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EDITORIALE

Né confilitto né glamour: responsabilita

(e “vecchi” medici)

Mauro Colombo

Istituts Gerlatrico "Camilio Golg™ o “Fondasions Goigi Cerd”, Abbiateprosso (M)

arlando di lavorg in etd avanzala, ogg sono in

voga neclogismi quall weconomy - per "econo-

mia umana” dove la human (Hevolution si basa
sulle relazioni urmnane tra mentor (maestro) ¢ mentes
(discepolo) — e reverse mentoring  dove | pid giovani
aggiomnanc | pid anziani. In effetti, alcune esperienze
sembranc additare spiragli interageing che msolvana |l
conflitto generazionale incombente (vedi "D-Repub-
blica” del 18-5-2013, page. 143-4). Una visione re-
sponsabilmente consapevole della non-neutralita del-

I'ambiente (tecnologico) pud aiutare a “spensionarc”

{13 al di a del fascine capricso della nuova terming-
logia ammiccante. Su Gerontechnology Herman Bouma
{2}, padre fondatore della disciplina omonima, e pen-
sionato attive, ha presentato un decalogo, articolato
sulla falsanga speculare del datore di lavore e del la-
voratore. |n sintesi:

{I, I} le caratteristiche e le competenze dei singoli in-
dividui non sono facilmente riconducibili a statistiche
basate su misure della tendenza centrale, cui vanno
preferiti g indici di dispersione, dato che le differenze
crescono con et

(I, 1) almeno per l'arnpia maggicranza delle persone
tra 60 e 75 anni, attenzioni preventive/curativelergo-
nomiche possono compensare eventuali problemi di
salute;

(V) la Tortissima esperienza del volontariato dimostra
quanto possa fa mobvazione, al di & delle owvie ne-
cessita economiche:;

(%, V1) le esperienze e competenze individuali vanno
slruttale al massimo, faverendo un aggiornamento sul

campe, piutiosto che astratto e decontestualizzato, o
focalizzato sull*apprendimento negativa™ (in altre pa-
role: sottolineare cosa & come fare, senza insistere per
disimparare);

VIV ) evitare |2 Tretta e la contemporaneita nel-
le azioni, disegnando opportunamente tempi & ritmi
del lavoro. Tali raccomandazioni poggiano su acquisi-
zioni gerontologiche assodate: il mantra di una scar
sa capacita fisiclogica al lavoro in eld matura va reci-
tato dope un opportuno filtro scientifico, carme nel
caso dei chirurghi, i cui test cognitivi tendenzialmen-
te declinano oftre | 70 anni (3). In altesa di perfezio-
namento dei melodi auto-valutativi {tipo “Indice di
Capacita del Lavoro™) si pud porre ai camici bianchi
l'allernativa; eliminazione mediante cloroformio
dopo un anno sabbatico, a 60 anni - secondo Wil
liam Osler (4) o la raccomandazione di Pier | uigi
Celli."ll mondo nuove ha bisogno di una figura anti-
ca il masstro'
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La legge della Provincia autonoma di
Trento 24 luglio 2012, n. 15 sulla non
autosufficienza: un’occasione
straordinaria per provare a
(ri)iormulare le politiche del welfare

Fabio Cembrani

Diventare Unitée Croarativa of Medicing Legale, Azienda pravingiale er ( Servizi sanitan di lrento

INTRODUZIONE

Lapprovazione della legge della Provincia autonama di
Trento 24 luglio 2012, n. 15 (Tutela delle persone non
aulosuflicient e delle lore famigle & modificazion del-
le legai provinciali 3 agosto 2010, n. 19 e 29 agosto
1983, n. 29 in materia sanitaria) mi ha stimalato a -
flettere sulle politiche del nostro sistema di welfore
che, sotto il passo delle manovre anticrisi, rischia di ab-
dicare a quei diritti inviolabili della persona di cui s fa
strenua garante la nostra Carta Costituzionale.

E l'art. 38 della Costituzione che fonda il dintto alla li-
berta dal bisogno.

e la nostra stona occidentale ¢i ha insegnato che 1 di-
ritti urnani hanno segnato il passaggio dalle stato di di
ritto ottocentesco ai moderni stati costituzionali, & a
Franklin Delano Roosevelt che si deve riconoscere |l
mertto di aver per primg indicate questa forma o Ii-
berti: il presidente degli Stati Uniti d America, il & gen-
naio del 1941, in un discorso rivolto al Parlamento e
dedicato alla sicurezza americana, prefigurava un mon-
do fondato su quattro essenziali liberta includendo tra
esse, insiemne alla libertd di parcla e di espressione, al-
la liberta religiosa ed alla libertd dal timere, la ibertd

dal bisogno. Pochi mesi pid tardi, il 10 giugno del 1941,

il liberale William Henry Beveridge venne chiamato da
Winston Churchill a presiedere una commissione in
terministeriale sui sistemi di assicurazione sociale e sui
servizi assistenziali. || 20 novembre 1942 Beveridge, a
conclusione dei lavori della commissione, presentd il
rapporto Social Insurance and Allied Service nel quale ri-

prendeva il tema della liberti dal bisogno individuan-
do i cingue grandi mali dellumanita (la miseria, la ma-
|lattia, lignoranza, lo squallore e l'ozio) ed ipolizzando
le misure per combatterl: tra di esse l'istituzione del
Mational Health Service, il Servizio Sanitario Nazionale
rivolta allintera popolazione, Le posizioni di Roosevelt
e di Beveridge acquistarona grande risonanza anche in
ltalia per merito, soprattulto, di Pietro Calamandred
che fu uno strenuo sostenitore di quei diritt sociali
che hanno trovato, pol, pieno rconoscmento nella
Carta Costituzionzle del |948.

Lart. 38 Cost. rappresenta, dunque, il fondamento del
nostra sistema di welfare dentro il quale s agitano le
due anime (guella dell'assistenza e quella della previ
denza obbligatoria) che sono state solo in parte og-
getto di riforma da parte del Governo dei tecnici, se
cio & awwenuto, infatti, per la previdenza obblizatoria,
non casi si pud dire per il settore assistenziale che é
state aflrontato in maniera davvero marginale se si
considera che, a parte la lotta di quartiere (amplifica-
ta, in modo roboante, dalliresponsabilita. mediatica)
condotta contro i “falsi invalidi”, le uniche decisioni fin
qui assunte hanno riguardato i piani stracrdinan di ve-
rifica e, sia pur con qualche eccezione, il trasferimento
ad un Ente previdenziale (I'INFS) di quelle funzioni fi-
ne a qualche anno fa esercitate dalle articolazioni fun
zionall del Servizio Sanitario Mazionale:

CJuesta marginalita rsulta davvero preoccupante per
che sono molte le forze vettrici che chiedono oggi al
nastro sistema di sanita-welfare di trasformars, d mo-
dernizzare 1 suol apparat, di sapersi adeguare alla
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transizione demogralica, di mettere al centro la perso-
na e la sua farmiglia e di investire su servizi; anche a co-
sto di ridurre | trasfenimenti monetari (le pensioni) se
si vuole rispondere ai molti problemi ed alle emer:
genze che caraltenzzano il nostro vivere sociale in
guesti tempi di crisi senza dimenticare gli impegni d
bilancie che < attendono ma che non possono, tutla-
vid, interessare in maniera indistinta tutti gli strati so
ciali e le persone pid fragil.

Per questo occorre intervenire nel dibattito oggi in
corso sulla riforma assistenziale ed occorre farlo, forti
della nostra esperienza e della nostra maturita cultu-
rale, senza tentennamenti e senza quegli ammicca-
menti di comodo che vedo da pil parti per provare a
dare rinnovato slancio al nostro sistema di sicurezza
sociale e per contrappors, responsabilmente, a chi lo
vorrebbe trasformare in un parco-giochi per il taglio
della spesa pubblica.

LA LEGGE DELLA PROVINCIA
AUTONOMA DI TRENTO SULLA NON
AUTOSUFFICIENZA

La legge della Provincia diTrento n. |5 del 2012 é for
mata da |8 articoli contenuti in & Capi che danno for-
ma, nel loro insieme, alle politiche del sisterna saniti-
welfare trentino per la tutela delle persone non auto-
sufficienti e delle loro famiglie.

Il Capo |, rubricato ‘Oggetto’, si compone di tre distin-
ti articoh,

Lart. | (‘Finalita’) s compone di tre commi. || primao
prevede la tutela, da parte dell'Ente Provincia, delle
persone non autosufficienti in funzione dei loro bisc-
gni e il sostegno delle loro famiglie “assicurando mez-
zi adeguati alle loro esigenze di vita” al fine di “pro-
muovere la permanenza delle persone non autosufli-
cientt nei propri ambiti familiari'; il secondo comma
prevede, pol, che la Provincia, per garantire tali finalita,
"pravvede allorganizzazicne deil servizi socio-sanitar
e allerogazione di prowidenze economiche in appli-
cazione dei principi di uguaghanza, solidarieta e di ri
spetto della dignita della persona™; il comma 3 preve
de, infine, che la Giunta provinciale promuova "inter
venti diretti al mantenimento dellautenomia perso-
nale, alla prevenzione degli stati di non autosufficien
za nenche, se possibile, alla rabilitazione” valorizzan-
do, in attuazione del principio di sussidiarieta, “la par-
tecipazione delle associazioni di volontariato e degli
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enti senza scopo di lucro ai servizi alla persona nan
autosufiiciente”,

