere in sintonia  con le pelitiche di gestione che
I'Ente intende persesuire,

Se le nuove politiche si orientano verso la tutela del
diritto di star bene & necessaric sviluppare nuovi
approca di intervento dove gli standard qualitativi ed
assistenziall rispondana, non solo alle norme in vigore,
ma si approprine di nuove filosofie di intervento e di
sviluppo di aree finora considerate non essenziali al
benessere del nostro ospite.

Generalmente, quando si parla di nuove forme di svi-
luppo e ricerca di modelli organizzativ, il riferimento
alle risorse economiche € spantaneo, tuttavia non
risulta altrettarte spontaneo il loro incremerto da
parte degli organi istituzionali.

E necessario percié concliare le poche risorse
dellEnte con le nuove politiche assistenziali. Per fare
questo i dirigenti di strutture, oltre ad essere dei buoni
gestori di risorse, dovrebbero cercare di promuovere
la solidarietd sociale attraverso la valorizzazione delle
iniziative delle persone, delle farmiglie, delle forme di
auto-ailto e di reciprocitd, nonché della solidarieta
organizzativa. E necessario promuovere un “welfare
delle responsabilitd” owers un welfare costruito e
sorretto da responsabilitd condivise in una logica di
sisterna allargato di governo che valorizzi 1 collabora-
tori a tutti | livelli, le famiglie, l'aggregazione e lautor-
ganizzazione degli utenti e delle famiglie. Il “regista” di
tutto cio sara il Dingente di struttura al quale & richie-
sto un doppio sforzo perché oltre che regista deve
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essere anche attore in nuovi “film e storie sociali'; in
una parola, protagonista del nuovo “welfare”.
Continuandeo nella ricerca di nuovi modelli organizza-
tivi & importante sotlolineare che ogni modello ha alla
base degli obiettivi di priorita sociale, obiettivi che
dipendono naturalmente dalla mission di struttura. Se
desideramo percid promuovere obiettivi di benesse-
re sociale degli anziani e delle famigle & indispensabi-
le awvalersi di strumenti e metodi volti a:

|} valonzzare e sostenere le responsabilita dei familia-
ri;

2} rafforzare i diritti dei nostri ospiti;

3} potenziare gl interventi rivolt al cliente.

A questo punto & importante costruire una grigha di
lavoro articolata, per esempio, su queste tre dimensio-
i

a) aree di intervento;

b} tipologie di servizi e prestazion;

c) linee suida per linnovazione nella costruzione dei
nuovi modelli organizzativi.

Le tre dimensioni contribuiscono non solo ad identifi-
care i possibili contenuti sui quali lavorare, ma anche
ad indwiduare su quali aree e su quali bisogni & neces-
sario inlervenire priontariamente.

Concretizzando con un esempio potremo individuare
come area di intervento il cliente”™ 'abiettivo di tale
area diventerebbe "curare maggiormente il rappaorto
con il cliente”. La tipologia di servizio o di prestazione
da curare potrebbe essere la presentazicne dei servi-
zi offerti, le linee guida per linnovazione e la costru-
zione dei nuovi modelli organizzativi, la formazione del
personale di front-affice oppure l'affiancamento all'as-
sistente sociale delleducatore animatore,

Improntare un modello organizzativo pit orientato al
cliente ed al familiare assume un significato strategico
utile, non selo ai fini del raggiungimento degli abiettivi
prefissati, ma anche per |'allocazione delle risorse, Esse
infatti possono essere “dirottate” verso quelle aree
sulle quali s1 ¢ dedso di investire maggiormente per il
conseguimento degli obietthi. Questo sicuramente
fard dire a gualcuno che & pid facile dirsi che farsi, ed
é vero fintanto che alla base non awiene un cambia
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mento culturale e di approccio a nuove forme di
testione dei servizi.

Mell'ambito sociale lo sviluppo di nuovi modelli si
fonda da un lato sullautonoma capacita dei soggetti di
erogare qualtda e dallattro su una wisione condivisa
degli elernenti che producono qualita. Si tratta sostan-
zialmente di costruire “un sistema di qualita sociale”
fondato su regole, procedure, incentivi & controlli volti
ad assicurare che gl interventi ed | servizi siano oren-
tati alla qualita in termini di adeguatezza ai bisogni, ffi
cacia dei metod, use ottimale delle risorse impegnate,
sinergie con altm serviz, valutazione dei risubtat,
apprendimento e mighoramento continuo, A tal fine &
utile individuare la tipologia di servizi da includere in
un sistema di qualtd sociale, promuovendo sedi di
concertaziones sui principi generali ispiraton della gua-
Itz e invitando, al tavolo di concertazione, tutti | sog-
geth interessati al sistema.

I sisterna di qualitd di erogazicne dei servizi & rilevabi-
le, nei nostri Ent, anche dalla Carta dei Serviz, pur-
troppo finora centrata sull' Ente e poco sulle persone,
La realizzazione di una Carta pid orientata sui diritti
dei nasti clienti potrebbe rappresentare un primo
passo verse una integrazione delle risorse ed uma
costruzione di medelll organizzativi nuawvi. Se la carta
dei servizi rappresenta per il clisnte uno strumento di
conoscenza dellEnte, dovrebbe altresi essere e rap:
presentare uno strumento di conoscenza per IEnte.
Concludendo, desidero ricordare che "linsediaments”
di nuovi modell organizzativi non deve essere una
proliferazione di regole, schemi, modull da compilare,
cot di nuova burocrazia, ma deve essere wvissuic
come elemento che favonsce la flessibilita, la tempe-
stivita delle procedure evitando di sacrificarle, come fin
trappo spesso accade, alle richieste di eccessiva anali-
si, esaustivitd e completezza. La scelta delle prime
caratteristiche rispello alle seconde rappresenta gia di
per s& lnizio del nuove approccio culturale richiesto
per un nuovo madello organizzative dove 1 diversi
soggetti "fannc la loro parte” affinché nel loro insieme
sl integring, attivando cosi una nuova rete progettuale
& gestionale dellEnte.
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Riflessioni su un caso di disturbo
fittizio con manifestazione

di grave autolesionismo

(sindrome di Munchausen) in una
paziente ricoverata in casa di riposo

Giovanni Bigatello, Pasquale Fresca, Mario Susta, Marina Vannucci

Istitute Genatrce Co' dindustria ed Uniti Luaght' P, Come

INTHDDI.IZI{)NE

Con il termine “disturbo fittizic” (DF) si intende una
sindrome psicopatologica in cui chi ne & affetto finge
sintomi spesso dolorosi e invalidanti, o li produce deli-
beratamente (autolesionismo) senza altra finaliti se
non quella di farsi passare per malato (Hales e Hales,
1998). A differenza dunque della simulazione di malat-
tia, in cui é facilmente riconoscibile uno scopo prediso
(Indennizzo assicurativo, riforma al servizio di leva
ecc.), nel DF sembra che il paziente sia guidato unica-
mente dal desiderio irresistibile di assumere il ruclo di
malato.
Seconda il DSM-IV i criteri diagnostici del DF sono
(DSM IV, 1994):
- produzione o simulazione intenzionale di segni o sin-
tomi fisici o psicologici;
- motivarione del comportamento risiedente nellas-
sunzione del ruglo di malato;
- assenza di incentivi esterni:
- assenza di patologia psichiatrica che da sola possa
giustificare il comportamento.
Mell'ambito del DF sono ulteriormente distinguibili
varie forme, una delle quali va sotto il nome di sindro-
me di Munchausen, eponima creato dal medico ingle-
se Richard A). Asher nel 1951 in riferimento al Barone
Karl Friedrich Jeronimus von Munchausen, noto per i
suoi racconti mirabolanti e fantastici. Questa partico-

lare varieta & caratterizzata da una triade sintomatolo-

gica, peraltro non sempre presente simultaneamente

(Hales e Hales, | 928; Hamilton; Turner, 2002):

- cronicita, gravita ed estrema varieta del disturbo fitti-
Zioy

- peregrinazione da un ospedale all'altro;

- pseudologia fantastica,

Dato l'andamento spessa cronico della sindrome, in
alcuni malati lintera esistenza é dedicata al tentativa di
essere ammessi in ospedale, con continui spostamenti
da un ospedale all'altro. | pazienti spesse desiderano -
o addirittura pretendono - di essere sottoposti a pro-
cedure chirurgiche, e per raggungere lo scopo s sot-
topongono alle pid svanate pratiche autolesionistiche:
ingestione di sostanze tossiche o di corpi estranei, inie-
zioni di materiale contaminato, aggravamento di pree-
sistenti ferite, autoferimento, ecc. In altri casi manipo-
lano | campioni d'analisi (sangue e pitl spesso urine).
Allo scopo di dare maggiore credibiltd alle proprie
asserzioni, questi malati possono ricorrere alla “pseu-
dologia fantasbica”, ossia allesibizione di false creden-
ziall o di immaginarie relazioni con persone famose.

Il costo associato ai continui ricoveri pud raggiungere
cifre cansiderevoli: in letteratura & riportato il caso di
un paziente che nell'arco di 12 anni ha ottenuto 545
ricovert in 84 diversi aspedali, con un costo stimato in
quasi un milione di dollari (Powel e Boast, 1993).
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E stato calcolato che tra I'l e il 2% di tutti i pazienti
che si presentanc allaccettazione di un ospedale
siano affetti da DF (Hamilton). Tra questi, circa il 10%
sarebbe affetto da sindrome di Munchausen vera e
propria (Hales e Hales, 1998). || DF sembra presen-
tarsi pit frequentemente nelle donne, mentre la sin-
drome di Munchausen sarebbe pid spesso appannag-
gio degli uormini. Leta prevalente delluna e dellaltra &
tra i 30 e i 50 anni,

Monostante quindi la frequenza del DF e della sin-
drome di Munchausen non sia trascurabile, in lellera-
tura esistono pochi studi sistematici, limitandosi 1a
maggioranza dai lavori alla presentazione di casi clini-
¢l isolati o di piccole serie (Reich e Gottfried, |983;
Fink e Jensen, 1989; Bauver e Boegner, | 996). In nessu-
no studio abbiamo comungue trovato rifermenti a
pazienti di eta genatrica, e in particolare ad ultraot-
tantenmn.

CHEO CLINICO

LZ., di 78 anni, nubile, & stata ricoverata nel nostro
istituto il 9/1/1999 per progressiva incapacita di auto-
gestirsi, raggiungendo la sorella 27, di 5 anni pid
anziana, gia ricoverata nella nostra struttura per grave
demenza multinfartuale. Fino a pochi mesi prima le
due sorelle vivevano assieme, in discreta autonomia.
L.Z. & affetta da un ritardo psichico di grado modera
to, probabilmente accentuato da una condizione di
parziale sordomutismo congenito, Tuttavia ha fre-
guentato la scuola fino allaV elementare. Purtroppo
l'anamnesi patologica remota & piuttosto lacunosa a
causa dei deficit cognitivi della paziente. L'unica paren-
te, la figla della sorella 2.2, non & al corrente di quan
to avwenuto in passato. Lanamnesi riporta comungue
un'appendicectomia in etd imprecisata e uno © pid
interventi chirurgici a carico dell'addome non meglio
precisati, esitati in laparocele sovracmbrelicale. Inaltre
la paziente & stata sotloposla pochi anni prima ad
artroprotest dell'anca sinistra per grave coxartrosi.
Infine, molt anni addietro sarebbe stata posta una dia-
gnosi di epilessia, ma la paziente al momento del rico-
vera non sta seguendo alcun trattamento anticomi-
ziale, Nell'ultimo decennio vengono riferiti episodi di
dgitazione trattati con neurolettici che avrebbera cau-
sato una sindrome extrapiramidale transitoria. Mon
risulta invece alcuna patologia internistica di rilieva.
Allingresso in istituto si presenta in bucne condizioni
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fisiche, deambulante, collaborante, cordiale; 'elogquio &
fortermente limitato, ma tutto sommate comprensibi
le. |l grave dehcit uditivo & parzialmente compensato
dalla lettura labiale. In complesso quindi riesce a
comunicare, almeno per guanto riguarda | bisogni
essenziali. Dal punto di vista cognitive manifesta una
modesta riduzione dell'orientamento temporo-spa-
ziale e una riduzione della memoria, soprattutto a
breve terrmine. || puntegpio del Mini Mental State
Examination & di |7, verosimilmente penalizzato dal
sordomutismo. Mantiene ancora una discreta autono-
mia nelle attivita della vita quotidiana, richiedendo
assistenza parziale per fare || bagno e per l'uso dei
servizi. Riguardo la cantinenza, ha occasionali episodi
di incontinenza.

La paziente accompagna |z sorella negli spostamenti
in carrozzina e pretende di aiutare il personale - in
realta spesso intralciandolo - nell'accudirta, Si mostra
nel complesso goviale, ma diviene fortemente irrita
bile qualora non st accondiscenda ai suci desideri o
alle sue pretese.

Lobiettivita clinica intemnistica non rileva significativita,
tranne una cicatrice addominale xifo-pubica e un
laparocele sovraombelicale,

La terapia farmacologica si limita a basse dosi di lora-
zepam e, molto saltuariamente, di promazina.

Per circa un anno e mezzo la paziente non ha creato
particolan problemi, se si esclude Nertabilits d oo
sopra & una frequente richiesta di attenzioni. Tale
richiesta si € fatta molto pid assillante a partire dalla
fine del 2000, in coincidenza con un peggioramento
delle condizioni della sorella, alla quale percié eranc
rivolte in prevalenza le cure del personale.

Dall'inizio del 2001 sempre pid spesso il diario clinico
nporta la denuncia dei pid svariati disturbi: nausea,
dolori addominali, lombalgia, gonalgia, vertigini.