Lart. 2 definisce la persona 'non autosulliciente’ e lo fa,
purtroppo, in maniera davwero poco chiara, equivoca,
per nen dire incoererte. MNel primo comma si defini-
scono “non autosuflicients le persone che sono prive
dalla nascita, o che hanno subito, una perdita perma-
nente parzale o totale dellautonomia delle abilita fisi-
che, psichiche, sensorali, cognitive ¢ relazionali con
conseguente incapacitd di compiere gli atti essenziali
della vita quotidiana senza 'aiuto determinante di altre
persone’; la definizone risente, naturalmente, di qual
retaggio medico-giuridico iniziato dagli anni 70 del se-
colo scorse che diversifica, anacronisticamente, la 1i

pologia delle ‘menomazioni' anche se nella legge pro-
vinciale esse sono sostituite con il termine, pid mo-
derno, di ‘autonomia’ comungue successivamentes fra

nonalo nella dimensicne delle abilitd fisiche, psichiche,
sensoriall, cognitive e relazionali e che stride dawero
con quellimpairment qualificato in termini di “perdita
permanente parziale o totale dell'autonomia” nelle so-
pra-identificate abilita. Perche delle due l'una: o la per

sona & non autosufficiente e, quindi, al di 1a delle abili-
ta residue, non & in grado di ‘compiere gh atti essen-
ziali della vita quotidiana senza l'auto determinante di
altre persone’ o la stessa non pud certo considerarsi
non autosuficiente. || comma 2 dell'art. 2 della legee
provinciale stabilisce, poi, che "z condizione di non au-
tosufficienza si articola in quattro livelli di gravitd in
rapporto allentita e alla tipologia degli atti essenziali
della vita quolidiana che la persona non & in grado di
compiers, con particolare nguardo all'autonomia co-
gnitiva e alla mobilita, nonché alla complessita, intensi-
ta e durata delle prestazioni di aiuto personale, di tu-
tela e di cure necessane a compensare la mancanza o
autonomia della persona non autosuficienta’”. Il cam

biamento di prospettiva rispetto alle previsioni detta-
te nel comma precedente ¢ intuitivo: sparisce I'equ

voco riferimento alla ‘perdita parziale delle abilitd’, la '

mitazione dell'autonomia’ viene sviluppata in relazione
al selo impairment cognitivo, a gquelio della mobilits e,
pid appropriatamente, a tutte quelle stuazioni di man

canza di autonomia personale in quegli ‘atti essenziali
della vila quotidiana’ richiamati dal comma | che -
chiedono ‘prestazioni di aiuto personale, di tutela e di
cura necessane’. |l comma 3 dell'art. 2 affida, infine, al-
la Giunta provinciale della Provincia autonoma di Tren-
to la definizione dei 4 lvelll di gravita della non auto

sufficienza definendo, tuttavia, il perimetro della rego-
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lamentazione che deve tener “conto delle indicazioni

dellOrganizzazione mondiale della sanith (OMS)

espresse attraverso la classificazione internazionale del
lunzionamento, della disabilita e della salute (ICF)" e in
particolare;

|. “dello stato di salute funzionale organico, con rife
rimento alla dipendenza nelle attiviti di base della
vita quolidiana, alle attivita strumentali della vita
quotidiana, al quadro clinico e al bisogno infermie-
ristica™;

2. "delle condizioni cognitive comportamentali, con
riferimento allo stato mentale, ai disturbi del com
portamento e dell'umore™

3. "alla situazione socig-ambientale e familiare, con ri-
ferimento alla rete assistenziale presente, alla situa-
zione socio-economica, alla condizione abitativa e
al Ivelle di copertura assistenziale guotidiana™.

Se si guarda allinsieme delle previsioni dettate dall'art.

2 della legge provinciale n. |5 mancano elementi di

chiarezza tassonomica rispetto allindnaduazione della

persona non autosufficiente: sia riguardo alla natura
dellimpairment, sia riguardo alle conseguenze da esso
prodotte. La natura dell'impoirment & diversamenite de-

linita dal legislatore provinciale: nel comma | dellart, 2

il nfermento ¢ alla ‘autonomia delle abilita fisiche, psi-

chiche, sensonali, cognitive e relazionali’ quando nel

comma 2 il riferimento & ‘alla limitaziene dell'autono-
mia cognitva e della mobilita' e nel comma 3 allo ‘sta-
to di salute funzionale organico’ sia pur interferto das
fattori ambientall, Ancora pid incerta € lindividuazione

del bisogno ad esso conseguente perché mentre il

cornma | dellart, 2 si riferisce agl ‘atti essenziali della

wita quaotidiana’ richiedent! Taiuto determinante di attre
persone’ il comma 2 fa riferimento alla limitazions del-

[autonomia cognitiva e della mobilita' che richiede ‘pre-

staziont o aiuto personale’, mentre il comma 3 intro-

duce, alla letlera a), accanto a tali attivitd di base, e ‘at-
tivita strumentali della vita quotidiana’ ed il ‘bisogno in-
fermieristica’ complicando ulteriormente la situazione.

Lart. 3 ('Diritti della persona non autosufficiente’) &

pid chiaro e nen equivoco: esso stabilisce che la per

sona nen autosufficiente “ha dirtto alla valutazione dal
bisogno ed alla presa in carico” secondo quanto pre-
visto dall'articolo 47 (comma 1), che queste attivith so-

no svolte dal "punto unico di accesso istituito presso il

distretto sanitario” (comma 2) e che *i dati relativi al-

la condizione della persona non autosuflicients & ai
servizi fruili dalla medesima sono raccolti in un fase

colo elettronico personale” (comma 3).

Anno X1 - N.3 - 2013

Il Cape I, rubricato ‘Condizione di non autosufficien-
za, si compone a sua volta di cingue articoli.

Lart 4 ("Accertamento della condizione di non auto-
sufficienza’) & composto da 5 commi che definiscono
nel loro insieme [iter procedurale di accertamento
della condizione di non autosufficienza, i sozsetto isti-
tuzionale a cio deputato (I'Unita di Valutazione Multi-
dimensionale-1VM}, | tempi previsti per la valutazione
(45 giorni dalla domanda) ed il tempo che deve tra

scomere per la presentazione di una nuova domanda
(180 giomi). E il comma 3 dellart. 4 che definisce |
compiti el chiamala a redigere non solo il ver

bale di accertamento della condizione di non autosuf-
ficienza" ma anche "il piano di assistenza personalizza-
ta tenuto conte dei bisogni, delle condizioni sociali e
familiari dell'assistito” con la precisazione che esso de-
ve individuare “le prestazioni erogabili dal servizio sa
nitario provinciale, compatibilmente con le risorse or
ganizati‘ve strumentall e finanziarie di%pcn-bili"pmen-
do “contenere C\-'Dr'ltual indicazioni per affrontare lo
stato di bisogno', E il comma 5 dellart. 4 che di ulte-
riore forma e soslanza a quella presa in carico di cui
fa menzione l'articolo precedente e che costituisce,
come gid ricordato, un diritto della persona non auto-
suficiente che rvoluziona il sistema dj sanita-welfare
trentino: diritto che si realizza non gi nella sola possi

bilita di accesso a questa forma di tutela assistenziale
perché ad esso consegue, parallelamente, il dovere
delll WM di eseguire i controlli per verificare |a per

manenza delle condizioni che danno titolo all'assisten-
za e ladepuatezza dell'assistenza prestata”, di valutare
gli outcorme del piano di assistenza e di dar conto, in
busona sostanza, dei risultati di un trasferimento mo-
netario finalizzato a dar sostegno alla persona non au-
tosufficients ed alla sua famiglia.

Lart 5 (Ricorso allunita valutativa multidisciplinare
provinciale’) discipling il ricorso a questa da parte del-
la persona, la sua tempistica (entro 30 giorni dalla co-
municazione dell'esito) e la compaosizione di questonr
gang tecnico formate dal Direttore dellUnita Opera

tiva di medicina legale dell'Azienda provincale per i
Servizi sanitan, da un medico specialista in meadicing le-
gale e delle assicurazioni addetto a questa struttura, da
un operatore sociale, da un professionista designato
dal Collegio degli Infermieri, Assistenti Sanitari e Infer-
rieri pediatrici e da un tecnico esperto nominato dal-
la Consutta provinciale per la salute.

| Capo Il rubricate ‘interventi, si compone di 3 artr
coli. Lart & (Servizi socio-sanitari) definisce il "sisterna



integrato dei servizi socio-sanitar accreditati... in fa-
vore della persana non aulosulicentie e della sua fa-
migha” individuandolo nell'assistenza domiciliare, nei
servizi accreditati o assislenza socio-sanitaria, nei ser
vizl semiresidenziali, nelle strulture residenaall protet-
te &, per la prima volta, nel corpo degli “assistent fa

rmiliari iscritt al registro provingiale disciplinato dalla
Giurla provinciale con propria deliberazions”. A que-
sto sistermna integrato art 6 della legge provinciale n.
|5 affida “interventi... finalizzati a migliorare la qualita
di vita della persona non autosufficiente e del suo nu-
cleo familiare, anche attraverso l'impiego di specifici in-
dicaton di valutazione dell'efficacia delle cure prestate,
riportall in ciascun plano personale di assistenza™ con
la conseguenza, dungue, che il plano di assistenza indi-
vidualizzato di cui fa menzione l'art. 4, comma 3, lette-
ra a), deve contenere quegli specifici indicatori che do

vranna essere pol valutati in sede i controllo per do-
cumentare l'adeguatezza dell'assistenza prestata al do-
micilio alla persona non autosufficiente,

Lart. 7 (‘Supporto alla famiglia’) detta le indicazioni per
la programmazione dellattivita socio-sanitaria sia a |

vello provinciale sia locale prevedendo, tra |'altro, 'spe-
cifiche nizialive di formazione dei familiari, o dei sog-
getti incaricall, che partedpanc alla presa in carico,
nonché adeguato supporto psicologico”, la costituzic-
ne di reti di supporto e lo sviluppo di specificl servizi
di sollieve; & evidente che gueste previsioni sono fina-
lizzate a scstenere e supportare la rete familiare im-
pegnata nellassistenza delle  persone non autosuffi
cienti e di quella rete assistenziale informale (le ‘ba-
danti’) che & una rsorsa sussidiaria senza la quale &
davvero difficile pensare a quellinversione di tendenza
che si prefigee di perseguire la legge provindale,

Lart. 8 (Prevenzione) stabilisce la promozione di in-
terventi direlt alla prevenzione degli stati di non au-
tosufficienza ponendoli in capo alla Giunta provinciale.
Il Capo IV (‘Prowidenze economiche”) si compone di
3 articoli.