MNel febbraio 2001 compaiona le prime manitestazic-
ni di autolesiorisme: caduta a terra volontaria nel
bagno per nichiamare lattenzione & vomilo provoca-
to manualmente. Mell'agosto compare un'eruzicne
cutanea pruriginosa allavambraccio destro, probabil-
mente autoprovocata, nonostante la paziente o
neghi. Pochi giorni dopo pretende di esser sottoposta
ad esame radiografico per un forte dolore toracico
insorte in seguito a caduta senza testimoni. La radio-
grafia & negativa, Nel febbraio 2002 viene inviata in
pranto soccorso per dolori addominali riferiti come
particolarmerite intensi, dopa che da diversi giomi
tentava di procurarsi vomito. La visita chirurgica non
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Figura | Rodiogrfia delloddome senza mezzo df conirasto:
seno wsibill numeres corpr metallic (frecce)

evidenzia alcuna patologia in atto; l'ecografia dell'ad
dome mostra calcolosi della colecisti normali gli
esami ematici. Una seconda ecografia eseguita in
luglio, sempre per gli stessi disturbi, mostra un analo-
20 responso,

I mattino del & settembre 2002 riferisce violenti
dolori addominali; I'addome si presenta scarsamente
trattabile, diffusamente dolente, con dolorabilita elet-
tiva in fossa iliaca sinistra; sono presenti segni iniziali di
reazione peritoneale.Viene pertanto inviata al pronto
soccorso di Cantd (Como). Qui una radiografia del-
laddome senza mezzo di contrasto evidenzia la pre
senza di plunmi corpi estranel a densiti metallica,
soprattutto in sede centroaddominale e in fossa iliaca
sinistra. In particolare, sono riconoscibili aghi da cuci-
to, una forcina per capelli, un orecching (Figura |).
La paziente viene operata d'urgenza di resezione di
ansa ileale e colotomie mulliple, necessarie per
estrarre | numeresi corpi metallic. Il decorso posta-
peratorio dopo una decina di giorni € complicato dal-
linsorgenza di una fistola enterca, che richiede un
intervento di sutura. In seguito il decorso & regolare
e la paziente si riprende completamente, Rifiuta la
visita psichiatrica. Pur non ammettendo mai esplicita-
mente lingestione di corpi estranei, promette che in
futuro “fard la brava”, In effetti fino a opai (gennaio
2003) non si registrano ulterior episodi autolesioni-
stici & anche le richieste di attenzioni sono malto
diminuite.

COMMI.ENT]

Una richiesta di attenzioni - anche reiterate e insisten-
ti - € evento puttosto comune & per nulla sorpren-
dente in un ambiente come quello della casa di ripo-
5o che - poco o tanto - tende a standardizzare e a
depersonalizzare le attivita di assistenza. Parimenti, non

stupiscono le manifestazioni di gelosia nei confronti di

altri ospiti “pid fortunati” ai quali, per svariate e spesso

vlide ragioni, vengano dedicate maggiori attenzioni.

Nel caso in questione queste richieste, come pure le

manifestazioni di gelosia, non sono mai state vissute

dal personale di assistenza come particolarmente
allarmanti, anche perché parevano indirizzate soprat-
tutto ad attirare l'attenzione del medico, piuttosto che
quella del personale di assistenza. Riguardo al posses-
so di mateniale patenzialmente pericoloso, vi & da con-
siderare che non vi € la consuetudine di andare a con-
trollare tra gli effetti personali dei ricoverati, a meno
che non esistano comportamenti che inducano a ipo-
tizzare una potenziale pericolositd, per sé o per gli altri,

E questo, fino allepisedio di grave autolesionismo, non

pareva il caso di LZ. E vero che una volta, tra gl ogget

li personali, & stato rinvenulo casualmente un paio di

forbici - che le & stato prontamente sequestrato - ma

la giustificazione addotta dalla paziente (“le forbid le
erano necessarie per piccoli lavori di cucito™) pareva
tutte sommato logica. Mai sono stati rinvenuti aghi,

Quanto alle forcine per capelli e agli arecchini, questi

oggetti fanno parte del normale corredo degli ospiti.

In realta. soprattutto a posteriori e alla luce dellultimo,

clamoroso episodio di autolesionismo, alcuni elements

anamnestici avrebbero potuto mettere in allarme e

introdurre il sospetto diagnostico di disturbo fittizie:

- Il fatto che |a paziente sia stata sottoposta a uno o
pid interventi chirurgicl addominali apparentemerte
immotivati (forse soltanto esplorativi?);

- anche |a pregressa diagnosi di epilessia pud rientrare
nel quadro del DF (Asher; 1951; Fink e Jensen, |989):
in effetli nei quattro anni trascorsi nel nostro istituto
la paziente non ha mai presentato un episodio comi-
ziale, nonostante 'assenza di terapia specifica.

In ogni caso & abbastanza sorprendente l'escalation

verificatasi nell'ultimo anne & mezzo nel corso del

quale, partendo da semplici richieste - seppur inesi-
stenti - di attenzioni, la paziente & passata a maodeste
manifestazioni di autolesionismo, per finire con il met-
tere in pericolo la propria vita ingerendo aghi e altro,
Né il peggioramento delle condizioni della sorella - e

T R
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quindi le maggiori cure ad essa rivolte - pare elemen-
to determinante: il peggioramento infatti & stato tran-
sitorio e altrettanto la maggior intensita di attenzioni
{circa un mese). || comportamento autolesionistico
della paziente non pare percio spiegabile se non come
Il desiderio di assumere in permanenza il rucle di
malata, in accordo con la definizione di DF e di sin-
drome di Munchausen in particolare.

Attualmente peraltro le attenzioni - ancorché non
particolarmente irtense - che personale sanitaric e di
assistenza le rivolge, anche per manteners una pid
attenta sorveglianza, paione soddisfarla ampiamente, E
anche i controlli del guardaroba o della borsa - svolti
Con tatto e prudenza - non sembrane disturbaria, anzi,
paiono venir inseriti in un gradito contesta di atten-
zione. Almene per il momento quindi laver incremen

tato le attenzioni e la frequenza delle visite mediche -
senza peraltro che ¢io comporti un particolare
sovraccarice di lavoro - sembra misura sufficiente per
garantire alla ricoverata quel ruclo di malata che pare
starle tanto a cuore,

R
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ma la realta e terapeutica
per i malati di demenza?

Antonio Guaita

Fondrnnne “Cana’ Gollnsan™

Punto PRIMO: CHE SIGNIFICATO
DARE Al TRATTAMENTI?

L'andamento clinico della malattia di Alzheimer com-
porla oggl, inevitabilmente, un progressive calo delle
performance, alle volte addirittura in modo stereatipo
o comungue prevedibile, al punto che & slata standar-
dizzata |a perdita annua di MMSE & vi & un madello
concettuale che parla di "retrogenesi”, stabilenda un
parallelismao fra lo sviluppo della conascenza opera
zionale secondo Fiaget e l'involuzione della demenza
di Alzheimer (Reisberg et al., 1999).

La disponibilitd dei farmaci anticolinesterasici per
I'Alzheimer e altre demenze non pare modificare in
mado significativo questo andamento, se non a breve
termine e per fasi di malattia non troppo avanzate, Gli
abiettivi che | farmaci raggiungono non sono di poco
conto, certamente, ma non in grade di modificare a
storia naturale della malattia. Lazione dei farmac & di
fatto sintomatica, non eziopatogenetica (non siamo
insomma di fronte agli “antibiotic’” della demenza, ma
a farmaci che possono modificare alcuni sintomi cogni-
tivi e migliorare l'iniziativa e l'autonomia) (Societd
ttaliana di Neuroscienze, Expert Panel Alzheimer,
1999). La base materiale, biologica della malattia, com-
porta la perdita consistente di neuroni in setton
importanti del cervella e sappiamo che | sintomi
manifestano guando tale perdita & gid avanzata; non
abbiama strumenti che possano in alcun maodo ripri-
stinare “ad integrum”, ma neppure riparare in modo
significativo quelle perdite.

Per questo oggi ogni trattamento ha un significoto d)

Istitute Genotrice “C Golgi”, Abbigtegrossn

righoramento sintomatologico, e di costruzione i nuow
equilibri, non di npristino degl equilitri precedant, della
normaliti: né biclagico, né clinica, né psicologica e sociale,

Qup.u ELEMENTI CLINICI DISTURBANG
LA CONOSCENEZA DFELLA REALTAY

i solito accento viene posto sugli elementi che
costituiscono anche la base dei criteri diagnostici
(DSM IV o ICD 10): la memoria, 'orientarmento tem-
porale e spaziale, il pensiero astratto, la capacita di giu-
dizio critico, la gnosia e la prassia, il linguaggio. Questo
€ giusto, ma sappiamo anche quanto sia importante il
registro sensoriale per la corretta acquisizione delle
informazioni. La base fenomenclogica della conoscen-
za del mondo sta comunque nell'ingresso di informa-
zioni, e in questo la vista e l'udito sono per luomo |
sensi fondamentali, Tutte le teorie fisiologiche o filoso-
fiche sulla conoscenza, qualungue sia il “livello di realtd”
privilegiato, ammettono comunque che la conoscenza
risuita da una interazione fra l'uomo e il mondo
(Piattelli Palmarini, | 987); inoltre, chi crede nel mando
oggettivo sostiene che conosciamo le cose in modo
molto vicino a come sono in realtd, mentre chi privile-
gla laspetto soggettivo sostiene che il mondo che
conosciamao & prevalentemente dentro di noi.
Personalmente penso che la sintesi migliore attuata
dalla ricerca epistemologica sia la teona “costruttivisti-
ca’, ben sviluppata da Maturana e Varela (1995), per
cui la conoscenza presuppone la costruzione di
"mappe cognitive” che lingresso di nuowi dati costan-
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temente riorganizzano. Nessuno si presenta “vergine”
di fronte al nuove, ma porta con sé il deposito della
costruzione di fatti e significati che la storia delle sue
conoscenze ha fin li costruito. Questa teoria ha delle
conseguenze interessanti: ad esempio in campo didat-
tico porta come primo elemento di trasmissione del
sapere la conoscenza delle mappe che il bambino gia
possiede su quellargomento e che spesso sono assal
diverse da bimbo a bimbo (provate ad esempio a far
dire o disegnare tutte le cose che vengono collegate
al termine “casa’”). A maggior ragione questo € vero
per un adulto, le cui esperienze seno molto pid ricche
e le “mappe cognitive” organizzate; ancora pil vero se
la persona & in stato patologico, specie mentale. La
conoscenza della mappa cognitiva, cosi corne il sog-
getto e la sua interazione con la malattia la stanno
costruendo, & il primo atto necessario per interagire
cognitivamente.

Non ¢ sufficiente conoscere la patologia, per attuare
uno schema terapeutico di interazione cognitivo-com
portamentale, occorre tener conto della storia pre-
gressa della persona e di come si sono organizzatl |
temi conascitivi che affrontiamo o stimaliamo.
Possiamo a questo punto riprendere il discorso inizia-
le sulla necessitd preliminare di valutare anche | deficit
sensonali, insieme con le alterazioni delle mappe
cognitive, per attuare interventi che colgano il “signifi-
cate” delle conoscenze di quel soggetto con demen-
za, che possiede una specifica storia e capacita senso-
rali. Il “suc” mondo nen & saltabile, né pud essere tra-
scurato a favore dellautorevolezza di un mondo di
conoscenze condiviso dalla maggioranza: possiamo
discuters se questo sia il punto di armive, ma il punto
di partenza ci & dato dalla persona e dalla “sua” visio-
ne del mondo. 5& noi non o occuperemo e non valo-
rizzeremo il suo mondo, l'altro non potra condividere
il nostro, neanche per un pezzetto, neanche se gliclo
presenteremo come il mondo di tutti gl aftri. Se un
malato “oggettivamente” nan interagisce con noi ©
con i parenti, pud essere “apatico’, ma pud anche
avere un disturbo della visione, per cui non vede nulla
al di sopra di un metro da terra: per comunicare
occorre sedersi o stare molto bassi. Se ' una perdi-
ta di udito pits spesso si tratta di perdita del potere di
risoluzione, cioé di distinguere un suono dallaftro: nol
siamo invece portati a pensare che, come con tuttl |
sordi, basti gridare (invece gridando usiame toni acuti
che sono sentiti meno bene del tono medio grave di
una normale conversazione, mentre risulta importan-
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te staccare bene le parole ponendosi di fronte, in
modo da non dover impegnare la percezione della
direzionalita del suono).

Questo atteggiamento "interpretativo” pud andare al
di 13 della valutazione del registro sensoriale e attuars:
anche per aspetti pill complessi. Se Il malato pensa di
avere 30 anni, mentre ne ha 80, sard difficle fargli
accettare una moglie di 75 anni e magari vedra la
moglie nella figla, con tutti i drammi del caso. Dal
punto di vista "oggettivo” verra trattato come un
malato "“aggressivo”, mentre dal punto di vista “inter-
pretativo’’, a partire dalla sua visione fenomenologica,
si tratta di un diverso modo di viversi, un tornare
indietro nel tempo.

Conclusione: la conoscenza clinica non costituisce un
paradigma sufficiente per lintervento terapeutico ne
pud essere ['obiettive che rassume il significato di tale
intervento.

CHE COsA C'E DI RECUPERABILE
E COSA C'E DI NON RECUPERABILE NELLA DEMENZA?

Mella tabella | viene riportata un'ampia revisione sul
tema della riabilitazione delle funzioni mental, applica-
ta alla emiplegia e ai traumi cranici, secondo la medici-
na basata sull'evidenza (Cicerone et al, 2000).

Esiste un lavaro simile fatto per | van setton neuropsi-
cologici per quanto riguarda la demenza! Non esisto-
no dati in letteratura forse perché non sono state fatte
ricerche ad hoc, oppure le ricerche effettuate non
hanno dato risultati. La tecnica pit applicata si basa
sulla stimolazione delle conoscenze temporali, spaziali
e di identitd personale. Questo presuppane che: |) |2
realtd che proponiamo & "quella giusta” per twiti; 2)
che il mdlato sia in grado di apprendere utimente
questi pararmetri di realtd; 3) che possedere gueste
informazioni migliori in qualche modo la vita dei mala-
ti: 4) che la realta sia terapeutica.

Inoltre, che vi sia un rapporte costo/beneficio favore
vole, per cui il risultato vale linvestimento di tempo ed
energie che questo comporta, sia per | malato che
per chi lo cura.

Punto |:in epoca di “realtd virtuali” e di modelli fisici &
matematici cosi innovativi, possiamo solo sostenere
che & una delle realtd convenzionali pill largamente
condivise.

Punto 2: apprende negli stadi iniziali della malattia e
per breve tempo; una qualche efficacia € misurabile
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Tabella | Roccomandazioni basate sull'ewdenza per i dabilitazione cognitive der donni newrslagicl focali

INTERVENTO
Rizbilitazione visuospaziale

Terapia cognitivo-linguistica

Iriterventi specifici per deficit di comunicazione
funzionale, incluse Je abilith di conversazions pragmalics

Strategie compensatarie di memaoria
LINEE GUIDA

Training attentivo, incuse vare modalitd di stimala,
Invell i complessits, nsposte 4 darmanda

Esercizi-di analisi visiva {scan)

Interventl visuosparial aventl lo scope di aurmentars
iF carnper visivo direttamer e, senea lo sviluppo
di- modalitd visive cormpensatone

Interwent cognitivi per disturbi spedificc del inguagpo
come camprensione della parcia scritta

e formazione del linguappio

Strategie di “problem sohing” formale & apolicazione
alle situazion: quetidiane e athvitd funzicnal

Riabdlitazione neurcpsicologica comprenssc-alistica

Uso iselato di esercizi al computer per trattars
l'eminattenzione compattamentals sinisira

OPZIONI

Use di notes o alin aiuti esterni per facilitare lacquisizione

di specifiche abilitd e conoscenze

RACCOMANDAZIONI

Raccomandata per persone con defici visucpercettivi associati
connatierzione (neglect) visiva dopo ictus delllermisfers destrn
Raccormandati durante la fase anrta e post acuta di persone
con deficit del linguagso secondane 4 ictus dellemisfera sinistra
Raccomandati per persane con traumi cranich (TC)

Raccomandate per persong con danno modesto
di mernoria da TC

Raccomandata durante la fase postacita per persone con
trauma cramice o ictus, Insufficent evidenze per distinguere,
in-persone gon TO moderato-severo, gl effett del training
attenzonale da quelli del recupero spontanso o da intersent:
cognilivi pid general

Racromandati come un intervente importante, perfine artice,
per persone con danno Visuopercettive severs

che include inattenzione visiva dopo ictus nellernisfers destro

Mar raccormandati

Raccomandati dopa ictus emisferd sinstro o TC

Raccomandate durante nabilitarione post acuta
per persone con wius o TC

Raccomandata per ridurre |2 disabilitd cognitiva dopo TC

[Nen raccomandato, inefficace

Pud essere condiderato per persone con danng
moderatolsevers dopo TC: daveebhie essere dirsttarnents
applicato alle attivitd furzionah, piuttosto che usaro

per mighcrare la memorid i 54
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Tabella | seous

INTERVENTC
Esercizi sistenatici di abilitd visuospaziale e di orpanizzazions

Autoistruzions vertale, auto-domande, & automonitoraggio
per promucvere I autoregolazicne

Trattamente integrato, sia cognitvo indmdualizzato
che imterpersonale

Imterverti con il compiiter che indudone coinvelgimento
attve del terapista per favorirs fa consapevalarsa

dei punt: farti e debali cognitiv, per swluppare stratege
compensatone e per faciltare i tracferimenta

dj abulitd in situazeni d: vita reale

Affidarments sola s compiti ripetuti & use del computer
sefzd coimvolgimento e intervento estensiva del erzpista

solo con interventi continui o molto prolungati,

Puntoe 3: & difficile discutere questo punto.
Occorrerebbe prima mettersi d'accordo sulla defini
zione di “vita migliore". In una definizione minimale, e

percid largamente accettabile, si pud parlare di miglior

livello funzionale possibile in assenza di dolore e di
stress. Cosi intesa, | nsultati sarebbero da Amisurare su
questc parametro, in particolare su stress e “dolore”
(non abbiamo un equivalente del "pain” inglese: dirsi
dolore, soffererza, disagio).

Punot 4: meno dubbi ho sul valore terapeutico che la
realtd possiede, quando non passiame farne la base
del nostro immaginario, Meglio allora l'immaginario
senza realta; abbiamo mai provato a fare una “terapia
dellimmaginario” invece che una terapia della realta, e
vedere quanto mighora la vita dei malati! Al momento
non esistono terapie simil, né song stale lentate da

T
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RACCOMAMNDAZIONI

Possona essere considerats per persane con defict
visuo-percettvvg, ma senza neglect wisivo, dopd ictus
nellemisfero destra, come parte della nabilitazicone n fase acuta:
Man raccarmandatl per persane conictus nell'emisfers sinistro,
o T'C, che non esitziscanc una inattenzions spazisle; poiche non
W sono evidenze che ne supporting ['eficacia

Possong essere congidersti per perdone con defict

redle funzion: esecutive dopo T, inclusa Ja riduzione

der problemi comportarmental nel quotidiano, Dovrebbens
cormprendere una valutazione neuropsicotogica e dinica
dettagliata, per identificare | comportament; e modificars
Hrattamenta in funzicne dei punti fort & debali di ognuno

Pud righorare le funzieni nel contesto df un trattaments
REUrepsicologos compransivg olistico

Possona essere usatl come parte di un imtervento mulmodale
per i defict cognithn

Man raccomandato

noi, per ora. Potremmo tentare uno studio casolcon-
trollo fra benessere raggiunto dai malati con terapia
della realtd e benessere raggiunto con la terapia del-
Immaginario. Occorre aggiungere perd che non esiste
una letteratura di base sul tema dell'immaginario, che
va tutto costruito, mentre sulla realtid gid molto é stato
scritto e misurate.

Per |a “terapia della realtd”, la Cochrane Library con
clude: “There is some evidence that Reality
Orentation (RO) has benefits on both cognition and
behaviour for dementia sufferers. Further research
could exarnine which features of RO are particularly
effective. It is unclear how far the benefits of RO
extend after the end of treatment, but it appears that
a continued programme may be needed to sustain
potential benefits (Spector et al, 2001). La "rabilita-
zione della memoria” nella malattia di Alzheimer; con-



SPUNTI DI DIBATTITO

dotta secondo specifici Iivelli e metod di intervento,
ha dimostrato di avere una sufficiente base documen-
tale di nsultati, in una revisione sul tema (DeVreese et
al, 2001), meno pessimistica nelle sue  conclusioni
della “Cochrane Review" (Spector et al, 2000).
Certamente un uso meccanico degli strumenti di sti-
molazione fisica e psichica pud anche tradursi in effet-
ti negativi per I malato, secondo dati anedottici
(Dietch et al. 1989), anche se non esclusi dalla
“Cochrane Review" recente. In ogni caso, il limite di
applicabilita delle terapie cognitive & legato all'evohve-
re stesso della malattia verso stadi di maggiore gravitd,
dove tali informazioni non hanno valore e si rischia di
proporre modell di "anticipazione™ dei metodi di cura
palliativi, quande neon mancano obiettivi misurabili,
anche in questa fase, specialmente riferiti ai parenti
(Shuster et al., 2000).

51 sono pertanto cercate strade diverse di comuni-
cazione, con sistemi tipo la “validation therapy” di
MNaomi Feil che, per quanto poco o nulla condivisi-
bile nei suoi assunti teorici, risulta di una qualche effi-
cacia pratica. Ecco a proposito le conclusioni secon-
do la Bvidence Based Medicine (EBM): “There is
insufficient evidence from randomized trials to make
any conclusion about the efficacy of validation the-
rapy for people with dementia or cognitive impair-
ment, afthough observational studies suggest there
may be some positive effects. There is a clear need
far well designed randomized controlled trials of vali-
dation therapy for dementia"(MNeal e Briggs, 2002). La
musicoterapia trova sempre pid applicazione fra le
attivita proposte, con risultati positivi (Raglio et al,
2001} E sufficientemente provato anche l'effetto
benefico dell'attivita fisica su alcuni parametr, tipo la
comunicazione (Friedman e Tappen, [991), o il suo
effetto preventivo-protettivo, decisamente significati-
vo (Laurin et al, 2001),

La stimolazione delle funzioni vital & certamente
importante. E efficace |a stimolazione specifica della sin-
gola funzione cognitiva © si ottengono migliori risultati
se viene valenzzato il contesto in cui awiene la perfar-
mance! Un‘attivitd di interpretazione, adattamento
ambientale e supporto alle attivita cognitive nsponde a
quel danno globale e progressivo che é caratteristico
della demenza (in cid diversa dal danno focale del
trauma cranico e dellemiplegia). Senza interpretare
troppo liberamente la letteratura & pur vero che l'ap-
plicazione di situazioni ambientali, personali e di attivita
volte a valorizzare il contesto emozionale si traduce,

e
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nel nucleo Alzheimer, in risuftati di miglioramento
cognitivo e comportamentale. E possibile ottenere
miglioramenti importanti con interventi organizzativi e
di mutamento del contesto, anche in situazioni assi
stenzial (Rogers et al., |999). Lapprendimento & larga-
mente figlo del contesto (& quello che offre il significa-
to al dato, allo stesso modo con cul una parola acqui-
sta significate solo nella frase) e del contesto emozio-
nale in particolare: ipotesi non peregrina sia per le note
connessioni anatomo-fisiologiche fra | due sistem, sia
per l'esperienza maturata in campo didattico-pedago-
aico, perfino sullapprendimento dei numen (Codetta
et al, 2002).

g'l.lAI.E PARADIGMA, QUALE APPROCCIO?

Il paradigma riabilitative (recupero funzionale attraverso
un'attivitd stimolativa specifica) pud essere certamente
utile nelle fasi precoci @ moderate della malattia, ma si
deve accompagnare ad un'attenzione al contesto emo-
zionale e ambientale. Per l'apprendimento |'aspetto
emozionale e di contesto potrebbe  essere pit crudia-
le della intensivita del trattamento riabilitativo.

Il modelio protesico di promozione del benessere per-
mette di confrontarsi con lirreversibility della perdita
intellettiva causata dalla demenza, senza rinunciare ad
avere obiettivi, ma anche senza perseguire all'infinito
prestazioni impossibili 2 qualitd dellintervente pud
essere misurata dai nsultati concreti prodotti nella vita
der malati, anche in fase avanzata (Molla, 1999). Il
benessere & possibile, a patto di costruire su guesto
obiettivo la relazione fra malato e ambiente: qualungue
situazione di di-stress va evitata e non 2 giustificata; anzi
& spesso |a causa dei disturbi comportamentali del
malato che a loro volta determinano stress per i care-
aver. (Nel pomdigma  biomedico/dlinico lo causa dei
disturbi compartamentali della demenza va cercata nella
malattio; nel paradigma protesico la causa va ricercata in
un errore nella relozione fra la persona con demenzo e
l'ambiente. Nel sistema protesico | disturbi del comporta
mento nan sono considerat un “smtomo” dello malattia,
ma |l segno di uno stress, creato dal divario fra ¢id che la
persona pui dore e ab che l'ombiente richiede, situazio-
ne negativa sia sul piano psicosociale che su quella bio-
batolagico, trovando alternative ai sisterni of contenzione
fisica e farmacologica, spesso abusati).

Per garantire un corretto approccio protesico quindi
non & sufficiente sapere che tipo di malattia ha quella
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persona, ma dobbiamo anche sapere che tipo di per
sona & guella che ha quella malattia: sapere insormma
qual & il suo immaginario, le “mappe" conoscitive e ['at
teggiamento emozionale con cul sta vivendo la cona-
scenza del mondo. Con quel monde dobbiama met-
lerci in relazione e ricostruire sia le capacitd della per-
sona che le richieste del mondo estera.
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ECM: quale futuro?

Ermellina Zanetti

Gruppo di Ricerco Genotrica, Brescio

Medicina (ECM), a un anno dalla sua attivazione e

in occasione del terzo Forum della Sanita svoltosi
a Cemabbio nello scorso mese di marzo, fa un primo
bilancio e delinea gl obiettivi futuri che sono destinati a
modificare ulteriormente l'organizzazione della neonata
formazione continua italiana per le professioni della sa
lute.
| dati presentali a Cernobbio dal vicepresidente della
Commissione ECM, Professor Raffaele D'An, evidenzia-
no unalta adesione al programma ECM con 7.619 pro-
vider (organizzatori di eventi) e oltre 51.000 richieste di
accreditamento di eventi e progetti formativi aziendali
(PFA), per complessive 77.951 edizioni (dati aggiornati
al 15 marzo 2003). Sono stati accreditati 89% degii
eventi e il 95% dei progetti formativi aziendali; il 10% de-
gl eventi & stato ritirato dai provider in seguito a richie-
sta di modifica da parte degli esperti della Commissio
ne ECM. Nonostante l'elevato numero di eventi forma-
trd, non tutti gli oltre 500,000 operaton sanitari italiani
obbligati a formarsi hanno potuto acquisire i 10 crediti
previsti per il 2002, primo anno di attivita del Program-
ma ECM, tanto che il Ministero ha concesso la possibi-
Iita di acquisirli entro dicembre 2003, Le ragioni vanno
innanzitutto ricercate nella disomogenea distribuzione
sul termtorio nazionale degli eventi: se in Lombardia si
sono realizzate da aprile 2002 a febbraio 2003 4466
edizioni di eventi {par al 18,38% di tutti gl eventi na-
zional) e 2053 edizioni di progetti formativi aziendali
(pan al 18,08% di tutti | PFA) ed & presente un provi-
der ogni 57 operatori sanitari {la media nazionalé é di
un provider ogni 76 operatori sanitari), i| Molise e la Ba-
silicata hanno rispettivamente offerto 99 e 127 eventi
(pari allo 0:4% e allo 0,5% di tutt gli eventi nazienali),
Molise ha presentato 10 richieste di accreditamento
per progett formativi aziendall e |a Basilicata 28, rispet-
tivamenite pari allo 008 e allo 0,2% di tutti | PFA ac-

I | Programma Nazionale di Educazione Cortinua in
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creditati e realizzati sul termitorio nazionale nel periodo
considerato.

Disomogenea & risultata anche l'offerta per le 32 cate-
gorie professionali soggette all'obblige ECM: nel 2002 il
64% dell'offerta formativa era indirizzato ai medid, il
|4.4% agli infermier, il 6.5% agli adontoiatri, il 4,8% ai
farmacist, Il 6,4% agli psicologi e i| 4,8% ai fisicterapisti.
L'8,6% degll eventi accreditati era rivolto a tutte le cate-
gorie e pochissimi eventi erano indinzzati alle figure dei
tecnici: audioprotesisti, 36 eventi, podologi 42 eventi e
biologi 29 eventi (Todaro, 2003).

Un aspetto critico spassa lamentato dai provider & inal-
tre rappresentato dal ritardo nell'accredtamento degli
eventi. Del resto, se |a valutazione degli eventi proposti
per quanto nguarda la qualita organizzativa € automati-
camente definita dal software che supporta l'attivita del-
la Segreteria ECM, la qualita scientifica & la coerenza con
gli obiettivi formativi sono affidate a poco pil di mille
professionisti, individuati dalle societa scientifiche, che
gratuttamente valutanc gli eventi con una media di 149
eventi a testa (ogni evento & sottoposte alla valutazio-
ne di un collegio di tre referee) in poco meno di un an-
no. Media assolutamente teorica poiché | referee rap-
presentano le qualifiche professionali cui & nvolta ITECM
e valutano gh everti rivolti alla loro categona; per medi-
¢l e infermien, professioni per le quali si & registrata la
maggiore offerta formativa, si & trattato di un impegno
non indifferente.