Lart. 9 ('Destinatari delle prowidenze”) fissa | criten
soggettivi che le persone non autosullicienti devono
avers per essere destinatarie dellassegno di cura: tra
di essi la residenza da almeno tre anni nel territorio
della Provincia autonoma di Trento che & stato impu-
gnato dal Presidente del Consiglio dei Ministri e che
sard oggetto di esame di costituzionalita. Lart. 10 (*As
segno di cura’} si compone di 6 commi che, nel loro
insierne, danno forma e sostanza all'intervento econo-
mico (assegno di cura) previsto a favore delle perso-
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ne non autosufficient e finalizzato “a favorire la per

manenza dellassistito nel proprio domicilio” consi-
stente "di norma in bueni di servizio per lacquisizione
di prestazioni di assistenza domiciliare e servizi resi

denziali erogati da strutture e soggetti accreditati o
nell'erogazione di una somma di denaro relathva all'at-
tivita svolta regolarmente documentata” (comma 1)
con la conseguenza che lassegno di cura, commisura-
toin refazione ai bisogni assistenziali e al livello di gra-
vita delia non autosufficienza” & una “misura integrali

va dell'indennita di accompagnamento™ (comma 2) in-
compatibile con l'stiluzionalizzazione della persona e
sospeso nellipotesi di ricovere superiore ai 30 giorni
{comrna 3). Il comma < dell'art. 10 stabilisce poi che la
compartecipazions della persona non autosufficiente
agli interventi di assistenza domiciliare unitamente i
servizi di carattere semiresidenziale & regolata secon-
do criteri & modalita fissati dalla Giunta provinciale di
Trento; il comma 5 stabilisce Fadeguamento annuale,
da parte della Giunta provinciale di Trento, degli im

port dell'assegno di cura "in misura nan superiore al-
fa vanazione dellindice ISTAT dei prezai al consumo
per le famiglie di operai e impiegati” e la possibilita di
revisione degh “indici differenziali della valutazione
economico-patrimoniale”. Il comma 6 dellart. 10, con-
fermande quanto previsto dallart. 2, comma 3, della
legege provinciale ribadisce, nfine, il compito della
Giunta provinciale di Trento di definire “criteri & mio-
dalita di attuazione degli interventi previsti. .., nonché
di graduazione degli stessi in relazione alla valutazione
economico-patrimoniale del beneficiario e della sua
farniglia™. Lart, | | (‘Erogazione dell'assegne di cura)) s
compone a sua volla di 2 commi: con essi si prevede
che allerogazione dell'assegno di cura prowweda un
Ente strumentale della Provincia autonoma di Trento
{l'Agenzia provinciale per l'assistenza e la previdenza
integrativa), che esso decorre dal mese successivo a
quelle di presentazione della domanda analogamente
a guanto previsto per l'indennita di accompagnamen-
to e che la sua erogazione avwenga in modo integrato
e coordinate con guesta.

Il Capo V ('Dispesizioni final) si compone di 5 articali
che, tra laltro, modificano ed abrogano leggi provincia-
li precedenti (arL. |4 ¢ art. |5) dettando le opportune
disposizicni finanziarie {art. 16). Solo 'art. 12 (‘Prowe-
dimenti attuativi’) conticne importanti previsioni per gli
scopi di questa riflessione, Esso prevede alcuni adem-
pimenti in capo alla Giunta provincale di Trenta:

- deterrninare 1 requisiti e i criteri per l'accesso al-
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l'assegno di cura e le modaliti di accreditamento
per lerogazione dei servizi “previo confranlo con
le organizzazioni sindacali e previo parere della
competente commissione permanente del Consi-
gho provinciale” (comma |, lettera a):

“adottare le direttive per |'Azienda provinciale per

I Servizi sanitari per garantire che la valutazione
dello state di non autosufficienza ai fini dellirvalidi-
ta civile sia effettuata contestualmente” alla valuta-
zione della non autosufficienza per l'assegno di cu-
ra {comma |, lettera bY;

- determinare la quota di compartecipazione ai co-
sti a canco delle persone che usufruiscono dei ser-
vizi socio-sanitari (comma |, lettera c;

- valutare la compatibilita delle misure previste dalla
legge con altry intervent disciplinati dalla legislazio-
ne provinciale “al fine di garantime il coordinamen
to e lintegrazione” (comma |, lettera d).

Il Capo VI si compone, infine, di due articeli che non

sono di interesse per il tema qui in analisi,

LA DISCIPLINA REGOLAMENTARE
DETTATA DALLA GIUNTA
PROVINCIALE DI TRENTO ALLA
LEGGE SULLA NON
AUTOSUFFICIENZA

Con deliberazione n. 2207 approvata il |5 ottobre
2012 la Giunta provinciale di Trento ha dalo pratica at-
tuazione a quanto previsto dall'art, 10 della legse pro-
vinciale 24 luglio 2012, n. 15. Con essa la Giunta pro-
vinciale ha stabilito che, in sede di prima applicazione,
I'assegno di cura sia erogato sotto forma di somme di
denaro impegnando la sormma di 5 milion di euro per
il 2012 e la somma complessiva di 12 milioni d euro
nel 2013 per questo nuovo intervento economica di
tipo assistenziale rinviande ad un successvo provvedi-
mento la definizione dei criten di raccordo tra la valu-
tazione dell'invalidita civile e l'accertamento della non
autosufficienza.

I provvedimento si compone di una dettagliata pre
messa, di un deliberato e di tre allegati che, rispettiva
mente, danno dispasizioni per 'accesso dll'assegno di
cura (All. 1), che individuano le variabili da considera
re per la valutazione della condizione aconomica fa-
miliare (All. 2) ed 1 criteri multi-asse per |a valutazione
della non autosufficienza (All. 3).

cura
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LAl | detta disposizion per l'accesso all'assegno di
cura rinforzando la finalita della legge (favorire [a per

manenza della persona non autosufficiente al domici-
liz) e conferma i requisili soggettni previst dalla legge
provinciale n, 15 del 2002 oltre alla residenza, ['asse

gno di cura & un intervento assistenziale attivabile dal-
le persone gia riconosciute nel diritto allindennita di
accompagnamento (o di analoghe prestazioni previ-
denziali per 'assistenza personale continua) la cul can-
dizione economica-palnimonidle non deve essere su-
periore a quella stabilita dall' Allegato 2 (al momento
0,28 dellindicatore della Condizione Economica Farmi

liare - ICEF). La dormanda, presentata all Agenzia pro-
vinciale per l'assistenza e la previdenza inlegrativa av-
valendosi degli Istituti di patronato e degli sportelli di
informazione e di assistenza della Provincia autonoma
di Trento, attiva la valutazione della non autosufficien-
za posla in capo allUVM distrettuale “integrata dal
medico legale o avente funzioni di medicina legale”
che: (1) accerta la condizione di non autosufficienza
ed il vella di gravita, (1) elabora, sentiti la persona ed
| farniliari (che lo dovranno sottoscrivera), il pianc as-
sislenziale che dovra indicare il bisogne, la definizione
degl obietuvi dell'intervento assistenziale, | servizi sa

nitari e socio-samitari nseriti nel plano di assistenza, le
prestazioni erogabill, le modalita di utilizzo dell'assesno,
la verilica dei nsultati e, naturalmente, gli indicatori su
cul tale verifica dovra essere realizzata, LAl | indica,
ancora, la misura dell'assegno di cura differenziandolo
in relazione ai livelli di gravita della nen autosufficienza;
80 eure mensili per il prmo livelle di gravita, da 125 a
250 euro mensih per il secondo livello di gravita, da
250 a 500 euro mensili per il terzo livello di gravita e
da 400 ad 800 eurc mensili per il quarto livello di gra-
vita in relanone alle condizioni economico-pathimo-
niali del nuclea familiare. Lo stesso Allegato indica qua

li sone le situazioni di incompatibilitd con altr istituts
assistenziall e le modalita di utilizzo dell'assegno di cu

ra destinato ad intervent assistenziall efo rabilitativi di
tipo domiciliare o ambulatoriale erogali da sogpetli ac-
credilali, dai familian, dagli assistenti domiciliari e per la
compartecipazione al costo del servizi assistenziali
pubblici. Riguardo alla verifica dell'assistenza erogata
I'All. | individua 1 compiti delle UVM che, in accordo
con i servizi sociali, dovranno verificare 'adeguatezza e
lapproprialezza dellassistenza erogata alla persona
non autosufficiente tenuto conto, naluralmente, degli
obiettv indicati dal piano di assistenza individuale
nonché delle condizioni di salute della persona e del
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loro evolvers; con la precisazione che tali verifiche
condizionano la possibile revoca dell'assesno di cura.
Nelle norme transitorie si da atto, infine, che I'assegno
di cura puo essers impiegato per la retribuzione del-
Faltivita svolta dagli assistenti domiciliari assunti con re-
golare contratto di lavoro, che l'assegno di cura & con-
£ess50 per le persone riconosciute nel diritto all'inden-
nita di accompagnamento dall'|.09.2012 purché la re-
lativa domanda sia stata presentata entro e non oltre
il 31 gennato 2003 e che per gl over-65enni valulati
nel corso del 2012 'Azienda provincale per i servizi
sanitari di Trento potra procedere sugli att documen-
Lal,

LAl 2 disciplina la valutazone della condizione econo-
mico-patnmoniale del nuclee familiare e, come pocana
ricordato, fissa il limite ICEF per l'accesso a tale prowi-
denza assistenziale e gli strumenti di calcolo dellim
porta.

E invece, Al 3 che fissa i criter di valutazione della
nen autosufficienza provande a dare ordine e siste-
maticita alle poco chiare previsioni date dall'art. 2 del-
la legge provinciale n. 15 del 2012, In sede di ‘Premes-
sa’ si da atto, in maniera del tutto trasparente, che I'in-
dividuazione dei criteri multi-asse & stata subordinata
ad una triplice esigenza: (1) quella di rispondere alle in-
dicazioni dettate dalla norma nel definire la condizio-
ne di non autosufficienza; (2) quella di renderli co-
erenti con i criteri multi-asse previsti per l'ndennita di
accompagnamento; (3) quella di individuarli tenuto

conlo delle indicazioni fomite a livello internazionale.