Una situazione destinata presto a modificarsi, secondo
g esperti del Ministero, attraverse |'introduzione delle
important modifiche previste per [immediato futuro: in
particolare il passaggio dall'accreditamento degli eventi
allaccreditamento dei provider, che saranno abilitati ad
attribuire crediti ai propri eventi e |'introduzione della
formazione a distanza (FAD).

Mella bozza di documento, approvato dalla Commissio-
ne Nazionale ECM il 25 marzo scorse, inviata a tutti g




altuali provider per suggerimenti e modifiche e in parte

presentata nellambito del Il Forum Sanitd Futura di

Cernobbio, sono contenuti i criter per l'accreditamen-

to dei provider che sono sostanzialmente:

|. documentate compelenze dinico-assistenziali, tecni-
che e saentifiche nel settore disciplinare degl events
residenziali e dei programmi FAD. Le competenze ri-
chieste passona essere direttamente possedute o ac-
quisite mediante accordo con un soessetto terza. |
provider dovrd cornungue awalersi di un comitato
scientifico qualificato e competente per la definizione
del bisogno e del progatio formativo;

2 competenze andragogiche. Devono essere docu-
mentate da pregressa attivita nel settore della forma-
zione o da specifico accordo con soggetto che ne ab-
bia documentata capacita;

3. capacita organizzative, disponibilita di mezzi e struttu-
re idonel e competenze editonali relative alle tecno-
logie di trasmissione di informazione (FAD). Devano
essere documentate da atti formall {statuta) che in-
dichino le finalita educazionall del provider; dalla di-
sponibilita di una sede idonea e attrezzata e di per-
sonale addetto. || provider deve poter esibire una
contabilita annuale secondo le norme vigenti e un'a-
deguata disponibiliti finanziaria in rapporto all'entita
dellimpegno educazionale programmato.

Possono essere accreditati tutti | soggetti pubblici o pni-
vatl (istituzioni universitarie, aspedaliers, aziende del terr-
torio, societd scientifiche, agenzie e socetd private, case
editic, azende di tecnologio dellinformazione, consorzi
pubblici, privati, misti, ordini €, solo per etica, deontologia, le-
gislazione, comunicazione, informatica, | colleg professiond-
li e le associazioni di categorio) che abbiano stabile orga-
mizzaziong in falia e posseggano la certificazione di qua-
litd per le procedure relative allattivitd di formazione,
Le aziende farmaceutiche e tutte le aziende impesnate
nel settore sanitario non possono essere provider ma
potranno fornire supporto economico purché cid non
implichi alcun conflittc di interesse commerciale e il
provider abbia assoluta liberta nella definizone del per-
corso formativo e der suoi contenti.

Laccreditamento dei provider pud essere nazonale o
regionale. Laccreditamento nazionale viene concesso
dalla Commissione Nazionale per tutt | provider che. in
possesso dei requisiti richiesti, organizzanc eventi di n-
levanza nazionale coerenti con gli obiettivi di formazio
ne continua nazionali. La FAD, per le sue carattenistiche,
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richiedera che il provider sia accreditato a livella nazio-
nale,

Laccreditamento regionale viene concesso dalle com-
missioni regionali preposte (o da appositi organismi in-
dipendenti costituiti dalle Regioni) a provider in posses-
so degli stessi requisiti sopra elencat, ma che organizza-
no eventi coerenti con gli obiettvi di formazione conti-
nua nazional e regionali indinzzati esclusivamente ai
professionisti della salute residenti nel territorio della
Regione stessa. Dopo il 2006 1 |50 crediti da acquisire
obbligatoriamente nel triennio dovranno essere acqui-
sili rispettando i sepuenti criterd;

finc all'80% dei crediti
previsti (credii D)

Formazione a distanza:

fino al 308 dei crediti
previsti (crediti R)

Formazione regionale:

fino ad un massima del
0% dei credits
previsti (crediti C)

Eventl residenziali con
rumero di partecipant
superiore a 20X & senza
obbligo di verifica
del'apprendimento

fino al 25% dei credit
previsti (crediti B)

Formazione relativa ad
argoment) generali
{bicetica, legislazione,
informatica) o a materie
affimi a quelle delia
specialitd in cui opera

il professionista

fino al 5% dei crediti
oresisll,

Ogni provider accreditato potrd assegnare agl eventi
proposti | crediti nella misura di un credito per ora di
tormazione, indipendentermnente dalla tipologia di even:
1o

sostanzialmente il sistema ECM italiano intende eval-
versi versa un sisterna sempre pid indirizzato alla for-
mazione a distanza (certamente pid economica) e sem-
pre meno veicolato da corsi e congressi con elevato
numero di partecipant, che ha rappresentato nel no-
stro Paese il tipo di “formazione” pid diffuse, anche se
piu volte dimostratosi scarsamente efficace. MNon & chia-
ra nel documento il ruclo della formazione aziendale
che si & rivelata un'opportunita peraltro fortemente so-
stenuta dalla stessa Commissione ECM. La formazione
aziendale accanto alla formazione a distanza pud rap

Adtoformazions

i
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presentare, per il futuro assetto della farmazione coniti-
nua ftaliana, uno degli elementi forti poiché garantisce
agli operatori e alle aziende di adeguare il percorsa for-
mativo alle proprie necessitid con ridotle ricadute sul-
lorganizzazione complessiva.

La formazione aziendale & certamente pidl ecanomica
della formazione residenziale per i partecipanti {non si
conoscono | costi complessivi sostenuti dall'organizza-
zione):si stima. che solo per il 3% dei progetti azienda-
li & prevista una quota di iscrizione con una quota me-
dia oraria di 9 euro nel 2002 & 6 euro nel 2003, Per Ja
formazione residenziale ogni partecipante ha sostenuto
un costo medio orario di euro 21,70 nel 2002 e di eu-
ro 20,85 nel 2003. Da segnalare che per il 25% degli
eventi residenziali accreditati dal 1° aprile 2002 al 15
marzo 2003 non era prevista alcuna quota di iscrizione
(Todare, 2002, D'Ar, 2003; Castelletti, 2003y, MNeon &
inoltre chiaro cosa si intenda e come venga verificata
lautoformazione. Laccreditamento dei provider attra-
verso la richiesta di requisiti che ne garantiscano la com-
petenza, intende qualificare lofferta e ridurre Pattuale
numera di provider Certamente saranno necessari gl
opportuni aggiustamenti perché Iz formazione a distan-
za possa supplre alla contrazione degli eventi formativi
residenziali che si verifichera per effetto della riduzione
del numero dei provider:

Un elemento gid preso in considerazione dalla bozza di
documento proposta dalla Commissione ECM é la gra-
dualita nel processo di accreditamento che preveds pid
tappe, che da un lato tendono ad escludere i provider
che superata ura tappa (accreditamento prowvisorio)
non dimastrano di possedere i requisiti richiesti, ma dal-
laltro concedeno ai singoli provider pid tempo per con-
durre le azioni util ad ottenere e dimostrare di posse-
dere tutti | requisiti richiesti. Una volta ottenuto lacore-
ditarnento, il provider sard sottoposto a periodiche ve-
rfiche e dovd pagare una quota annuale (limporto
non & ancora stato stabilite) che sostituird 1| contributo
attuaimente versato per ciascun evento accreditato in
proporzione ai crediti altribuiti. Lintroduzione della For-
mazione a Distanza (FAD) rappresenta la seconda no-
vitd che verrd attivata mediante ura prima fase Speri-
mentale volta a tarare il sistema (come & avwenuto per
la formazione residenziale). Per FAD si intendono tutte
le modalita con cui le attivitd ECM possono essers tra-
smesse ad utenti localizzati in sedi diverse da quelle in
cur opera il docente/formatore. Nella forma tipica e pid
diffusa la FAD non nchiede termpi e luoghi prefissati, ma
consente la scelta individuale assoluta per la fruizione,
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Per rispondere a possibili obiezioni di chi ritizne ancora
poco diffusa tra gl operatori la tecnologia che SUpPCr-

ta un corso FAD interamente realizzato con la tecnio-

logia multimediale, la Commissione riconosce diversi
support atti a proporre il corso ai professionisti; carta
ceo, audio, video olre che elettronico, informatica e
multimediale. Inoltre, ogni corso FAD pud essere segui-
to da pit professionisti riuniti nello stesso luogo (aula at-
trezzata) con o senza la presenza di un tutor/docente.
La scelta del supporte (o dei supporti) deve awenire
anche in relazione agli obiettivi di ogni singolo corso ed
in rapporto al lvello di interazione tra docente e di-
scente che si vuole raggiungere. Un'ulteriore forma di
FAD & rappresentata dalla videoconferenza Tutti | corsi
FAD devono prevedere I'utilizzo di materiali durevali
che ne consentano la ripetibiliti (ogni corse FAD pud
essere fruito fino ad un anno dalla data di pubblicazio-
ne sul sito ECM) e il controllo da parte della Commis-
sione ECM, || provider per diascun evento FAD dowes
stabilire il tempo medio di apprendimento ed Assegna-
re | crediti nella misura di un eredito per ciascuna ora di
apprendimento medio previsto.

Ogni provider sard responsabile della qualita scientifica
dell'evento, della verifica della presenza e dellapprendi-
mento dei discenti (per la FAD la verifica dellapprendi-
mento rappresenta anche verifica della fruizione del
corso). Al discents, oftre ad un gudizio rispetto alla qua-
Iita del corso, sard inoltre richiesto di segnalare diretta-
mente alla segreteria della Commissione ECM eventua-
li Incongruenze e, se presente uno sponsor, eventuali in-
dicazioni o informazioni non corrette per influenza del-
lo sponsor

La certificazione che attesta l'assolvimento del debito
ECM di cascun professionista dovra essere rilasciata da-
gli Ordini e Collegi professionali o, per le categorie pri-
ve, dalle rispettive Associazioni professionali.
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Liberi di vivere il proprio tempo

Ortensia Bessi
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INTRDDUZ[DN'E

Il senso del tempo non & scandito nelluomao da nes-
sun meccanisme interno indipendente dallambiente,
Tutti i ritmi del nostro organismo seno in qualche mo-
do derivati da quelli esterni, specie nel succedersi del
giomo e della notte, nonché da elermenti di ordine so-
ciale. Molti sono gli esempi anche nella vita quotidiana:
si pensi ai programmi per gli astronaut, ai lavori not-
turni, al jet lag. D'altra parte il nostro stesso legame
con il tempo si fa molto pit labile quando mancano |
normali punti di riferimento: durante le vacanze nes-
suno st meravigha di non ricordare il giorno della set-
Lirmana,

Mella demenza, specie in quella di Alzheimer, 1l senso
del tempo é precocemente disturbato; la perdita del-
la memoria crea infatti una cesura tra presente e pas-
sato, che & alla base della sensazione di non controllo
e di paura che il malato sperimenta nelle fasi della ma-
lattia. Di fatto il disorientamento tempaorale precede di
regola quello spaziale. La stessa Realty Crientation
Therapy (ROT) in effett privilegia informazioni riguar-
danti la dimensione temporale, che hanno particolare
significato nelle fasi iniziali della malattia, mentre per-
dono di eflicacia in quelle avanzate, Durante queste fa-
si le informazioni trovana migliore ascalto se formite in
mado non ripetitive o meccanico, ma nellambitc di
un cantesto ambientale che eviti fonti di stress e pro-
muova il benessere del malato (come avviene nell'am-
bito del "GentleCare™). In questo sisterna di cura l'at-
teggiamento nei confronti dei deficit cognitivi gravi e
non reversibili non & di rassegnazione e di passivitd, ma
quello di costruire una protesi per dare dallesterno
quegli elementi perduty, consentendo al malato di re-
cuperare una sensazione di contrallo sul'ambiente, di
wvincere |'inceriezza e la frustrazione che derivanc da

T T T

una consapevolezza, mai completamente persa, delle
propre difficolta. Occorre guindi costruire una prote-
51 alla vita del malato, sia attraverso lo spazio fisico (ar-
ricchito di informazioni di ordine temporale) sia attra-
verso persone che forniscang informazioni temporali
e stimoline attivitd: [a loro sequenza ed il loro conte-
nuta rcostruiscano una routine nella quale la persona
malata riesce a dare un senso alla propria gicmata
Preziosa € in tal senso |2 conoscenza della biografia
della perscna che, unita alla valutazione formale della
compelenza del malato, fornird la base di lavoro su cw
costruire il progetto d'intervento individuale, Elementi
di identita vengono restituiti al malato, rispettando
concretarmente le sue attitudini ed abitudini di vita. Le
fasi della malattia, a partire dallo stadio COR 2, impli-
cang una perdia irreversibile e progressiva delle abi-
lita che rendono meno significativo il tentativa di in-
tervento rabilitativo in senso strettamente cognitive.
Acquista invece significato un intervento in cui il mala-
lo possa effettivamente fare uso delle competenze re-
sidue, valorizzando al massimo le capacita funzionali,
relazionali, 'affettivita e l'emotivitd, eliminande ogni
glemento di disagio e di stress nconoscibile. Questo
deve divenire l'obiettiva primario condiviso da tutti
coloro che si occupano del malato.

Llstituzione ha in genere un'organizzazione rigida nel-
la quale risulta difficile inserire un modello di cura im-
prontato alla difesa dell'individualita, caratterizzato da
Messibilitd di ternpi, di Atmi, di programmi. Nell'lstitu-
zione || tempo dedicate all'organizzazione supera
guello dedicato singolarmente ai malati. Lo spazio &
concepito secondo una gerarchia di priorita in cui ef-
ficienza e funzionalita sono al primo posto, allutimo
invece 'uso concreto che Il malate ne pud fare. Spes-
so un reparto contiene informazioni preziose per lo
staff ma superflue o addinttura inadeguate per i mala-

e R AT

i'l' I
Al




ESPERIENZE

ti. Inoltre l'organizzazione di un singolo reparto efo
servizio & largamente dipendente da altre organizza-
zionifservizi concepiti sempre con la stessa logica. Tut-
to comporta che le esigenze ed i bisogni del rmalato,
anche quando vengano riconosciuti, non trovino un'a-
deguata risposta, a partire da un utilizzo inadeguato
delle risorse disponibili in termini di spazio, program-
mi e persone.

L]
LESDER]ENZA

Dagli anni 90 & stato intrapreso presso il Nucleo
Alzheimer dell'lstituto Golgi (20 posti letto RSA & 20
posti letto IDR) un percorso di cambiarnento del mo-
dello di cura tradizionalmente riservato agli anziani af-
fetti da demenza di Alzheimer e patologie correlate.
Nellambito del progetto sono stati oggetto di rifles-
sione, | tempi e | riteai seguili in reparto proprio per-
ché apparivano orientati a rsolvere le necessitd dello
stall rispetio alle necessiti del malato.

La giornata tipo che si svolgeva in reparto era cosi or-
ganizzata:

ore 7-8.30 sveglia, alzata - igiens - abbiglamento de
malati, condotta seguendo l'ordine progressivo delle
camere

ore 830-9 colazione servita in verandalsoggiorno
sempre seguendo |'ordine progressivo dei tavoli

ore 9-11 attivita riabilitative-riattivative a piccoli grup-
pi o individualmente nella palestra del reparto, nella
veranda, nei soggiomni attivita svolte dalla terapista e da
un addetto al'assistenza. La parte restante del perso-
nale si dedica alla pulizia dellambiente ed al riordino
delle camere; il personale infermieristico < dedica alle
attivitd sanitarie

ore |2 pranzo servilo in veranda

ore 13-15 riposo pomeridiano a richiesta

are | /.30 cena

ore |9 inizio messa a letto, in ordine progressivo del-
le camere.

Mentre la sera vi era comunque un'ampia tolleranza
rispetto all'oranio dell'allettamento, la mattina il risve-
glio era rigidamente programmato con CONSEEUEnze
negative sia per i malati che per o staff | malati gid al-
zati infatti seguivana il personale, a volte richiedendo
esplicitamente la colazione, a volte senza essere in gra-
do di farlo, ma in evidente stato di irrequietezza. Fre-

i
[l

Buno |- M. | - 2003

quenti erano | vocalizzi delle persone con una mag-
giore compromissione cognitiva, sedute al tavolo in
unattesa incomprensibile. || personale, avwertendo il
disagio, cercava di finire rapidamente lalzata per po-
tersi affrettare nella distribuzione delle colazioni, ma
sottragva tempo necessario alla maggior parte dei ma-
lati per svolgere autonomamente o con aiuto le atti-
vitd di cura della propria persona. |l livello di frustra-
zione e di stress del persanale, in servizio in questo
specifica momento della giornata (per quante non mi-
surato in modo formale) appariva elevato,

E stata quindi compiuta una prima riflessione con lo
staff in una riunione di reparto, con cadenza mensile,
sulla programmazione del lavoro nei diversi setting
delllstitute,

Sono stati discussi: il problema del sonno disturbato
nel malato anziano demente, le sue possibili cause,
limpegno necessario nella gestione delle diverse fasi
del nsveglio notturno e del risveglio mattutino, Sono
state sottolineate limpartanza o avere sempre un ap-
proccio interpretativo al disturbo e la necessity di va-
lutare la conseguenza del comportamento del malato,
ma anche la nostra modalita di risposta al problema,
E stata inoltre riconosciuta, senza particolari divergen-
ze Ira il personale, l''mportanza di rispondere al biso-
gno primario del cibo, analogamente a quanto ognuno
di noi fa nella vita di tutti | giorni (analisi del bisogno).
E stata quindi proposta una nuova modaliti organizza-
tiva tesa a soddisfare il bisogne: il gro mattutino sa-
rebbe inizato con la cura delle persone gla sveglie, a
volte gia alzate, senza tener conto della sequenza pro-
gressiva delle camere, successivamente ¢i & sarebbe
occupati della cura delle persone ancora a letto, Le
perplessita del personale sono state molte, soprattut-
to veniva messa in discussione una gerarchia di obiet-
tivi seguita da lungo tempo e percié rassicurante.
Altri ostacoli erano concreti e rappresentati dal fatto
che la cucina centrale dell'lstituto era in grado di for-
nire il carrello della colazione solo a partire dalle 745
¢ 2 patto che un operatore del reparto si recasse a
prenderlo (soluzione del bisogno).

In una seconda riunione di reparto, dopo circa un me-
se di prova, si & dato spazio alla revisione critica della
propaosta (verifica),

Dal personale veniva registrato un indubbio migliora-
mento nel comportamento dei malati che potevano
riposare e compiere le attivitd connesse con la cura
della persona pit tranquillarmente.

Tuttavia persistevano alcune condizioni sfavarevali
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che rendevana il successo solo parziale:

® | ritardi nel rtiro del carrello erano frequenti, con
conseguente slittamento nellorario di inizio delle
colazion):

e l'interruzione di attivita gia iniziate risultava fastidio-
5

* il uadagno di tempo nel soddisfare il bisogno del ci-
bo era consistente;, ma ancora non soddisfacente
{oirca 45 minuti).

Veniva quindi sottolineata la necessila di trovare un di-
verse moede di approvvigionamento del latte che con-
sentisse di non dipendere dalla cucina centrale e anti-
cipare ulteriormente l'orario di inizio delle colazioni.
Era stata fugata la paura del personale di dilatare |
tempi per conciliare |'attivita assistenziale con 'attivitd
di pulizie, Era anche stata affermata una nuova gerar
chia di cbiettivi assistenziali.

Alcune proposte sono quindi emerse dal confronto
degli operatori (soluzione condnasa);

* zpprovvigionars) del latte la sera precedents;

® dare [incarico al personale che smontava dal turno
di notte di riscaldarlo e preparare caffé e té;

= utilizzare il microonde in dotazione alle cucine del
reparto per riscaldare in caso di necessita.

Cueste proposte sono state accolte senza diffidenza e
rapidamente & stato chiaro che il nuove maodo di ope-

rare produceva un vartaggio sia per | pazienti che per

gli operaton, consentendo loro di non dover abban
donare il reparto, non dover interrompere un'attivita
intrapresa, non sentirsi pressati dallurgenza (Tab: 1],
Lappalto delle pulizie degli ambienti ad una ditta ester
na ha consentito di recuperare tempo da dedicare al-
linterverito diretto sulla persena con un potenzia-
menta della stimolazione nelle attivita di base & nelle
atlivild occupazionali.

MNel 2000 il reparto si & poi trasferito nella struttura
nuova, Questo cambiamento di contesto ambientale
ha consentita di modificare ulteriormente il percorso
assistenziale con una maggiore liberta nel ritmi dei ma-
lati. Le camere singole e a due letti consentivano an-
cor pid di rispettare le abrudini individuali. || sisterna di
illuminazione notturmeo era meno invasiva del prece-
dente.

| vasti soggiorni permettevanc a chi rimaneva alzato di
trascorrers tranquillamente una parte della sera o del-
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Tabella | Sttegic per mighorre i benessere deil malati i (shituto

Prima del progetto Dopo il progetto

Stanze & pid leth Stanze singele o doopre
[Hurninazors centrale [Mluminazione discrots

Sisterna o sicurezza
discrelo

Sustern: di sicurezza
assente

Servizio colasione
centralzzato

Larvizia colazioni
Alliviy IN reparto

Crperator vincelati
a compiti rigid

Cperatori orientati
ad ohiettiv

Carnpits prestabili Cibiettivi coneordat

I Squipe
Drzrie rigido Crario elastico
del risveplis del rigvegtio
Crrano figda Orarics efastico

dellz colasone delly calazicne

la notte senza disturbare gli altr malati.

Il sisterma di sicurezza presente nelle camere, pro-
grammabile la notte in modo differenziato a seconda
del rischic di caduta dei singoli pazienti, consentiva un
controllo discreto che tranguillizzava gh operatori e
non disturbava | malati,

Successivamente sono state acquistate le attrezzature
appropriate per poter avere latte, caffé e 18 in qualun-
que momento della giornata. 51 & quindi ottimizzato il
sistema di distribuzione delle colazioni.

Ca ultime, la caposala ha proposto di occuparsi del ri
facimento del letto nel momento stessa in cui il mala-
to si alza, evitando cosi di tormare nelle camere suc-
cessivamente.

Attualmente la giomata tipo del reparto si svolge nel
modo seguente:

nsvegho naturale (di solito '80% delle persone si sve-
glia fra le ore 07.00 e fe ore | 1.00)

proposta di attivitd occupazionali e fisioterapia a parti-
re dalle 8.30

pranzo ore |2

riposo pomeridiano a partire dalle |3
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ripresa delle attivita dalle 13.30 fino alle 16
cena ore 1730
messa a letto dalle |9 in poi con grande elasticita.

E ancora insoddisfacente ['orario della cena che verra
a breve posticipato

Inutile dire che i disturbi del sonne vengona ora af-
frontati con molta tolleranza da parte dello staff che
ha abbandonato la condotla orientata a riportare ad
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ogni costo il malato al letto durante la notte e quella
orientata a svegliarlo al mattino quando dorme. Il per-
sonale ha imparato ad intrattenere se necessario | pa-
zienti durante le fasi di veglia notturne, a ricercare ele-
ment di eventuale disagio, a studiars la siluazione am-
bientale per renderla meglio interpretabile dal malato
e pil consona alle sue abitudini, infire, a cogliere il mo
mento giuste in cul riproporre al malate ditornare a
riposare,

LA LETTERATUR 5 MEDICA
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La nave di Teseo

LETTERATURA E RECENSIONI

La condizione anziana e I'identita

nel cambiamento

A cura di Giusefspe A Micheli
Franco Angeh, Milara 2002

I un volume di grande significato questa raccolta di
saggl alla quale & stato dato un titolo onginale. Di-
scute infatt di come |a persona anziana nel corso del-
la vita vada incontro a mille cambiamenti soggettivi ed
oggetlivi della propria condizione, sempre rimanendo
se stessa. E perd certo che le sostituzioni di pezzi del-
la nave che avvengono durante la navigazione non so-
no irrilevanti sia per il mantenimento dell'identita del-
limbarcazione sia perché possa raggiungere il porto.
Il volume presenta dati di rilevante interesse derivati
da una ricerca sulla condizione anziana in una grande
citta come Milano, inseriti nel quadre di rferimento
generale, cosi espresso: nella vecchiaia “insistere a
pensare la morfogenesi della propria vita sotto la ca-
tegoria dell'elasticitd pud solo produrre ulteriore di-
sorientamento, disperazione, rottura catastrofica degli
equilibri. Eppure una riorganizzazione densa e poten-
zialmente creatrice e migliorativa delle coordinate
della vita & in atto anche in questa fase. Non é ['ela-
sticita la proprietd che va esercitata, ma la plasticita”.
Il tessute quindi del velume & "quelle di individuare |e
condizioni sociali che consentono all'anziano di man
tenere |a propria identita (e la propria dignita) anche
se, via via, | mattoni della propria organizzazione cor-
porea e socale cadono e lasciano il posto a sostitu-
ti perceprti come estrane”,

Il volume analizza le trasformazioni che hanno accom-
pagnato la condizione anziana negli ultimi decenni,
per dimostrare che le modificazioni sono avvenute
nel segno della discontinuitd dopo secoli di cambia-
menti lentissimi, quasi impercettibili. Tutto cambia:
l'ambiente di vita, gli spazi di liberta faticosamente
conquistati, ma anche la stessa struttura umana del
vecchio, che oggi ha valori, attese, capacita profonda-
mente diverse da quelle dei coetanei del passato.
Questo cambiamento, anche biologico, & uno degli
aspetti piu rilevanti e meno chiariti della ricerca sui
processi di invecchiamento. A cosa dobbiamo attri-
buire 'enorme miglioramento delle condizioni di vita

YA U LITRTEIT AT
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delle coorti avwenuto negli anni pid recenti? Fino a
quando continuera questo processo! La compressio-
ne della morbilitd sard un fencmeno che portera ad
un'evoluzione ulteriore del quadro di riferimenta epi-
demiologico? Ognuno di questi interrogativi pud
ricallegarsi alla plasticita; come fare a conservare |l
serso della vita in un mondo che cambia cosi rapida-
mente, nel quale anziano rischia di essere un attore
privo di copione, perché gli é stato rubato o perché
non ha pit memaoria o perché non & pid capace di
leggere? Perc & anche vero che l'vomo vecchio tal-
volta conserva oltre ogni attesa (|'attesa di chi lo cir-
conda, non sempre generosa ed aperta) la capacita di
cogliere gl aspetti fondamentali della wita, di discer-
nere cid che & fondamentale da cid che & superflua.
La complessitd viene solo apparentemente semplifi-
cata, ma invece viene compresa nelle sue dinamiche
umanamente rlevanti. Ne sono lesempio alcune
opere di grandi artisti compiute in eta avanzata e
caratterizzate da un'essenzialita del tratto che tra-
scende la lente della realtd, per esprimersi attraverso
una personahssima sintesi umana, che sembra davwe-
ro aver compreso Il senso del nostro essere nell'uni-
erso complesso. All'altro estremo della scala sociale
vi sono 1 vecchi fragili, quelli che sono stati colpiti dalla
vita e riflettone nella came e nello spirito la condi-
zione di incapacitd ad affrontare efficacemente le pic-
cole grandi difficoltd di tutti | giomi; verso questi si
deve indirizzare |a protezione di una societd che non
rinuncia ad aiutare chi @ stato rallentato anche nei
suoi meccanismi di plasticita. Una societa che sceglie
di costrure le condizioni perché il territorio della
citta sia Il piu ospitale possibile, allargando l'area del
caregiving da quella naturale a spazi di generositd e
sensibilita pid ampi, faclitati da scelte politiche ed
amministrative che non siano indifferenti alla vita della
persona che ha bisogne dell'altro.