Sulla base di gquesta premessa I'All. 3 evidenzia che la
non autosufficienza € uno stato aperto e dinamico che
ncide negativamenile non solo sugli ‘ath essenziali del
fa vita quotidiana’, ma anche sulle ‘attivita strumentali
della medesima e che, a causa della dipendenza della
persona da parte di terzi, richiede 'prestazioni di aiulo
personale, di tutela e di cura necessarie a compensa
re la mancanza di autonomia della persona non auto-
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sufficiente’; con la conseguenza, dungue, che la scella
dei criteri multi-asse risponde non solo alla gradualita
dell'intensita (per numero e durala) delle prestazioni
di aivto personale necessarie alla persona dovendo,
evidentemente, essere in grado di esplorare quegli ‘at-
ti essenziali della vita quotidiana’ e quelle “attivita stru-
mentali’ della medesima con particolare riguardo alla
mobilita ed alla disaulonomia cognitiva (comma 2)
nonché dei ‘disturbi del comportamenteo e ai disturbi
dell'umere’ (comma 3, lettera b) che incidono negati-
vamente su lali capacita tenuto anche conto di quei
fattori ambientali e sodiali che la Classificazione inter
nazionale ICF individua alla stregua di amplificatori e di
nduttori dello stato di bisogno. In questa prospettiva
I'Adl. 3 dellatto deliberativo individua i criteri multi-as-
se differenziandeli in relazione all'etd anagrafica della
persona ed alla necessita di indicarli, coerentemente
con le indicazioni fornite dalla letteratura internazio-
nale, in relazione ai diversi domini della persona; fina-
lizzandoli, nella persona adulta in ot lavorativa, alle ‘at
tivita strumentali della vita quotidiana’, negli over-65en-
ni agh ‘atti essenziali della vita quolidiana’ e nei bambi
ni {e negl adolescenti) ad alcune funzioni principali in-
dicate dalla Classificazione internazionale ICF-CY ap-
provata dall'COrganizzazione mendiale della saniti.

| eriteri multi-asse per graduare la non autosulficienza
nella persona over-65enne, in questa prospettiva, sono
stati individuati nell'indice di Barthel-mobilitd {fare |e
scale, trasferimento letto-sedia e mobilitd in pianc),
nellindice di Barthel-ADL (alimentazione, igicne per
sonale, bagno/doccia, vestizione, continenza urinaria e
fecale, uso delWC), nel Mini Mental State Exarnination
(MMSE) e nella Clinical Dementia Rating Scole (CDR)
con la progressiva graduarione della condizione di non
autosufficienza riportata nella Tabella 1.

Alcune considerazioni si impongono riguardo agli in-
croci del multi-asse individuati per graduare fa condi-
zione di non autosufficienza. Nel primo livelle di gravi-

Tabella 1 - Descotorn dellimpairment funzianale negii over-65enni per iivelii o Brenali
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ta rientrano, naturalmente, tutte le persone che han

no un impairment funzionale nella mobilita senza
unimportants compromissione nelle ADL; in questo
Iwello di gravita sono, dunque, comprese quelle perso-
ne che sono state riconosciute nel dirtta allindennita
di accompagnamento a causa di problemi matari che
le rendono non autonome nella deambulazione, ne
cambi posturali e nel superamento di barriere. Nel se-
condo lvello di gravita rientrano, invece, quelle perso

ne che nchiedona necessitd di assistenza continua nel-
le ADL pur conservando una residua capacita deam-
bulatoria: la scelta adottata dalla Giunta provinciale &
convincente se si considera che questo impairment
condiziona il maggior carico assislenziale di queste
persene rispetlo alle prime. Mel terzo livello di gravita
sono comprese diverse tipologie di impairment fun-
Aionale: un impairment matorio associato ad una com-
promissione cognitiva (MMSE tra 1| e |7), I'mpar

ment nelle ADL assocato ad un'analoga compromis-
sione cognitiva o un multi-asse COR (livello 2 e livello
3) associato ad una medesima compromissione mo-
tona o, in altermativa, negli atti essenziali della vita
(ADL). Qualche perplessita suscita, a questo riguardo,
I'ascrizione ad uno stesso livello di gravitd del deficit
cognitive associato allimpairment motorio e del deficit
cognitivo associato alla disautanomia nelle ADL: se &
vero quanto é stato detto riguardo al fabbisogno assi

stenziale & pacifico nconoscere, in via teonca, che que-
sto fabbisogno & sicuramente pit elevato nelle perso-
ne che hanno un impairment cognitive che compro-
mette lautonomia nelle ADL rispetto a quelle che
hanno una sola compromissione nella mobilita, Nel
quarte livello di gravita sona, infine, comprese, quelle
persone che hanne una disaulonomia moloria o una
disautonomia nelle ADL cui si associa una CDR 4 o 5.
| eriteri multi-asse per graduare la non autosufficienza
nella persona in eta lavorativa (18-65 anni) sono stati
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indniduati dalla Giunta provinciale di Trento nel Bar-
thel-rmobilita, nel MMSE e nelle |IADL (Tab. 2).

Mei minar di eta la scelta adottata dalla Giunta pro-
vindale di Trenlo risponde alle indicazioni date dalla
Classilicazione internazionale ICF-CY che, come noto,
& un sistema descrittvo del funzionamento. Di questa
classificazione song slali selezionati sei domini inseriti
nel Paragrafo ‘Attivita e partecipazione' (nello specifi-
co, la maobilita, la comunicazione, la cura personale, I'a-
imentazione, la socializzazione, linterazione e le rela-
zioni personali) e sona stati poi sviluppati i livelli di gra-
vitd della non autosufficienza in relazione al numero
dedla loro compromissione: nel lvello di gravita | sono
inserite le persone che hanno una compromissione
grave di almeno uno dei domini ICF-CY, nel lvello 2
guelli con compromissione grave di due domini, nel |i-
vello 3 quelli con compromissicne grave di almeno 3
domini e nellultimo livelle di gravita quelli con com-
promissione di almeno 4 domini. La scelta fatta dalla
Giunta previnciale di Trento &, sul piano teorico, con-
vincente perché ha cercato di nen venir menao alle in-
dicazioni contenute nell'art, 2 della legge provinciale n,
|5 del 2012 e di supportare la valutazione descrittiva
delllCF-CY in termini anche di quantificazione dell'im
pairment dopo aver sclezionato | pid importanti do-
mini da esplorare utlizzando un indicatore clinico
complessivo che, pur senza ncorrere al qualficaton
della Classificazione, individua il grado di compromis-
sione funzionale.

Due ulteriori considerazioni a conclusione di questo
commento.

Mell'All. 3 allatto deliberative approvato dalla Giunta
provinciale di Trento, si esprime 1a consapevalezza che
gli score del multi-asse previsti non siano sempre in
grado di identificare un preciso livello di gravita della
non autosufficienza: in queste situazioni, che dovranno
essere atlentamente monitorate, & stato previsto che

Tabella 2 - Limpairment funzionale nelle persone in et dovorotivo ed 1 liwell o gt
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I livello di gravita da attribuire in fase di valulazione sia
guello immediatamente inferionz,

Lna seconda puntualizzazione riguarda | minon di an-
ni 6 riconasciutl nel diritto a percepire 'ndenniti o
dccompagnamento che, aulomaticamente, saranno da
inserire nel 4° livello di gravita da parte delle unita va-
lutative multidisciplinar; scelta coraggiosa che dimostra
lattenzione data alle persone disabili ed alle loro fa-
miglie in questa delicatissima fase della vita ed in forte
controtendenza rispetto alle scelte assistenziali fin qui
operate prevalentemente focalizeale sugli over-65enni,

I1. CAMBIAMENTO DI PROSPETTIVA
PROPOSTO DALLA LEGGE
PROVINCIALE TRENTINA SULLA NON
AUTOSUFFICIENZA

Ogni legee che propone un cambiamento di arizzon
te e di prospettiva dei servizi dedicati alla persona ni-
chiede, di necessita, il forte cambiamento dell'organiz
sazione, la sua flessibilith e, soprattutto, la capacita dei
professionisti di interiorizzare le ragioni e gl chiettivi,
di credere ad essi e di declinarsi, responsabilmente,
con il coraggio delle idee e con la forza delle azion, al-
linterno della trasformazione che incide, profonda-
rmente, sulla vita sociale e su guella solidarieth che so-
sbene ldea di uno stato costituzionale; senza di cid
OgNi norma, per guanto ben scritta che sia, rischia di ri
manere ‘letlera morta’ e rischia, sopratiutto, di decli-
rare in astratto i diritti delle persone pit debali che,
nella sestanza, rimangono, poi, di fatto, non esigibili.
Troppe volte siamo stati testimoni del fallimento di
bucne legal a causa dell'incapacitd dell'organizzazione
professionale di svilupparne i principl, di coglierne le
opportunita &, per quanto possibile, di essere prota-
gonisti di quel cambiamento organizzative che ogni
buona legge pretende implicitamente e di assumere su
di s€ la responsabilita i misurare e di rispondere doi
msultati raggiuntt senza quellautoreferenziality che
sembra essere una caratteristica peculiare dell'atassia
dei nostri tempi; troppe volte abbiamo avuto dimo-
strazione che la rigidita  I'rmpermeabilita dell'organiz
zazione sono state determinate da variabili che & be
ne, almeno in parte, considerare e presidiare, nella
consapevolezza che ogni cambiamento di orizzonte
impaone fa ridefinizione dei ruoli professionali messi in
movimento nella loro impermutabile staticith con 'o-
biettivo di sostenere il cambiamento sul pianc dello
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sviluppo delle competenze, dellinterdisciplinarita, della
semplificazione amministrativa e, naturalmente, dell'ac
countability,
he la legge n. |5 approvata dalla Provincia autono-
ma di Trento sia una legge che rivoluziona il sistema
di santa-welfare trentino, & sicuramente una realld:
non solo perché essa si propone di incidere sui bi-
sogni delle persone non autosufiicienti sostenendo
le loro famiglie nel prestare loro un'assistenza ade
guata in ambito familiare (interrompendo quel flus-
so di forte istituzionalizzazione osservato nel corso
degli anni e recuperando la sussidiarietad non solo
della famiglia ma anche delle persone occupate nel-
l'assistenza domiciliare e dei soggetti accreditati), ma
anche perché, per la prima volta, riformando |'inden-
nita di accompagnamento in una duplice prospettiva,
stabilisce il diritto della persona fragile ad un'effetti-
va presa in carico da parte delle strutture a cio abi-
litate che hanno il dovere non solo di procedere al-
la valutazione del bisogno ma, soprattutto, di elabo-
rare un progetto di vita per rispondere in maniera
appropriata ai bisogni della persona e, non certo in
subordine, di misurarne i risultati,