Marco Trabuechi




LETTERATURA E RECENSIONI

s

. cura

Anno - M. | - 2003

JAGS: Journal of the American

Geriatrics Society

hi come me — a motivo dell'etd — si & accostato

alla Geriatria a meta degli anni '70, ha subito for-
te il fascino della geriatria inglese e del modello bri-
tannico dei servizi per gli anziani.
Non si trattava solo di una sorta di “egemonia” cultu-
rale, allora promossa soprattutto dal Professor
Antonini e dallo stracrdinario laboratorio serontolo-
gico rappresentato dalla Scuola di Firenze: erano i pid
facili e frequenti contatti con la realti britannica, con |
luoghi nel quali allindomani della seconda guerra
mondiale era nata e si era sviluppata la gerfatria ingle-
se — e dali la cultura e Ia pratica geriatrica internazio-
nali - a farci toccare con mano la possibilitd di mette-
re in pratica principi (in Italia ancora ben lungi dal tro-
vare una pur minima traduzione concreta) quali I'ap-
proccio globale al paziente anziano, la interdisciplina-
rietd, la pari dignita riconosciuta alle diverse culture ed
alle diverse professionalitd coinvolte nell'assistenza e,
ancora, la continuita della cura, la centralita del territo-
rio e della dormiciliarita, l'enfasi posta sulla riabilitazio-
ne, lattenzione costante alle tematiche pit squisita-
mente geriatriche (le piaghe da decubito, lincontinen-
z4, la demenza...) con altrettanta sistematicita disatte-
s dalla medicina clinica.
Era d'altra parte pid facile, soprattutio per chi opera-
va nellambito del servizi, ispirarsi ad un sistema sani-
tario nazionale simile a quello che si stava cercando di
costruire nel nostro Paese, e che dimostrava la possi-
bilith di rspendere in modo pid adeguato al mutare
delle domande di salute di una popolazione in rapido
invecchiamento.
Il sisterna sanitanio americano appariva allora troppo
diverso e lontang, come il nostro ancora saldarments
centrato sullospedale e troppo poco proiettate sul
territorio, quasi incompatibile con la possibilitd — che
noi ritenevamo alla portata solo di uno Stato sociale
forte ed universalistico — di garantire risposte di qua-
lita alle fasce pit deboli della popolazione. E la geria-
tria amencana ¢ appariva allo stesso modo troppo

legata alla pratica ospedaliera, ancora fortemente radi-
cata in un approccio clinice,

Poi, all'inizio degli anni '80, abbiamo conasciuto i lavo-
ri di Rubenstein sull'assessment geriatrico, le pubblica-
zioni di Kane, i primi risultati degli studi longitudinali
condotti negli Stati Uniti sullinvecchiamento, e la
nostra (o quanto meno la mia) attenzione alla geron-
tologia ed alla geriatria americane sono del tutto cam-
biate.

Mediatore fondamentale di questo incontro con la
geriatria americana & stato per me proprio JAGS, il
Journal of the Amenican Geriatrics Society, che da molti
anni rappresenta uno degli strumenti basilari del mio
aggiornamento,

Fondato nel 1953, il journal — come ha ricordato David
Solemon, che ne & stato direttore tra il 1989 =il 1994
- ha allo stesso tempo rispecchiato & stimolate lo
straordinario sviluppo della geriatria americana, diven-
tando uno dei principali luoghi di pubblicazione delle
ncerche condotte non sclo negl Stati Unit, ma in
tutto il monde.

Ho provato a riprendere in mano la prima annata del
Giornale che, abbonandomi, ho cominciato a consul-
tare regolarmente (il |985). Prevalgono ancora i con-
tributi clinici, volti a delineare le modalita di presenta-
zione e di valutazione delle malattie negli anziani, la
loro evoluzione, la loro prognosi. Ma allo stesso tempo
colpisce lattenzione riservata alle problematiche pid
prettamente geriatriche (i famosi "gigarti” della geria-
tria), agli aspetti funzionali, alla metodologia dellap-
proccio geriatrico. Basterebbe una rapida elencazione
degli argomenti trattati dagli editoriali di quei dodici
fascicoli (dai criteri diagnostici e di gestione delia
malattia di Alzheimer ai trigl clinici negli anziani, dalla
promozione dell'autonomia nelle Nursing Homes all'e-
pidemiologia dei problemi psichiatrici, dalle problema-
tiche di natura etica al rapporto tra qualitd e costi
delle cure sanitarie, dallgssessment geriatrico all'im-
portanza dellambiente per la perscna anziana) per
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rtrovare molti nodi di una riflessione culturale e
metodologica tuttora viva e 'annunciarsi di problemi
destinati ad assumere un'importanza sempre pid rile-
vante in ambito epidemiclogico come nella pratica
geriatrica e nella rete dei servizi,

Megl anri successivi, in parallele con lo sviluppo della
ricerca e della pratica gerontologica e geriatrica statu-
nitense, il Giornale & andato continuamente crescen-
do, & non solo di dmensione (nell'annata del cinquan-
tesimo, il 2002, ho contato, escludendo i supplement,
un numero di lavori pressoché doppio di quelli pub-
blicati nel 19851).

E aumentata progressivamente la percentuale degli
articoli dedicati ai problemi funzionali, alla fragilita, alle
sindromi ed ai problemi “geriatrici”, mentre anche |
laveri di argomento clinico vengono affrontati in un'ot-
tica squisitamente gerontologica, con un'attenzione
particolare al target proprio della nostra disciplina — i
grandi vecchi, i frail elderly — ed allimpatto della malat-
tia e degli interventi medici sullo stato funzionale e
sulla qualita della vita dei pazient,

Sono andate costantemente crescendo sia la qualita
che la complessita dei lavori pubblicati, agli studi osser-
vazionali si sono via via sostituiti lavori basati su dise-
gni sperimentali pit rigorosi, dagli studi trasversali
(cross-sectional) e longitudinali ai trial interventistici.
Froprio I'enorme massa di dati messi 2 disposizione
dai grandi studi epidemiclogici longitudinali, oltre alla
propensione degli auton americani a condividere studi
multicentrici di ampio respiro, ha stimolato uno dei
percorsi di approfondimento che pid hanno caratte-
rizzato JAGS negl ultimi anni, lo studio della pathway
tra senescenza, malattia cronica (comorbilitd) e disabi-
lita. la ricerca dei determinanti e dei fatton predittivi -
biologicl ma anche psico-sodiali e comportamental,
Basta pensare alla grande attenzione posta al tema
dellattivita motoria — dell'invecchiamento, del declino
funzionale e della “fragilta™ relle sforze di meglio
comprendere il processo di invecchiamento, ma anche
per nuscire ad individuare precocemente segri e sin-
tomi di un'evoluzione passibile di interventi correttivi.
E difficile rendere la ricchezza dei contributi che [AGS
offre mensilmente; un'idea pud essere offerta dall'e-
lencazione delle 9 sezioni {ciascuna affidata ad un edi-
tore) in cui oggl il Giornale si articola: Progress in
Geriatrics; Genatric Bioscience; International Health

Affairs; Geriatric Literature; Ethnogeriatrics and Special
Populations; Ethics, Public Palicy, and Medical Economics;
Education and Training: Drugs ond Pharmacology,

LETTERATURA E RECENSIONI

Mursing. Sezioni completate da due serie speciali dedi-
cate alla Managed Care e ai Models of Care.

Credo colpisca, dalla sola lettura delle sezioni del
Giornale, I'ampiezza degli orizzonti della riflessione
gerontologica e geratrica. Mi sembra degna di parti-
colare rilievo la scefta, recente, di ampliare la sezione
dedicata all'etnogeriatnia e al differenta impatto dell'in
vecchiamento e della malattia in diversi contesti cultu-
rali e social, che non solo prende atto dell'steroge-
neitd dei percorsi di senescenza, ma testimonia la sen-
sibilitd di una societd al tempo stesso multi-etnica e
proiettata su scala mondiale. Cosi come significativa
limportanza assegnata alle tematiche della formazione
e dellaggiornamento degli operatori sanitan e dell'as-
sistenza infermieristica,

Vioglio perd sottcolineare tre tematiche che percorro-
no quasi trasversalmente i contributi di JAGS.
Inmanzitutto l'attenzione ai risultati — agli outcome
dell'intervento geratrico, non solo sul versante della
pratica clinica quotidiana ma anche in rapporta alla
sua incidenza complessiva sul sistema santario, alla
riproducibilitd dei modelli, alla compatibilitd dei costi:
una ricerca dell'evidence-bosed health care che solleci-
ta il confronto tra diversi modelli di servizi e di siste-
mi e l'apertura a contributi internazionali, ma anche
una “contaminazione’’ costante con tematiche di ordi-
ne gestionale, economico, di politica sanitara.

In secondo luogo linteresse per le cure continuative,
per la long term care: & doveroso ricordare |'attenzio-
ne dedicata dal Journal e dalla geratria americana al
miglioramento continuo dellassistenza sanitaria eroga-
ta dalle Mursing Homes, e rimarcare al tempo stesso la
qualitd dei contributi scientifici che provengono da
queste realta (frutto ancora una volta di una pid diffu-
sa disponibilita alla collaborazione tra soggetti diversi,
oltre che della condivisione da parte della larga mag-
gioranza delle Nursing Homes americane dello stesso
sistema di raccotta di dati, il Minimum Data Set, ma
anche della lungimiranza di un sisterna accademico che
ha individuato le Nursing Homes come un luogo
mportante di formazione medica e di ricerca), Cosi
come € andato crescendo, soprattutto negli anni pid
recentl, |'interesse per le cure domiciliari e per un'or-
ganizzazione del servizi che assicuri la continuita della
cura e la salvaguardia della dimensione domiciliare.
Infine, la centralitd delle riflessioni etiche: su libertd e
possibilitd di scelta da parte del paziente anziano, su
possibilita e limiti della cura della persona affetta da
demenza, sulle direttive avanzate e 'accanimento tera-
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peutico, sulla qualita della cura nelle fasi terminali della
vita, Ma anche sui limiti dellintervento medico e sulla
contraddizione tra le potenzialita quasi ilimitate della
tecnologia e la finitezza delle risorse.

Willlam Applegate, che nel dicembre del 2000 ha
ceduto la direzione del fournal all'attuale direttore
Yoshikawa, nel tracciare un bilancio della sua attivita di
editor e dello “stato di salute” della geriatria americana,
ricorda con orgoglio che la geriatria ha avuto il corag-
gio non solo di farsi carico dei pazienti pid fragili e vul-
nerabili, quelli gravati da problemi medici e sociali
complessi ed interattivi, ma anche di sindromi cliniche
apparentemente “senza uscita”, delle quali & riuscita a
contenere ['mpatto devastante sui pazienti & sulle loro
famiglie {quali, ad esempio, 'assistenza ai pazienti affet-
Ui da malattia di Alzheimer, il trattamento e la gestione
di molti problemi di incontinenza, le possibiliti di recu-
pero funzionale in persone considerate irreversibil-
mente disabili, la stessa cura dei malati terminali), e
che, probabilmente unica tra le discipline mediche, ha
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saputo “spingersi cosi avanti” nel valutare | risuftati dei
propri sistemi di cura. E conclude che tutto il sistema
sanitaric americano potrebbe trarre un grande bene-
ficio dallutilizzo di un approccio, come quello geriatri-
co, integrato, sistemico, centrato sul paziente, multidi-
sciplinare e capace di stabilire un'alleanza con i caregi-
ver informali,

Mi sembrana considerazioni che — mentre ribadisco-
no un sistema di valori che cerchiamo di tenere al cen-
tro della nostra professione difficile & al termpo stesso
esaltante — ben sintetizzano gli stimali che la lettura
sisternatica di fAGS pud offrire alla nostra riflessione ed
al nostro lavoro guotidiano.

Sito JAGS: httpifwww.blackwell-synergy.com/fserv-
let/useragentfunc=showlssues&code=jgs

Gianbattista Guerrini

Dirigante sanitona dei servizi per gl anziani deil'Assessorato oi
Jervz sociall del Comune df Brescha, Facolté of Medicing e Chirurgia,
Universitd deglh Studi di Brescig
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Lavoro di rete e valutazione
multidimensionale come strumenti
del cambiamento da Weliare State

a Community Care

Maria Giorgetti*, Renzo Bagarolo™*

QL Anziani, Distretta & Magenta, ASL Provingia Milano |
*Direzione Sanitania lstituto Piocolo Cottedengn dan Origne - Milano

DREMESSA

Umberto Galimberti (Galimberti, 2001), in un arti
colo apparse su lg Repubblica, nell'ottobre 2001,
scriveva'(.) la vecchicia & diventata materia di pubbli-
ca discussione da quando l'aumento della speranza di
vita minaccio unag catastrofe sociale dar devastant
efferti prewdenziall, sanitari e ossistenziali, Psicologi,
sociologi, medici, studiosi di genetica etc. si stanno inte-
ressando of problemi dello vecchigia, ma questo non
deve trarre in inganno. | loro consigli, le laro pianificazio-
ni, le loro ricette, i loro farmaci hanno come scapo (..}
non di riportare il vecchio (..} allinterma delfe dinamica
sociole da cui (.. & stato escluso, ma quella di neutri-
lizzarlo con una serie di comfort che lo fanno sentire
solo e inutile come prima, ma occudito”. Aumentanc gli
anziani non autosufficienti che necessitano di assi-
stenza a lungo termine, si diffondono progetti nazio-
nali e regionali di interventi socio-sanitari residenzia-
li & domiciliari, Anche le cure al domicilio non risal-
vono la solitudine esistenziale e relazionale della per-
sona anziana “fragile” perché spesso si traducono in
prestazioni sanitarie ad alta valenza tecnica o all'op-
posto in un lavore di cura a bassa competenza (assi-
stenza informalg). La solitudine non appartiens perd
unicamente all'anziano qualora “si trovi in una dimen-
sione di  cura snaturata della sua  parte

relazionale/affettiva”, '€ una nuova emarginazione

che chiede visibilita: si tratta dellisclamente del fami-
liare o di chi lo assiste. Infatti il lavoro di cura {care)
& diventato un tema attuale, realtd quotidiana, fati-
cosa, dolorosa e non riconasciuta, di tante persone
(caregiver), soprattutto donne.

La situazione di chi assiste & sempre pid a nschio di
stress @ di “burn out”, principalmente per motivi che
riguardano ['individuo e la collettivitd, vale a dire da
una parte la rcerca di soluzioni che impediscano ['-
stituzionalizzazione o l'afidamento a terzi dell'anzia-
no, dall'altra |a delega progressiva alle cure informali,
da parte delle amministrazioni pubbliche (Bortoli). I}
rapporto famiglia/amministrazione pubblica & un rap-
porto difficile e molto ambivalente; basti pensare alla
fatica di nconcscere nsorse individuali in chi porta
biscgni, alla difficolta di programmare risposte che
non siano standardizzate; la famiglia utilizza | servizi
pubblici pur percependone la loro inadeguatezza
continuando a vedere nell'ente pubblico il referente
principale delle risposte a tutti i suoi bisogni. Nel
contempo l'apparato pubblico di welfare, che deve
ridurre la spesa pubblica ed in particolare quella sani-
faria, si scopre sempre pid impotente di fronte ai
bisogni di cura degl anziani non autosufficienti.
Quanto sopra detto rappresenta la premessa naces-
saria per intradurre il contesto nel guale si colloca
lesperienza di un servizio sociosanitario per anziani
non autosufficienti della provincia di Milano e segna-
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la lmportanza, nel progettare |'assistenza di una per-
sona fragile, di individuare e mettere in rete tutte le
risorse formali - sociali e sanitarie ed informali - fami-
liari, di vicinato, volontariato.