Il cambiarmento di orizzonte sta proprio in guesto: non

tanto nella valutazione del bisogno (anche se quesla

tase, tipicamente medico-legale, & stata perfezionata ri-
spetto a quanto fin qui awenuto con lindividuazione
dei multi-asse necessari a graduarlo in livelli progressi-

vi di gravita) quante, invero, sul planc della responsabi-

lizzazione del servizio pubblico a porre in campo le

opportune strategie, a valorizzare |3 sussidianeti (non
solo della famiglia) e a rendersi protagonista di quella
cffettiva presa in carico della persona non autosuffi-

ciente che, rifuggendo da ‘slogan’ sterectipati vuoti e

vaghi, pretende un ruolo di corresponsabilita esercita-

1o dallEnte pubblico nel rendersi garante dei risultati

raggunti attraverso limpegno economico garantito

dalla fiscalita generale,

Melle more della delega assistenziale approvata a livel

lo nazionale nellestate del 2011 la legge provinciale n.

|5 del 2012 ha {ri)-disegnato il sisterna di welfare tren-

lino attraverso:

l. la riforma parziale dellindennita di accompagnia-
mento graduata economicamente in funzione non
solo del bisogno ma anche del patrimoria familia-
re &, dunque, alla capacita di far fronte o meno au-
tonomamente alla stuazione di biscgno;

2. il diritto alla presa in carico della persena non au-
tosufliciente da parte dei servz pubblick;
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3. la forte responsabilizzazione di quest ultimi nel far-
si garanti dei risultati di salute raggiunti per il tra-
mite del trasterimento monetario,

LE AZIONI ORGANIZZATIVE CHE
DEVONO ESSERE REALIZZATE PER
SOSTENERE LE POLITICHE DEL
WELFARE TRENTINO

Queslo & il carnbiamento di prospettiva voluto dalla
legee provingiale sulla nan autosufficienza che, natural-
mente, inade su tutto il sistema socip-sanitario che
deve sapersi adeguare non gia passivamente ma con la
forza delle idee e con il coraggio delle azioni che neon
ho, purtroppo, cotto nell'anno che ha preceduto ['ter
della sua approvaziane.

Cerlo il cambiamento di prospeliiva & forte, anche se
cidh su cui sl & troppo insistito, in questi mesi, sono | ca-
richi di lavora condizionati dalla fase di valutazione del
bisogno che € stata perd madificata solo parzialmente
nellaffinamento dei multi-asse e nellindividuazione
delll VM integrata dallo specialista medico-legale qua-
le organo tecnico deputato alla sua valutazione, MNatu-
ralmente nen si pud trascurare la circostanza che | ca-
richi di lavorn sono una vanabile che deve essere te-
nuta in considerazione; ma questa variabile non pud
arrotare il cambio di prospettiva che, in questi mesi,
sembra aver ceduto 1l passo davanti ai problermi del
l'organizzazione roppo spesso concentrata nella dife-
sa della situazione guo ante,

Per oviare a tale situazione occorre provare gqui a trac-
ciare le molte cose che restano da fare sul piano del-
I'organizzazione del servizio differenziando le responsa-
bilita di chi svolge un ruclo politico da chi governa, a |i-
vello aziendale, la strategia del servizio & da chi & chia-
mate, nella quotidianita, a realizzarle tentando di dare
ad esse una priorita ed un cronogramma di attuazione.
Sul piane politico occorre, in primao luogo, integrare gli
atti deliberativi adottati dalla Giunta provinciale di
frento nel 1999 ¢ nel 2008 per dare sistematicita ai
multiasse previsti per 'indennita di accompagnamento
ed a quelli individuati per la non autosufficienza: I'in-
tervento & semplice visto e considerato che quest ul-
Lmi vanne in questa direzione per cui tale intervento
regolamentare & da prevedere nel giro di qualche me-
se. Occorre, incltre, dare sistematicita, sul piano rego-
lamentare, alla nuova legge sulla non autosufficienza
con la legge provinciale n. 7 del 2008 che disciplina la
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tutela agli mvalidi cril, ai clechi civili ed al sordomuti
recuperando l'esperienza positiva di questi anni, che <
& imvidiata da maolte Regioni, sia in termini di profes

sionalita dedicata al servizio che di sermplificazione nel-
laccesso allo stesso. Iminunciabile essendo la compe-
tenza specialistica medico-legale in questi ambiti di va

lutazione, la scelta da fare & se abbandonare quella va-
lutazione monocratica del bisogno stabilita dalla legge
provinciale n. / del 1998 o se mantenerla anche per la
non autosufficienza, Molte sono le ragioni che sem-
brano spingere in quesla direzione; non scelo di effi-
cienza organizzativa (sono oftre 10 mila le persone
che atlivano annualmente in Provinga di Trento o di-
stinti percorsi assistenziall), ma anche per non perde-
re quel ruclo di garanzia e di governo esercitati da
un'articolazione funzionale complessa del servizio sa-
nitanc provinciale che opera con competenza estesa
a tullo il territorio provinciale. Questo, naturaimente,
petr la sola valutazione del bisogno e per la sua gra-
duazione in livelli di gravita, ferma restando Tattivazio-
ne da parte delle speaalista medice-legale delll VM in
tutte quelle situazioni che impongong la presa in cari-
co della persona ed il sestegno familiare indipenden-
termente dai reguisiti soggettivi previsti per lasseeno di
cura; il possesso di un indicatore 1CEF superiore a 0,28
non pud essere, infatt, 2 mio giudizio, un discrimine
per la presa in carico della persona indipendentemen-
le dal falto che essa non abbia le caratteristiche per
vedersi concessa assegno di cura. Qluesta soluzione
pare essere, sul piano organizzativo, efficiente, efficace
& sostenibile dando continuita al processo valutalivo,
inserenda in tale percorso vanabili non considerate
dalla legge provinciale sulla non autosufficienza (accer-
tamento della cecita civile, del sordomutisme, dell'han

dicap e del collocamento mirato al lavoro) e, soprat-
tutto, integrandolo pienaments in direzione di quella
presa in carico della persona e della sua famiglia ogg
assolutamente carente. Occomre, infine, inserire attiva-
mente nel processo di valutazione quella componen:
te professionale (il medico di famiglia} che é rimasta,
per troppl anni, sia pur con qualche eccezione, estra-
nea a tutta la filiera chiedendo a tale companente ['as

sunzione di quella responsabilita che fa parte del ruo-
lo esercitato; nen solo perché il medico di medicina
generale & il timone che garantisce l'appropriatezza
del sistema di sanita-weffore, ma anche perché & il pro

lessionista chiamato ad intercettare il bisogno, ad atti-
varsi di conseguenza e ad essere anche il garante del
plano assistenziale,

i3
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Sul piano dellorganizzazione del servizio occorre, in
primo luogo, motivare | professionist dando corpo, so-
stanza ed identitd al ruclo che essi assurmono all'inter
no dellorganizzazione sanitaria, nella consapevolezza
che ogni trasformazione non pud essere imposta dal-
l'alto come un'ultenore formalita ma condivisa sul pia-
no anche motivazicnale; senza di questo il rischio che
si corre & quello della frustrazione professionale e del
conseguerite naufragio di ogni riforma. E altresi neces-
saric affrontare con rapidita lo sviluppo dai sistemi in
formatici che devono alimentare il processo di riorga-
NIZZazione In corso senza costituire un ostacolo: oc-
corre, & questo proposito, sviluppare nel gro di qual-
che mese un unico sistema inforratico della disabiliti
perché al momento i sistemi inforrmatici sono due e
non song complementari richiedendo limputazione
degl stessi dati pid volte. In questo sviluppo occorre
considerare un'ulteriore necessita mai considerata fine
ad oggi: Il collegamento telematico di ogni medico di
medicina generale e pediatra di libera scelta in modo

MATERIALI DI LAYORO

da dematerializzare il processo semplificanda la vita al
cittadino che cggi si trova spesso costretto a presen
tare le domande & pit purti erogativi. Ed occorre, in-
fine, motivare tutte le persone coinvolte dal processo
non gia sul solo piano economico-finanziario ma sul
piano dellappartenenza e del riconoscimento di quel-
le specificitd professionali che nen si sostituiscono al
termatrvaments ma che s integrano vicendevolmenite
valorzzando il ruole medico-legale in futta la sua for
te potenzialiti.

Per chi lavora nella quotidianita a confronto con i pro-
blermi delle persone disabili occorre, infine, assumers
la responsabilita di indirizzare costantemente | com
portamenti in termini di giustizia e non gia di carita
socile.

| riferimenti bibliografici sono disponibii sul sito
www.grg-bs.it

S.A. Jacobson, R.W. Pies, |.R. Katz
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La disponibilita economica delle
tamiglie italiane con persone affette da

demenza

Luca Serchisu® Angelo Bianchetti*, Massimiliano Marchesi®, Roberto Pisati®,

Marco Trabucchi*

*Gruppo di Ricerca Genatrica, Brescia
“Mutncia 5P4

INTRODUZIONE

| costi per le cure delle demenze incidono profon-
damente sul bilancio del Sistema Sanilario Maziona-
le (SSN): ai costi di natura sanitaria si sommana i co-
sti indiretti, in genere sottovalutati in quanto ricado-
no sui pazienti e sulle lore famiglie. || carente sup-
porto delle istiuzion nell'assistenza ai malatl condu-
ce allimpoverimento e alla riduzione della qualita di
vita delle famiglie: I'attuale momento di crsi econo-
mica rischia di aggravare lo scenario. Pochi dati sona
disponibil sulla propensione della famiglia a sostene-
re le spese per |'assistenza ai malati non autosuffi
cienti & questo dato & di fondamentale importanza
in un‘ottica di programmazione sodiale e sanitaria,
Il Gruppo di Ricerca Geriatrica ha condotto, in col-
laborazione con Eurisko, uno studio con l'obietlive
di individuare quante farmighe taliane s fanno carico
di un Anziano Non Autosufficiente (ANA) e contri-
buiscono alle spese. In particolare, la studio si pra-
pone di verificare:
- di qual problematiche la farmiglia si fa carico!
- in quale moado la famiglia supporta il familiare?

a quall spese contribuisce e guanto sono Impe-

gnativel

quanto il dover assistere 'anziano & impegnativo

e impatia sulla qualita di vita della Tarniglia?

quali sono 1 support ncevutl attualmente da parte

delle Istituzioni e le altese da parte delle famiglie]
Inoltre, per le famiglie con Anziani Autosufficient
(AA) lo studio si propone di valutare come & per
cepita |'ipotesi di doversi occupare di un AMNA, in
termini di impegnao di tempo e di spesa.