IL CONTESTO

Il Distretto sociosanitario di Magenta é costituito da
I3 Comuni per un totale di | 10498 residenti (1999).
Il territorio comprende parte del parco naturale del
Ticino con Comuni di piccole e medie dimensioni, a
bassa densita abitativa e un'economia a residuale
propensione agricola, € Comuni della immediata
periferia di Milano con alta densita abitativa, calzante
industrializzazione (piccola e media impresa) e pre-
senza di fattori di disagio sociale.

La rete di cura formale come appare “vista dall'inter-
no” & una struttura rigida, di difficile accesso ai non
addetti ai lavori. Mella “visione” di chi progetta e pro-
gramma i servizi in questo mondo c'e l'utente-desti-
natario: il tossicodipendente, il disabile, 'anzianc. La
famiglia viene spesso considerata elemento di distur-
bo, raramente risorsa, in un processe di produzione
di cure principalmente sanitarie, ad elevata autorefe-
renzialitd.

Per quanto riguarda il Distretto di Magenta si puo
ipotizzare che il sistema di cura familiare, diffuso e
poco visibile, sia ancora una grande risorsa per il ter-
ritorio, considerati 1 tassi inferion di ospedalizzazione
e di AD| nspetto al resto della popolazione della
ASL Provincia di Milano |. Pare quindi evidente la
necessitd di investire risorse per sostenere ['em-
powerment di questa “community care”,

*
L ESPERIENZA

Le occasioni che hanno dato vita ad un percorso, di
integrazione e di rete, tra seciale e sanitario sono
state, nel 1999, lavvio della sperimentazione regiona-
le dell'assegno di cura (Regione Lombardia, 1998)
per familiari/caregiver di anziani non autosufficienti e
la collaborazione con l'unita di valutazione geriatrica
territoriale (UVGT). Alle famiglie coinvolte nel pro-
getto sperimentale € stata proposta la partecipazio-
ne al gruppi di auto mutuo-aiuto che si sono rivelati
poi volano di trasmissione di solidarieta. | familiari, alla
fine della sperimentazione, acquisito nei gruppi di
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auto aiuto uno "sguardo di rete”’ hanno contriburto
come volontari ed insieme agli operatori, alla proget-
tazione e costituzione di uno sportello telefonico di
ascofto ed orientamento per sostenere e mobiltare
le reti di cura, progetta che contiene in sé gli ele-
menti del “mix formale ed informale™.

Mella sperimentazione effettuata a Magenta, il grup-
po di familiari-caregiver-volontan & diventato sempre
pil autonomo dal servizio che aveva promosso la
sua nascita; costituendosi in associazione ha acquisito
visibilitd nella comunita di appartenenza, diventando
interlocutore attento e proposta concreta di cittadi-
nanza attiva.

La metodologia che ha contribuito a sostenere le
professionalitd coinvolte ed a migliorare la qualta
degli interventi & quella dell'approccio di rete & della
valutazione multidimensionale. Nel 1987 il National
Institute of Health definiva la¥MD {valutazione mul-
tidimensionale) “..una valutazione nella quale i nume-
rost problemi della persona anziana vengono ricono
sciuti, descritti e spiegati, quando possibile, e nella
quale vengono inguadrate le risorse assistenziali e le
potenzialita residue, definito il bisogno di servizi e
messo a punto un piano coordinato di cura specifico
ed orientato per problemi..”.

Per dare una definizione del lavoro di rete sembra
utile fare riferimento al fatto che wi convergono tre
azioni congiunte (Serra, 2001): un‘azione di raccordo
tra i poli dell'aiuto, un'azione di sostegno alle reti gia
esistenti e un'estensione della rete per attivare la
comunitd locale.

Progettare un piano di assistenza individuale & diven-
tato quindt il risultato di un processo che compren-
de I'analisi della densita, della significativita e della fun-
zionalita delle reti informali in cui gli anziani vivono e
la correlazione di queste con la loro salute psico-fisi-
co-sociale adeguatamente valutata, L a partecipazione
a guesto progettc & diventata opportunita per
cominciare a sperimentare strategie di rete quali il
“linking", la promozione e il supporto di gruppi di
auto mutuo-aiuto, ed ha consentito 'awio di percor-
si multipli con le famiglie, con/nel servizio di apparte-
nenza, con/nel territoric.

Moenitorare |e situazioni nel tempo ha permesso di
verificare | cambiamenti, sostenere |a partecipazione
al gruppi, valorizzare le singole risorse e competen-
ze e poi, miglorato 'empowerment, cominciare a
progettare interventi “dall'individuale al collettivo”.
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IL LAYORO NELLEQUIDE
DI VALUTAZIONE E LASSEGNO DI CURA

Il progetto-obiettivo Anziani 1995/97, in Lombardia,
aveva individuato, nell'lUnitd di Valutazione Geriatrica
Territoriale (UVGT), lo strumento per la valutazione
globale del singolo caso e la definizione del pro-
gramma preventivo, curativo e riabilitative diretto a
garantire |la continuita terapeutica ed assistenziale
necessaria all'anziano non autosufficiente. Nel caso
specifico 'UVGT, composta nel nucleo stabile da
medico genatra e assistente sociale del servizio
anziani, si & occupata della valutazione e del monito-
raggio con un ruclo essenzialmente di “counseling”
delle situazioni che rentravano nei parametri di
accesso al progetio sperimentale dellassegno di
cura. Appare interessante la definizione del tipo di
sperimentazione ".. consiste in un intervento mirante
allobiettiva di sostenere un insieme di famiglie nell'a
demplmento di compiti di curo di un loro membro
anziano totalmente non autosufficiente mediante lo
corresponsione di un assegno di cura sostitutivo del rico-
vero in RASA nonché la prestozione di servizi socio-0ssi-
stenzioli e socio-sanitari ed il sostegno alla famiglia per
riconoscere la funzione di sussidiarietd deflo formiglia™,
La Regione Lombardia, Settore Famiglia e Politiche
sociall, alla fine del 1998, decise di avviare un proget-
to sperimentale, della durata di un anno, in tre azien-
de sanitarie locali, tra cui la ASL, Prov. di Milanol, per
verificare se un aiuto economice integrato con pre-
stazioni socio-sanitarie e domiciliari potesse migliora-
re il benessere dellanziano e di chi se ne faceva car-
co evitande il ricovero in istituto.

Destinatari dell'assegno di cura, secondo 1 criten
emanati dalla Regione in questa deliberazione, dove-
vano essere le famiglie di anziani, residenti in quel
dato territorio, in lista di attesa per il ricovero in RSA
e in carico ai servizi domiciliari del Comune o della
ASL. | familiari che presentavanc requisiti di biscgno
sociale, sanitario & reddituale definiti dalla Regione,
dovevano essere disponibili 2 prendersi cura del pro-
prio parente anziano non autosufficiente totale, ad
accettare e valutazioni ed | controlli previsti dal pro-
getto dell'equipe di valutazione geriatrica che aveva Il
compito di selezionare le richieste e sottoscrivere un
contratto di mantenimento a domicilio par un anno
del propric parente anziano.

Del lavore di wvalutazione effettuato dallUVGT
distrettuale per il progetto sperimentale dellassegno
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di cura, si riporta un elaborato relativo a dati di 27

pazierti (Tab. |).

Si & cercato di definire un profile di due diversi grup-

pi di persone rispetto all'esito a sei mesi (deceduti vs

non deceduti) per individuare indicatori che potes-
sero assumere un valore prognostico.

| deceduti nei primi sei mesi sono stati 10 (il 37%): la

Tabella che segue sintetizza e mette a confronto le

caratteristiche clinico-funzionali e sociali dei due

gruppi.

| risultati di questo studic osservazionale pilota sono

da considerarsi solo indicativi a causa del basso

numero del campione, ma danno unidea del profilo
dei due gruppi di anziani e di alcuni interessant fat-
tori discriminanti,

se si considerano le variabili con differenza statistica

significativa il gruppo di deceduti a sei mesi & costi-

tuito mediamente da: persone pit anziane, pid dete
riorate dal punto di vista cognitivo, con maggiore
gravitd di demenza, una maggiore compromissione
sensoriale e quindi della capacitd di relazione; sono

accuditi da caregiver piu stressati & con un livello di

reddita pit basso.

Da questi dati si possano trarre alcune riflession:

e la difficolta di gestione delle problematiche legate
alla dermnenza;

e il livello di reddito pit basso come elemento lega-
to alla fragilita:

e |0 stress del caregiver come dato significativo sia
per far emergere l'importanza della rete informale
di cura sia per mettere in guardia rispetto all'enfa-
tizzazione del suo ruclo. Lassegno di cura, utilizza-
to per “liberare” le reti formali dalle loro respensa-
bilita, spesso infatti enfatizza il ruclo delle reti pri-
marie mandandole in sovraccarico come segnala
Folgheraiter nel suo modello di “community care™.

| professionisti coinvolti nel progetto sperimentale si
sono resi conto concretamente di essere all'interno
di un cambiamento culturale impaortante e di gestio-
ne complessa. Ci si riferisce, in particolar modo, al
passaggio dal welfare Stote al welfare mix, con nuowyl
orientamenti nelle politiche dei servizi e dal modello
di intervento per prestazioni (curing) ad un nuovo
maodello di "prendersi cura” (caring) dellutente/clien-
te/portatore di domande ma anche di risorse. Si
parla di mercato, di passaggio dalla fornitura di servi
zi ad un sostegno in danaro. Dare un contributo eco-
nomico, per lattore pubblico, non & sole meno
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costoso, ma anche pid semplice e rapido che eroga-
re servizi alla persona, siano essi domiciliari o resi-
denziali. L'assegno di cura nell'operativita si rivela
comungue un intervento ambivalente da molt punti
di vista, basti pensare alla definizione di chi & il care-
giver allinterno di un sisterna familiare, chi sard inte-
statario dell'assegno, al riconoscimento del lavoro di
cura.. (Taccani, 2001).

IL LAVORO NEI GRUPPI DI AUTO MUTUO-AIUTO

Media (dev. Standard)

L'esperienza dei gruppi di auto mutuo-aiuto (AMA)
collocata, dal punto di vista teorico, alla sinistra del
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(sig. P < .05)

continuum di Folgheraiter (1998), (Fig. |) & stata dav-
vero significativa poiché ha facilitato I'avwio di dinami-
che relazionali che, rispettando | movimenti della
rete, hanno instaurato processi di tipo collettivo, con
effetti a catena andati oltre la possibilitd di controllo
sui singoli membri della rete. Dai gruppi di auto
mutuo-auto € nato infatti un progetto sperimentale
di rete con la creazione di un numera verde che inte-
gra al suo interno reti formali ed informali e svolge
un ruole di catalizzatore di scambi, soprattutto, ma
non solo, per le associazioni presenti sul territorio.
Volendo semplificare e nel contempo rappresentare
sinteticamente il percorsc metodologico effettuato,
si ricorre all'uso di parole-chiave. Quindi ascolto,
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rispetto del tempo e del ritmo della rete, sostegno e
linking sono diventate le parole per descrivere il pro
cesso drcolare e relazionale che si ripete continua-
mente mentre la rete diventa pil ampia e pid densa,
La Figura | riprende quanto prima accennato nel
descrivere |'esperienza e il passaggio dall'individuale
al collettivo (Sanicola, 1994).

La promozione del mutuo aiuto, pur considerata in
letteratura il lavoro di rete pit semplice, ha costretto,
nella prassi, gl operatori coinvolti a modificare il loro
modo di porsi nei confronti delle famiglie-caregivers
utentr. In questo articole non si approfondiscona i fon-
damenti dellapproccio di rete. Occorre perd fare
attenzione alluse semplicistico di alcuni termini:
“rete”,"lavoro di rete”, “intervento di rete” che hanno
mportanti contenuti metodologici, Folgheraiter scrive
"Il lavore di rete & un approccio complesso da rap-
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presentare sul plano della descrizione scientifica, ma
questa complessita si riduce quando dal livello astrat-
to della teoria si scende al livello empirico del lavoro
quotidianc™ (Folgheraiter, 1990). E propric nel lavoro
guotidiano che si sono incontrate e sviluppate le ener-
gie delle reti che si descrivono in questo articolo ed |l
modo con cui le reti si ampliang e diventano “com-
munity development” non nasce solo dalla conoscen-
za dell'approccio di rete, ma & frutto anche delle intui-
Zioni di cul s nutre il servizio sociale.

La vita delle famiglie e di tutti coloro che si dedicano
alla cura & spesso difficile a causa del carico fisico e
mentale e, per molti, la scelta istituzionale diventa l'u-
nica e reale via duscita dal rischio di burn-out. Nella
esperienza delllUVGT e negli incontri dei gruppi AMA,
s sono approfonditi | motivi della scelta istituzionale.
Alcune richieste di ncovero in RSA sono state frutto

INTERVENTI DI RETE

Bassa strutturazione della ouida

.

Community development

| |

Alta strutturazione della guida

Long term care

PrOOIione BIrupD cf it aiuto
semstbilizzazione OFEERizzazions di atto aiuo
Prevenzions svifuppe A servizl autogestite
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Tipologia degli interventi di rete seconde il loro grado necessario di strutturazione

Questa Figura aiuta a collocare i gruppi AMA all'interno di una metodelogia di intervento (approccio di
rete} che s pud immaginare come un continuum su un piano (dallindividuale al collettive) o come un

processo (dalla dipendenza alfautonomia).