In un momento di grave crisi economica & Impor-
tante disperre di dati certi sul rilievo guantitative dei
problemi legati alla cura dell'anziano non autosuffi-
ciente, ma & anche molto rilevante compierne una
lettura qualitativa, al fine di adottare provwedimenti
sul plana normativo che possano essers accetlati dai
cittadini.

MATERIALI E METODI

| dalbi sono statl raccolti mediante intervisie effetiuate
per mezzo di un dialegatore elettronica: hanno rispo-
sto all'intervista 2585 individui, rappresentant di di-
versi nuclel familian, Sono stati guindi selezionate le fa-
miglhe con almeno un companente di etd superiore a
&4 anni e, quindi, suddivise nel sottogruppo di Famiglie
con un Anziano MNon Autosuficiente (FAMNA) e Fami-
ghe con un Anzano Autosulficiente (FAA).

E' stato successivamente somministrato, mediante
randamizzazione, un questionario di approfondi-
mento a 300 famiglie con ANA e 300 con AA.

Lo studio, realizzate da kurisko srl con la consulen-
za scientilica del Gruppo di Ricerca Geriatrica di
Brescia, & stalo reso possibile da un finanziamento
incondizionato di Mutricia SpA.

RISuLTATI

DCallanalisi dei dati raccofti, il 74% delle famiglie ha
un familiare con un eta superiore a2 64 anni e nel
15,5% si tratta di un anzianc non autosufficiente, in
genere assistito dalla stessa famiglia (Figura ).
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Considerando gli anziani con disturbi cagnitivi del
sottogruppo  FAMNA (corrispondente al 44% del
campione considerate), per il /1% lassistenza al pa-
ziente determina un forle impatto sulla vita quoti-
diana e per il 67% rappresenta un limite per i pro-
getti futurt (Figura 2).

impatto vita quotidiana

=10
BAbbastanza
OCosi cosl
OPoco

BPer piente

38%
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Le famiglie investono una parte importante del loro
tempo nellassistenza dell ANA con disturbi cogniti-
vi, rinunciando ad uscire di casa (57%) e a parte del
tempo libero {83%). Il 18% dichiara di essere co-
slretto a un minere impegno lavorative (Tabella 1)
Oltre al tempo, fa presenza di un ANA con decadi-
mento cognilivo richiede un contributo diretto della
farmiglia alle spese per la sua salute; queste sono pid
spesso legale all'assistenza a domicilio con una badan-
te (53%) o in una residenza per anziani (23%); tuttavia
si rende necessario un contributo anche per le spese
di carattere sanitario, quali visite mediche ed esami
specialisticl (45%), farmaci non rimborsabili dal SSM
(27%), e riabiltazione (15%). In media I'assistenza co-
sta 550 euro al mese e sono spesi ulteriori 90 euro al
mese per l'acquisto di farmaci; questi costi sono con-
siderati significativi per il 78% delle famiglie & hanno
comportale una nduzione del patrimaonio o la rinun-
cia ad aftre attivita, come quelle di svago (Tabella 2).

Il 68% delle famiglie ritiene inadeguato il supporto
delle istituzioni per 'assistenza ai malati, attualmente
tale supporto & rappresentato prevalentemente da

limitato i progetti della famiglia

O¥oito
Babbastanza
O Cosi cosi
OPoco |
BPer niente

45%

Figura 2 - Impatio sullo vite guotidiona o s peoserti futar df Lna Gmislio che assmste. un ANA (Campione [ 32 FARA con distwly cosnth)
' i o v v L4 " v £ 4

Tabella 1 - impaite deilassistenza di un ANA sollimpegno di tempa del caregiver (Campione 300 FANA).
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Tabella 2 - Inpatto dellassistensia o un ANA sul budger df tna frmiglio (Carone 300 FANA]

un contributo economico sotto forma di pensione

di invalidita o indennita di accompagnamento (71%),

mentre & evidente una richiesta inevasa di assisten-
za domicihare, di supporto per gli spostamenti e or-
ganizzazione di attivita ricreative per i pazienti, La lar
ga maggioranza degli intervistati (72%4) ritiene che le
istituzioni dovrebbero interamente farsi carica dei
costi derivanti dall'assistenza di un ANA (Tabella 3).
La Tabella 4 riporta Il confronto sullimpatte della pre-
senza di un ANA nel proprio nucleo familiare tra le ri-
sposte del sottogruppi FAA (impatto prefigurato) e
FANA (impatlo reale), Le famiglie dichiarano di impe-
gnare pid tempo all'assistenza dell ANA di guanto pre-
figurato (905 vs 65% prefigurato) e di poter ospitare

IANA nel proprie domiclio mene frequentemente di
guanto prefigurate (26% vs 38% prefigurate), || contri-
buto alle spese non varia tra i sottogruppi (28% FA-
NA vs 28% FAA), ma la spesa media mensile a carico
delle famiglie si riduce a 550 euro nspetto a 850 euro
prefigurati. Tali spese comportano a reali rinunce nel
£3% delle FANA (vs 98% prefigurata).

Infine, sono state analizzate le intenzioni sulla pro-
pensione all'acquisto di un prodotto efficace, ma
non rimborsato dal S5N: '80% delle FANA & dispo-
nibile a effettuare un'ulteriore spesa, che per la mag-
gioranza degli intervistati non dovrebbe superare la
quota di 100 euro mensili. La decisione di acquista-
re un prodolto dipende anzitutto dal parere del me-
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Tabella 3 - Supporto defle Etifuson pec e fomehe ohe assstong un ANA (Compione 00 FANA]L

dico e, in secondo luogo, dal consiglio del farmacista:
salo il 2 1% degli intervistati considera le informazic-
ni acquisite attraverso la pubblicita radictelevisiva.

Di1SCussIONE

Drall'analisi dei dati emerge anzitulto un elevato nu-
mero di famiglie in cui & presente un anziano e un'e-
levata proporzione di AMNA {155% di tutto il cam-
picne). La condizione di non autosufficienza risulta
essere spesso a carico della famigha, che interviene
con un impegno significativo di tempo e risorse eco-
nomiche. Gli intervistati, infatti, riferiscong di essers
costretti a rinunciare al proprio tempo libero e, in
un numers non trascurabile, anche al proprio lavo-
ro. Ineltre il patrimonia degli anziani si dimostra in-
sufficiente a sostenere le spese per la loro assisten-
za; di conseguenza le famiglie devonoe contribuire di-
rettamente alle prestazioni non rimbaorsate dal 55N,
come le visite specialistiche, |'acquisto di farmadi e i
trattamenti riabilitativi. Gli intervistati quantificano
fuesie contributo con una spesa media di 550 euro
al mese; l'impegno economico imila il risparmio del-
le famiglie e impone [a rinuncia ad alcune spese, in
particolare quelle per le attivitd di svage. |l bilancio
delle farmiglie, quindi, & signilicalivamente modificato
dalle esigenze dell' AMNA,

In merito ai servizi disponibili per gli ANA, i| 683
delle famiglie non considera sufficiente il supporto
societd offerto dal sistema sociale: infatti, & in gene-
re costitulo dal cormspettive monetario derivante
dalla pensione di invalidita e dallindennita di accom-
pagnamento. |l sussidio economico & ritenuta insul-
ficiente per il 48% del campione e andrebbe accom-
pagnato da maggiori servizi di assistenza domiciliare,
altre che per gli spostamenti e 'organizzazione di at-
tivita cccupazionali per il paziente.

I 72% delle FANA non considera givsto che le fa-
miglie prowedano alle spese delllassistenza degli
ANA N sostituzione delle istituzioni: questo dato &
certamente correlato alla precarietd delle condizio-
ni economiche di tante famiglie, ormai presente in
tutte il territorio nazionale. Infatti queste FANA di-
chiarano un reddito significativarnente inferiore ri-
spetto alle famiglie che invece ritengono giusto cor
rispondere un proprio contributo. Questi dati met-
tono in evidenza anche la precccupazione delle fa-
miglie per linadeguatezza del reddito degli ANA,
che rappresenta un ubteriore fattore di vulnerabilita,
Il confrorto tra le FAA e le FANA sulle modalita di
farsi carico dellAMNA (Tabella 4), dimostra come Iz
previsioni sono corrette sul piano economico, ma
non sono adeguate sul dispendio di tempo e sulla
possibilita di ospitare il malato in casa. La presenza di
un AMA con disturbi cognitivi richiede, infatti, un im-
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Tabella 4 - Frefipurozons ol assisie feaemi L FAA fmpatio Je

levata nel sottogrufibio FANA,

pegno costante durante la giornata: la struttura at-  per l'assistenza agli anziani. Liniziale disponibilita ad
tuale delle famigle, con entrambi | coniugl provvisti ospitare un ANA nel propric domicilio & ostacolata
di un impiego extradomestico, rappresenta un limite  dalla necessith di servirsi di professionaliti specializ-
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zale per la risoluzione di complessi problemi posti
dai pazienti geriatrici.

La dispenibilita di numerose famiglie (80% delle FA-
MA con disturbi cognitivi) ad acquistare un ulteriore
farmaca non rimborsato dal SSN, se ritenuto effica-
ce, e un indicatore dell'alta considerazione per la sa-
ute dei propri familiari.

Infine, & di particolare interesse il fatto chie le spese
realments sostenute dalle famiglie, cosi come le ri-
nunce effettuate, sono inferiori rispetlo a quelle pre-
ventivate. Cio induce a ritenere che l'immagine dif-
fusa dell'assistenza all'anziano sia pid pessimistica
della realta stessa. In guesta prospettiva si evidenzia
perd una sostanziale disponibilita delle famiglie al sa
crificio,

In conclusione, l'assistenza ad un ANA incide pesan-
temente sulla famiglia, in termini di stile di vita, r
nunce, spese generali e spese per i farmaci. Per far
vi fronte, le famiglie devono modificare il proprio sti-
le di vita & mettere mano al proprio patrimonio. Dia

MATERIALI DI LAVORO

parie delle famighe con un AMNA & una diffusa in-
soddisfazione rispetto al supporto delle istituzioni:
tuttavia oltre un terzo di loro ritiene giusto contri-
buire economicamente al benessere dei propri fa-
riliari, anche facendosi carico dei costi di una tera-
pia non rimborsata dal 55N, ma considerata efficace.
Limmagine offerla da questa indagine si presenta
con numerosi chiaroscuri; nel complesso pero la fa-
miglia italiana si impegna con grande dedizione nella
cura degl anziani ammalati. Infatti dalla ricerca non si
evinceno rifiuti né posizioni aprioristicamente nega-
tive; & quindi possibile ipotizzare che un maggior co-
involgimento dei servizi, non solo in termini econo-
mici, ma anche di coordinamento organizzativo, po-
trebbe portare ad un forte miglioramento della
quantita/qualita dei risultati, con grande vantapsio
per l'anziano Tragile.
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Centro Diurno Integrato per Ie persone

affette da Demenza
‘condiviso”?

‘dedicato” o

Renzo Bagarolo

Diivertore Sanitario, sttt Balazzal Fandogiane Don Gooerbi Aditdan

a Demenza interessa in ltalia circa il 5% della po
olazione sopra i 65 anni di eta e il 30% della po-
polazione sopra gl 80 anni; sono circa 400,000 |
nuovi casi di malattia diagnosticati ogni anno (di cui cir
ca il 60% con diagnosi di Malattia di Alzheimer), si pUG
parlare ormai di una vera e propria malattia “enderni-
ca” nella popolazione anziana, Quesla patologia & fra
le principali cause di disabilita, ricovero di lungo-assi-
stenza, € impegno di risorse umane ed economiche
per le famiglie che ne devono sostenere le cure, In
questi anni si & molto discusso di "per'corsi di cura” e
spenmentata servizi specific per questi malati, sermpre
in bilico fra bisogni infiniti & risorse definite, cure idea-
li & servizi possibili, dove il comune denominatore &
quasi sempre il ricorso alla risorsa famigliare per scel-
ta o per necessita, La condizione di malattia dall'esor
dio fino alla morte (durata media 10-15 anni) attra
versa fasi con problemi molteplic, diversificati e inte-
rattivi (in una parola “complessi”) che si presentano
con intensita variabile e necessitano di interventi in cui
canoscenze & modalitd di approccio si devono inte-
grare per Creare “ambienti” e "situazioni di cura”™, ac-
coglienti, familiari, ma allo stesso tempo competenti.
In questi anni il Centro Diurne Integrato come pro-
posta di servizio semiresidenziale e fl%p{}'sla 4 bisagni
assistenziali a rilevanza sanitaria, ha dimostrato la sua
efficacia nel sostenere persone fragili e disabili ancora
residenti a domicilio, allentanando nel termpo il mo
mento del ricovero nelle strutture residenziali, Questa
servizio si presta quindi idealmente a diventare un no-
do della rete di sostegno delle persone affette da de-
menza e delle lore famiglie.
In un contesto nazionale di Livelli Fssenziali di Assistenza
(LEA) sacio-sanitart poco uniformi dove corvivone eccel-
lenze e degrado, abbiamo visto lo sviluppo di servizl diur

ni dedicati alle persone affette da dermenza di uality, ma
spesso la "spedificld” di questi servizi & poco replicabile
per problemi di sostenibilits, diffusione & accessibility sul
lermitorio. E pur vero che nei servizi diurmi non “dedicati”,
spesso il pariente affetto da Demenza, sopratiutto se con
disturbi compartamentali, viene rifiutato o espulse, e [in-
senmento ne provoca spesso estraniarments’’ e Vdisadat-
tamente’,

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

A conclusione del periodo di progetto (2 anni) si é
giunti alle seguenti conclusiani:

Il gruppo selezionato con deterioramento cognitivo e dis-
turbi del comportamento non & parso trarre particolare
beneficio dalla gestione con programma separato allin
lema del servizio, anche se il peggioramento delle condi
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Tabella 1 - Caarersnche demagraficne ¢ diniche del pruppo selemeneatn e of controlio.
G‘r‘ﬁﬁp‘u selezionato Eruppu cmtroua
i {121 ! 36)
Campione fe’"’"m L. meschi
i | 10@33%) || 2(16,7%)
e eede sy e
i | 804 (£53) e P
MMSE 132(462)
NPI 44,5 (£19.9)

zieni cognitive era inferiore rispetto a quelle attese per

lancamento di patologia; la situazione ambientale poco
adeguata & stala un fattore determinante nel provocare
slress assistenziale nel pazienti e negli operator.

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

Lesperienza condotta a ha portato ad indviduare alcuni ar-

ten progetiual importanti da rispetlare, Un nudeo dedicats”

deve adottare modalita organezative adesuate e specifiche
per spaz, persone e attivitd in contesti propri, megiio se in
prossimita o contiguita con nuclel “spedall” di degerza che
possonc essere a supparto nelle fas pid otiche di rakatta,
MNon potendo attvare un nudeo “dedicalo’ la scelta pud es-
sere onentata alla gestione di questi pazient, per un nurme o

masarmo di 5, allinterno di un servizio non dedicato, attraver

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

sono essere aftermat alla gestione condnisa con gl altd ospiti
serza delol cognithd
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Potenziare il ruolo del Medico di
Medicina Generale nella diagnosi
precoce dell’Alzheimer: un primo passo
per migliorare il percorso di cura e di
assistenza del malato

Vincenzo Alastra™, Franco Ferlisi**, Bernardino Debernardi®** Francesca Menegon™,

Annalisa Restuccia®¥#*
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==Associozions Noliing Malatiic o Alzbeimer (AMA) d Biallg
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INTRODUZIONE

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

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

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

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

Per raggiungere queslo nisultato, risulta particolarmen
1e strategico il ruolo dei Medic di Medicina Generale
(MMG), Cuesti attor, infatt, possono individuare i pri-
mi segnali della malattia, anche guelli la cui conoscen-

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

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

MATERIALI E METODI

Al fine di potenziare il ruolo dei MMG nella diagnosi e
nel trattamento della Malattia di Alzheimer e delle al-
tre demenze, la Struttura Operativa Complessa
(SOC). Genatria-Post Acuzie, la SOC Formazione e

pij
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Comunicazione dellASL di Biella, e TAIMA di Biclla
che insieme costituiscono il gruppe di progetto, han-
no avwiato il progefte di “Ricerca-intervento per l'inte-
grazione tra il Centro della Memoria e gli operatori
sanitari e socio assistenziall professionali e non profes-
sionali del territorio biellese”,

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

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

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

Azione I: Ricerca-intervento per il potenziamento
del rualo del Medico di Medicina Generale nella dia-
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gnosi precoce della Malattia di Alzheimer, al fine di de-
finire un corretto percorse di cura e di assistenza.
Azione 2 Percorso di formazione-interventa rivalto
ad Assistenti Sociali, Infermieri e Operatori Socio Sa
nitari (OSS) del terrilorio al fine di far conoscere le
prestazioni, lorganizzazione ed i servizi offerti dal
Centro della Memeria e awiare una collaborazione e
ung scambio continuative di informazioni.

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

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

Per awiare lintero percorso il gruppo di progetto ha

infatti ritenuto fosse necessario incontrare tutli | MMG

presenti sul territorio biellese, per informar sui servi
zi offerti dal Centro per la Memoria e sulle modalita

di accesso e per stimolarli e motivari a collaborare

con il gruppo di progetto per proceders con le azioni

di dettaglo previste dal progetto (coinvolgimento di

questi proflessionisti in successivi gruppi di lavoro).

Attraverso gl incontri di sensibilizzazione e | Gruppi di

Lavoro che ne sono scaturiti, il gruppo di progetto si

|_:-|Eﬁ3;g: di raggiungere i seguenti obiettivi:
potenziare la consapevolezza della centralita del
ruclo del Medico di Medicing Gererale nella dia-
gnosi precoce della malattia, al fine di attivare term-
pestivamente lintera rete dei servizi utili al pa-
ziente e ai suoi familian, presidiata dal Centro del-
la Memoria;

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

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

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

Gli incontri tra Centro della Memoria e MMG sono

stati un'importante occasione per sensibilizzare e co-
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imvolgere | professionisti di tullo il terrtorio hisllese,

Considerato che | MMG s riunisconeo in incontri pe-

riodici distribuiti in nove équipe territariall, in sede di

progettazione il gruppo di progetto ha ritenuto op-

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

Gli incontri sono stati animati e coordinati da ope-

ratori del Centro della Memoria (geriatri e altr spe-

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

Durante gl incontri & stato possibile raggiungers i se-

guerti obietti;

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

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

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

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

Durante gli incontri la discussione & stata partecipata

e attiva e malti MMG sono intervenuti dialogando con

gl operatori del Centro della Memoria, avanzando

DSSErVazZioni e proposte.

Ad ogni incontro era presente una recorder che ha

raccolto 1 vari interventi e i passagg significativi della

discussione.

Una wolla incontrate tutte e nove le éguipe, il gruppo

di progetto, partendo dal materiale raccolto dalla re-

corder, ha stilato una sintesi dei temi pid significativi

emersi e delle possibili propaste di lavoro.