Figura |
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di decision elaborate e condivise tra genitori e figli
altre sono state di tipo cautelativo e nascondevano
spesso situazioni di conflittualitd, altre ancora hanno
portato a vissuti di inadeguatezza connotandosi come
una rinunciz ad un ruclo che a suo tempo si era deci-
so di assumere. E evidente che il benessere e la per-
manenza della persona fragile nel proprio contesto
non pué che essere congruente con la qualita della
vita di chi se ne prende cura Tale considerazione,
allapparenza lapalissiana, costituisce uno dei principi
cardine per sviluppare una reale e concreta “cultura
della domiciliarita” e della community care. Per “domi-
ciliarta” si intende quel contesto significativo per la
persang, che comprende |a casa ma anche cid che la
circonda, cicé |'habitat collegato alla storia, all’ espe-
rienza, alla cultura, alla memoria, al paesaggio, alla gioia

e sofferenza di ognuno

MNel progetto sperimentale dell'assegno di cura i grup-

pr AMA, hanno avuto proprio un ruclo strategico nel

contribuire a favorire il processo di “normalizzazione”

e "fronteggiamento” (coping) del disagio allinterno

della comunita:

- offrendo uno spazio di contenimento per aiutare |
farniliari a mantenere la “giusta distanza" emotiva dal
lavore di cura ed anche a permettersi spazi perso-
nali;

- altivando e sostenendo “movimenti” nella direzione
dellampliamento della rete d'aiuto:

- aumentando la capacitd di tollerare ed affrontare
situazioni conflittuali e di far fronte a momenti di par-
ticolare crisi (es: aggravamento delle condizioni di
salute, istituzionalizzazione o morte dellanzianc);

- sostenendo le risorse gid presenti nel caregiver, a
volte difficili per loro da riconoscere;

- valorizzando le diversitd individuali:

- raccogliendo eventuali richieste di approfondimento
sulle patologie ricorrenti negli anziani awalendasi
dell'apporto di specialisti;

- sostenenda | caregiver nelle loro funzioni di tutela
dellanziano  (nellindividuazione dei bisogni, nella
ricerca delle risorse e nella verifica delle risposte
date);

ed infine facendo emergere le risorse del gruppo per

migliorare 'empowerment comunitario in previsione

di evoluzioni verso una strutturazione di sel-help.

| gruppi AMA. nel Distretto socio-zanitario di Magenta,

sono statl attivati formalmente con un documento del

Servizio anziani nell ottobre del 1999. In questo docu-

mento sono stati individuati (...} come spazio in cui i

delid
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partecipanti possono dar voce alle concretezze ed ai
vissuti assaciati al loro impegno’.

Per guanto riguarda il percorso metodologico, nella
progettazione dei prirmi gruppi si € ipotizzata la pre-
senza di due figure (un assistente sociale ed uno psi-
cologo) con il rucle di “faclitator della comunicazio-
ne” tra i partecipanti @ con compiti iniziali di condu-
zione e di osservazione-verbalizzazione, Gli operator,
oltre a trattare temi relativi alle problematiche pid
ricorrenti del lavoro di cura, avrebbero dovuto porre
particolare attenzione al gruppo come “soggetto’’ per
favorire |a sua possibile evoluzione verso una struttu
razione di self-help (ricerca di un facilitatore tra i par-
tecipanti).

Gli incontri, della durata di circa due ore, avevano sede
presso una sala riunioni del Distretto sociosanitario. La
sala era allestita ogni volta disponendo le sadie in cir-
colo per favorire la comunicazione. |l calendario pre-
vedeva una cadenza ogni tre settimane fino alla fine
dell'anno di sperimentazione dellassegno di cura.

Mel “contratto” (verbale) di partecipazione erano evi-
denziate l''mportanza e la necessiti della riservatezza
dei contenuti che sarebbero emersi negli incontri, I'im-
portanza e la necessitd della puntualitd e dellimpegno
ad avvisare nel caso di un'eventuale assenza.

Il primeo incontro, a carattere informativo, con tutti |
partecipanti al progetto sperimentale dell'assegno di
cura aveva l'obiettiva di chiarire sensc e scopo dell'at-
tivazione dei gruppi e di raccogliers |a disponibilitd dei
sirgol,

Lino degh ultimi incontri doveva essere dedicato alla
sperimentazione di un gruppo autogestito con la pre-
senza degli operatori in veste di osservatori,

Mella verifica finale con il gruppo dei caregiver & emer-
52 pol limportanza dello spazio relazionale e della
reciprocita, il potere della narrazione nel rendere sop-
portabile il dolore attraverso la condivisione con altri,
la necessita di dare un senso alla sofferenza con la-
scolto ed il confronto di chi“cornprende”,

Attualmerte | gruppi AMA non sono ancora una
realtd ben conosciuta nel territorio del Magentino!
anche se sono passati quasi tre anni dallinizio della
prima esperienza con i familiar caregiver.

Alla fine dell'anno di sperimentazione molti contenuti
non sono piu solo “degli esperti” o “dell'esperienza”,
ma sono diventali patrimonio comune della nuova
rete che si & tessuta insieme, “connettendo” | nodi uno
all'aktro,
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'assegno di cura, riconoscimento sostanziale, ha reso
ancora pil evidente |'attuale carenza di nconoscimen-
ti del lavoro di cura familiare. || caregiver, in quanto
portatore di diritti, & diventato consapevole di essere
creditore nei confronti della societd organizzata per-
ché senza la sua cura non potrebbe essere possibile
alcun intervento domiciliare formale, alcun progetto di
assistenza a domicilio. Ma il caregiver & anche porta-
tore di doveri ed & consapevole delle proprie respon-
sabilita allinternc di una comunita che si deve pren-
dere cura dei suoi membri in difficaltd, Come fa nota-
re Serra (Serra, 2001), la diffusione del principio della
responsabiltd & un requisito essenziale per realizzare
la transizione da "Stato del benessere” a societd che
si fa carico (canng society)”. Qual & diventato il ruolo
degli operatori? Gli operatori non sono pill solo
esperti che guidano verso la soluzione dei problemi,
sono a loro volta diventati consapevali che anche |
sapert di altri possono essere integrati nei loro ed
entrambi | saperi, da questa contaminazione, hanno
acquisite un valore aggiunto (Folgherarter, 2000),

Mei gruppi AMA le famiglie si sono confrontate intor-
no al temma del “lavore di cura”, in cui siintrecciano, in
una dimensione affettiva parentale ed amicale, gl
aspetti del “fare”, dellaccudire”, del “farsi carico” e
dell“essere respansabili™.

Sono emerse le difficoltéd di chi "presta la cura™ Tall diffi
caltér sona amplificate dalle insufficienti Asposte istituzio-
noll & da scelle politiche orientate verso modalitd di cure
domnicilior che prevedono per una famigiia “ridotta” un
crescente "canco” assistenziale ed ung nuova competen-
za rispetto all'arientamento nello rete del servizi, Il pro-
getto dello sportello nasce da ung riflessione importante
del gruppo: " servizi, da soll nan possonc pensare di
risolvere | problemi del cittadini senza il loro coimvolgi-
mento e, allo stesso modo, ) attodini hanno bisogno dello
presenza dei servizi soprottutte per il loro ruolo di garan-
zia dei diritti”,

FAMIGLIA E VOLONTARIATO

Gli incontri nei gruppl hanne portate alla considera-
zione che | contenuti emers, le difficolts, le elabora-
zioni maturate, fossero un grande patrimonio da non
disperdere bensi da re-investire nella comunita di
appartenenza.

Alcuni familiari, quindi, hanno deciso, terminata Fespe-
rienza nei gruppi AM#A, di dare vita, insieme 2 due ope-
ratori, I'assistente sociale e lo psicologo, ad un punto
lelefonico di ascolte e orientamento per farmilian di
anziani in difficolta®.

CONCLUS[GNI

Rivisitando criticamente 'esperienza si pud pensare
che I" approccio di rete si sia sviluppato in modo par-
ticolare nel Distrette di Magenta®, favorito da una
parte dallesperienza formativa e dallaltra dal con-
frantofincontra con il paradigrma medico, fuori e den-
tro le Unitd Valutative Gerlatriche e dall'incontro con
un gruppo di familiari inseriti nel progetto sperimen-
tale dell’assegno di cura.

In questi ultimi due anni perd il modelle LVG, in
Lombardia, & entrate in crisi (Logos, 2001) per l'utiliz
zo burocratico che ne viene fatto e per le difficolta a
rendere wvisibile il rapporto efficaca/eficenza dall'in-
tervento, Uhilizzato per lo pid come regolatore del-
laccesso al servizi, come aorganc rigido e censore,
smista | bisogni senza cercare di modificare il percor-
sa che da guesti porta alla disabilita.

Fatica purtroppo ad emergere il punto di forza della
multidisciplinarieta, soprattutto per quanto nguarda
la modalita di approccio all'anzianc ed alla sua fami-
gla, la rilevazione e la messa in rete delle risorse - di
tutte le risarse formali ed informali - e l'attenzione al
livelle individuale nella formulazione del piano di assi-
slenza.

{_rediamo che l'esperienza riportata in queste pagine
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possa testimoniare che non & possibile un ritorno ad
interventi solo per prestazioni. Wemer Heisemberg
Nobel per la Fisica, affermava; "Nella storia del pen—
siero umana, le scoperte pid fruttuose si verificano
nei punti di contatto tra diverse concezioni'. La valu-
tazione multidimensionale e 'approccio di rete pos-
s0N0 rappresentare una risposta metodologica inte-
ressarite per coordinare sisterni formali ed informali di
cura valorizzandeli entrambi come risorse quall essi
s0N0.
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Alla ricerca dell’eccellenza

del

Ia necessita di ridefinire
la long-term care

Congresso AMDA 2003

L o scorso marzo abbiamo parte-
cipata al simposio annuale del-
I'American Medical Directors’ Asso-
ciation, lassociazione di direttari
medici delle NH degli Stati Unit,
che guestanno si & tenuto ad Or-
lando. Il titolo del simposio era;"Alla
ricerca defleccellenza: la necessitd o
ridefinire la long-term care”.

Il pregramma del convegno & rivol-
to a direttor medici, ai medid, agli
infermien, amministratori ed  altn
professionisti che lavorano nella
long-term care statunitense.

Il meeting & generalmente molto wvi-
vo e partecipato. Di solito laccade-
mia & poco coinvolta, se s esclude
un gruppo selezionato di professor
“amic” della long-term care, ai quali
vengono riservate letture magstrali
di indirizze o relazioni di sintesi di la
vorl assembleari. | direlton medici,
che hanno la possibilita di ottenere
dal simposio un elevato numera di
crediti formativi (pari alla quota an-
nuale prevista dalla legge) durante il
simposio effetluanao anche la riunio
ne annuale delle sezioni regional
{chapter} dalle quali vengono pro-
posti | candidati per l'elezione alla
presidenza,  Gli chiettivi del pro-
gramima sono sempre ampi e com-
prendono tutti gli ambiti e | proble-
mi della longterm care, che negli
US riguarda non solo la predomi-

nante assistenza aglh anziani, ma an-
che quella della disabilita infantile.
Questanno gli argomenti cardine
hanno riguardate la terminalitd, la
qualta delle cure e i disturbi com-
partarmental.

2) La gestione della terminaliti negli
Stati Uniti & predominantemente a
carico delle RSA, poiché nelle RSA
si trova la maggior parte desli ho-
spice. | simposi di settare pid signifi-
cativi hannao sottolineato la necessita
di una miglior diffusione della filoso-
fia della palliazione sia tra i medic,
che tra gl operaton, tra le famiglie e
gl stessi pazienti. La conoscenza dei
sintomi da trattare con modalita
pallativa rappresenta la condizione
operativa primana. A questo propo-
sito sono stati presentatl sistemi di
facilitamone per & loro diagnosi e
cura (algoritmi diagnostici e tera-
peutici del delirium, della dispnea,
nauseafvomito, stipsy, dolore). E stata
inallre evidenziata 'efficacia di pro-
grammi educativi per | pazienti e le
farmmiglie sulla cosiddetta “comfort
care’ nonche la loro influenza nella
condivisione della filosofia della pal-
liazione in R34,

b) Una seconda area ampiamente
trattata & stata quella relativa alla
qualita |'argormento, ora attuale an-
che nel nostro Paese, ha gid una lun-
ga stora negli Stati Uniti, situazione
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che permette anche una pil agevo-
le possibilitd di esplorare le aree pid
critiche dei sisterni di implernenta-
zone del programmi di qualita e so-
prattutto una maggior possibilita di
valutare quale reale impatto abbia-
no avuto le certificazioni di qualita
sulla salute degli ospiti. Le principali
controversie ogal riguardano la me
todologia certificatva delle aree co-
siddette di rischio, il ruolo del coin-
volgimento degli operatori sullim
plementazione delle procedure, ma
specialmente il ruclo del direttore
medico nel management della qua-
Iita e nei processi di mighoramento
assistenziale. Uimpressione ottenuta
dalle numerosissime relazioni al n-
guardo & che si stia sviluppando un
movimento sempre pid critico nei
confronti della burocratizzazione
delle procedure, che ha prodotto
una sproporzione tra elevato carico
di lavoro (e conseguenti cost) e re-
lativa qualita vera dei risultati perce-
pita dal'uterza.

c) L'argomento del trattamento de
disturbi comportamentali € stato
quello con maggior valenza scientif
ca. Nelle numerosissime sessioni so-
no stati proposti i rsultati pit recen-
ti dei trial farmacologici o degli studi
osservazionall Lattenzione e la par-
tecpazione delle aziende farmaceu-
tiche a questi simposi & ovwiarnente
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molto elevata e non dissimile da
quella che si pud osservare in altri
convegni specifici, MNegli uttimi anni la
spesa farmaceutica delle NH statu-
niters, come per‘aIch:- sta occorren-
do anche nel nostro Paese, per la
gestione dei disturbi comportamen-
tali associali alle demenze & aumen-
tata in modo assal nlevante grazie
allimmissione nel mercato dei neu-
rolettici atipici. Le relazioni pidl signi-
ficative hanno riguardato studi di ef-
ficacia di confronte tra nuovi e vee-
chi farmad psicotrop, limpatto dei
nuovi trattamenti sulla gestione
complessiva dei pazienti, gl effetti
collaterali. Ampic & stato pure il nu-
mern delle comunicazioni sull'effica-
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cia di nuovi metodi terapeutici, di-
versi dal trattarmento psicofarmaco-
logico, che consentano il controllo
dei sintomi non cognitivi della de-
menza. Infine alcune relazioni di
massima interesse hanno trattato le
passibill indicaziont future delle nuo-
ve classi di farmaci.

Una visione attenta degli stand delle
aziende farmaceutiche, e non, ha
permesso di conoscere le aree di
sviluppo dei prossimi anni: diversa-
mente che da noi si osserva gid og
gi un interesse primanc delle azien-
de nel vasto mercato della lungo as-
sistenza,

Una sessione da menzionare, non
solo perche ne siamo statl protago-
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nisti, & stata quella dedicata al con-
fronto internazionale. Italiani, france-
5i, inglesi, svedesi, messicani e cana-
desi hanno portato il proprio con-
tributo allz discussione sul cambia-
mento dellepidemiclogia delle RSA
e sulle conseguenti possibill nsposte
organizzative da fornire,
Il simposio & stato complessivamen-
te di massimao interesse, Sarebbe au-
spicabile che anche nel nostro Fae-
se wi fosse un luogo di dibattito sui
problemi specifici della cura residen-
ziale extra-ospedaliera cosi semplice
2 dinamice.
a cura di Renzo Rozzini
Unitd funzionale di Geriatrig, Ospe
dale Poliambulanza di Brescia
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