Tale sintesi & stata discussa e condivisa con gli opera-

Lo e professionisti del Centro della Mermoria che non

facevano parte del gruppo di progetto e con i rap-

presentanti dei MMG. La sintesi & poi stata consegna
ta a tutti | MMG che avevano partecipato agli incontri.
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In seguito allo svolgimento degl incontr di sensibiliz-
zazione, un primo risuftato importante € stato quello
della partecipazione: sono stati coinvolti |13 MMG,
owero la quasi totalita (89%) dei 127 professionisti
presenti sul territorio. | MMG hanno inoltre partecipa
to aftivamente e con interesse agli incontri, offrendo
interessanti osservazioni sui temi relalivi alla diagnosi
precoce della malattia e al trattamento della Malattia
di Alzheimer e delle altre forme di demenza. La rmag-
giore sensibilitha che guesti incontri hanna contribuito
ad accrescere nei medici pud essere riscontrata in pri-
mo. luogo nellaumento evidente del numero di pa-
zienti inviali al Centro della Memona: nel 2011, prima
dell'avvio del progetto, erano il 7.5% di 79 nuovi ac
cessi al Centro, a maggio 2012 erano il 12,6% di 223
nuowi accessi, nell'ottobre 2012 il 18% e a marzo 2013
il 32,8% dei circa 530 nuowvi accessi (Fig. |).
I seguito agli incontri si & instaurato un rapporto di
comunicazione e di scambio reciproco di informazioni
tra Centro della Memoria e MMG, risultato questo
che potra contribuire nel tempo, se rafforzato, a mi
gliorare la qualitd della cura e dell' assistenza del ma-
lato di Alzheimer e il soslegno ai suoi caregiver,
Un altro importante risultato € costituito dallinte-
resse espresso dal MMG coinvalti che hanno fatto
asservazioni sui temi relativi alla diagnosi precoce
della malattia, al trattamento della Malattia di Alzhei-
mer e delle altre forme di demenza. Dopo aver in-
contrato tutte le nove équipe, il gruppo di progetto
ha stilato una sintesi del materiale raccoito. Da tale
sintesi sono emerse le seguenti quattro principali
aree tematiche:

I} Le dimensioni del fenomena sul terrterio, le varia-
bili che possono influire sull'insorzere o acuirsi del
la malattia

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

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

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

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

lia di Alzheimer e delle altre demenze

Il gruppo: "Verso una migliore definizione dei piani te

rapeutici per | pazienti con Malattia di Alzheimer e al-

tre demenze” ha realizzato unipotes di nuovo per
corso per a gestione dei piani terapeutici che preve-

de il coinvolgimento diretto della Farmacia Ospedalie

ra e un ruolo importante del MMG nel controlle del-
I'efficacia della terapia e nell'insorgenza degli effetti cal-
laterali da segnalare al Centro della Memoria,

Il gruppe: “Verso una migliore comunicazione e rela

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

chei A

A
edic

Madicing Generdle nstedto agh o entifprofessionsn,

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

DISCUSSIONE E CONCLUSIONI

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

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

| nsultati di questo impegnativo e partecipato itinera
ric formativo sono stati presentati a tutti | MMG e agli
specialisti del territono interessati, durante un evento
di diffusione e confronto organizzato dallOrdine dei
Medici di Biella, dalla ASL di Biella e da AlMA.
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Tabella | - Obiettid ¢ numers partecinant dei 4 Grupp o Lavar,
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Nel suo complesso, questa esperienza ha rappresen
tato una prova di quanto investire in processi formati
vi fondati sulla partecpazione attiva degli operatori e
sulla ricerca di senso e significato del proprio lavors,
possa ripagare in termini di nsultati tangibili
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Le parole ed i loro effetti.
Lesperienza del Gruppo ABC per
familiari di persone con deficit cognitivi
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INTRODUZIONE

Il Gruppo ABC & una nuova forma di sostegno ai fa-
miliari e a coloro che assislono una persona affetta
da demenza. Offre I'opportunita di utilizzare qualehe
semplice tecnica di aiuto al caregiver in difficolta. Per-
cepire l'impotenza di fronte alla malattia, pensare di
non poter influenzare il ripetersi dei comportamen
ti quotidiani dell'assistito, sono aspetti ansiogeni che
influenzano lo star bene possibile dei familiari.
L'atlenzione alle parole e ai risultati fa si che il fami-
liare riesca consapevolmente a favorire la canversa-
zione possibile. Questo modifica l'attegmiamento di
core e aiuta il caregiver a uscire dal tunnel dell'im-
potenza, Leffettivitd delle parole diventa, per il ca
regiver, Il focus attenzionale da utilizzare consape-
volmente per migliorare la care della persona con
demenza.

La parola & al centro dellattenzione sia nel gruppo,
dove si chiedono gli esatli scambi verbali avwenuli, &
nei quali ci si & trovali in difficolty, sia a casa, nella
quotidianita, dove il cambiamento avviene attraverso
le parole, quelle datte e quelle taciute. Mellapproc-
Cio conversazionalista esse hanno due funzioni: una
comunicativa ed una conversazionale, La malattia
spesso toglie sensa ed orientamento alle parole ed
alle frasi. Resta una conversazione dove la parola &
modalita di relazione, oggetto di scambio.

La wita di tutti i giorni € costellata da scambi ver
bali: caregiver e paziente si parlano, anche se |l par-
lare: diventa pil difficile con |'avanzare della malat-
tia. Se adeguatamente seguiti, | caregiver riescono
ad acquisire un atteggiamento sperimentale che i
aiuta a distinguere 1 compartamenti verbali cppor:

tuni da quelli inopportuni in base al loro risultato
(1. 2). Il caregiver, infatti, pud favarire il manteni-
mento della competenza a conversare (3) se im-
pard ad osservare 'evidenza delle parole utilizzate
e dei risultati ottenuti. In tal modo le parole diven-
tano parole che curano, di conseguenza la loro evi-
denza divenla per il caregiver il focus attenzionale
da utilizzare consapevolmente per migliorare la ca-
re della persona con demenza.

Questo studio ha voluto indagare l'efficacia del
Gruppo ABC nel favorire 'autovalutazione del co-
regiver ad essere un curante esperto, con parlicola
re riguardo all'uso della parola. Lipotesi sesuita &
che mellere in pratica alcuni accorgimenti suggeriti
dal metodo ed assumere un attesgiamento di os-
servazione dell'efficacia di cid che si propone pos-
sa alutare a stemperare |'ansia ed il senso di inade-
guatezza di coloro che assistono. In realtd, la parola
diventa davvero “parola che cura" sia la relazione
stessa sia la consapevolezza del proprio fare, del fa-
re bene.

MATERIALI E METODI

Abblama realizzato un Gruppo ABC (4) condotto se
condo il Metodo dei 12 Passi (Non fare domande,
Mon correggere, Non interrompere, Accettare la ma-
lattia...). Hanno partecipato |8 persone, 6 maschi, 12
fernmine, | questionari restituiti all'ulimo incontro so-
no stati 13, Da essi si rileva che | erano figh, | co
niuge, | altro parente. Sono stati effettuati 8 incontri
della durata di un'ora e quarantacingue minuti ciaseu-
no. La conduzione & avvenuta secondo I'Approccio
Capacitante (5), un approcco che invila a cogliere la
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novita istantanea di quello che viens detto, sia nel set
ting di gruppo che nella vita familiare al domicilic. Il
conduttore ascolta le parcle dei partecipanti che rife-
riscono gli scambi verbali avvenuti a casa e che hanno
create disagio. 27 volta in volta individua uno dei Do-
dici Passi che pud essere utile per trovare una via d'u
scita felice al dialogo presentato. || conduttore, mante-
nendo un atteggiarments empatico, con | suoi inter
ventl cerca di creare un clima in cui il familiare relato-
re percepisca un ambiente solidale e possa parlare li-
beramente. Cid per promuovers una nuova consape
volezza, in una situazione dove problemi e comporia-
menti possano essere descritti e interpretati da un
nuovo punto di vista. | parfecipanti vengono invitati a
raccontare guello che & successc a casa riferendo le
parole che sono state dette, || conduttore scrive su un
maxi blocco di carta le parcle riferite poi conduce il
gruppo a lavorare su di esse. Al termine di ogni in
contro, clascuno & invitato a scegliere un Passo che
per lui & importante e ad esercitarsi su di esso nelle
conversazioni della vita quotidiana con la persona che
assiste. In tal mode si riesce a trasmettere un punto di
vista sperimentale, secondo il guale ciascuno impara a
scegliere (in futura) le parcle da dire in base @ risulta-
ti raggiunti (in passato). Nel susseguirsi degli incontri,
ndividuandeo | passi del metode ABC, il familiare mel
le in pratica cio che rtiene ulile per sé, ed ayverte che
il cambiamento awiene attraverso il maggior numero
di scambi verbali e di parole detle da parte del mala-
to. Fian piano acquisisce la consapevolezza che, men-
tre agisce gli scambi vertali, anche in situazioni malto
compromesse rimane |z possibiiita di inferire alcune
intenzioni, volonta e stati d'anime dell'assistilo (5).

RisurraT:
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Figura 2- Miplorarento cutobercepite del prode of ooceltazions
dello malateid.

CONCLUSIONI

Dai dati raccolti attraverso un questionario finale di
autovalutazione emerge che il 76.9% dei partec
panti si senle pio esperto nell'use della parcla col
propric congiunlo o assistite e, contemporanea-
mente, avwerte di contribuire al suo benessere (Fig,
1. | famniliari riferiscono che & migliorata 'accella-
zione della malattia e del compartamenti bizzars
(Fig. 2) e che nel dialogo con il proprio congiunte af-
lello da demenza sono diminuite le critiche, le in-
terruzioni e i lenlativi di correzione. La qualita di vi-
ta dell’assistito & percepita corne milgliore da oftre il
50% dei caregiver.

["altenzione alle parole mpiegate e aj risultati ottenu-
i fa si che il familiare riesca a favarire | mantenimen-
to delluso della parola e che se ne renda conto, anche
quando i disturbi di memera e di linguaggic tendono
a renderlo difficoltoso. Rompere l'isolamento in cui il
malato & trova induce un clima di relativo benessers
per chi cura & per chi & curato, Lattenzicne alfeviden-
za delle parcle modifica l'atteggiamento di core & aiu-
ta il coregiver a uscire dal tunnel dellimpotenza e a
sentirsi esperto nelluso della parola. Questo pud ac-
cadere anche quando la persona assislita si trova in
condizioni molto deteriorate: l'obiettive che il Gruppo
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ABC si pone & il benessere del familiare, sul quale si
pud influire in modo sempre efficace, indipendente-
mente dalle condizioni dell'assistito.
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