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La primavera dei non autosutficienti

9 attuale dibattito su invecchiamento della popo-
lazione e riforma del welfare € incompleto. Men-
tre la possibilita che una persona veda la propria

eta pensionabile passare da 57 a 60 anni agita gli animi,
il rischio che la stessa persona diventi un 80enne non
autosufficiente abbandonato dallo Stato non suscita cla-
more. L'acceso confronto sulla previdenza, infatti, con-
trasta con il silenzio sulle politiche per i non autosuffi-
cienti. Motivi per parlarne ve ne sarebbero. Non e cer-
to necessario ripetere ai lettori di questa rivista i dati
sulla presenza di non autosufficienti e di familiari e ba-
danti impegnati ad assisterli, sull'inadeguatezza delle po-
litiche pubbliche, sui trend attesi di invecchiamento nel
futuro prossimo.

Il Governo Prodi ha introdotto il “Fondo per i non au-
tosufficienti”, con 100 milioni per quest'anno e 200 per
ognuno dei successivi due, di cui non & stato ancora de-
ciso I'utilizzo. Si tratta di una cifra simbolica rispetto a un
fabbisogno di almeno 2-2,5 miliardi di Euro (la maggior
parte delle stime scientifiche indicano cifre ben piu al-
te). In realta, finora la non autosufficienza € rimasta
esclusa dal dibattito politico e I'Esecutivo non ha anco-
ra manifestato le proprie intenzioni in merito. Il Gover-
no, pero, ha da tempo annunciato di voler riordinare le
politiche di welfare entro la primavera.

Il confronto politico di queste settimane lo pone davan-
ti a un bivio: costruire un progetto complessivo per una
societa che invecchia o continuare a concentrare l'at-
tenzione solo sulla previdenza? Vediamo gli scenari pos-
sibili.

Il primo scenario prevede lo sviluppo di un'azione ade-
guata ad affrontare le domande di intervento che emer-
gono con l'invecchiamento. In questo caso il Governo
inserira una riforma delle politiche per i non autosuffi-
cienti nel proprio pacchetto welfare. Le scelte su come
impiegare le risorse del Fondo gia finanziato costituiran-
no un tassello di un pit ampio disegno. La riforma do-
vrebbe riguardare l'insieme dei settori coinvolti: i servizi
sociali dei comuni, i servizi sociosanitari delle Asl, I'inden-
nita di accompagnamento di responsabilita dello Stato;
comprenderebbe un aumento della spesa pubblica fina-
lizzato al ripensamento delle politiche e dovrebbe af-
frontare i nodi del sistema: gli inadeguati diritti delle per-
sone non autosufficienti, 'eccessiva disomogeneita terri-
toriale nell'offerta, la debole collaborazione tra servizi

sociali e sanitari. Un intervento, dunque, che incrementi
le risorse, ampli i diritti, stabilisca poche e chiare regole
valide per tutti. Si coronerebbe cosi un decennio di pro-
poste avanzate da piu parti, basti ricordare la “Commis-
sione Onofri” (1997),1 sindacati dei pensionati, la Com-
missione Affari sociali della Camera.

Nello scenario alternativo, invece, il dibattito rimarra cir-
coscritto alla previdenza. Il Governo non definira una ri-
forma per i non autosufficienti e si limitera a decidere
come utilizzare le risorse del Fondo, le cui dimensioni
permetteranno al massimo alcune sperimentazioni. Si
manterra la medesima linea del precedente Esecutivo, il
quale non introdusse cambiamenti di rilievo. Il costante
invecchiamento continuera ad allargare il divario tra bi-
sogni e intervento pubblico.

All'estero, intanto, le riforme per i non autosufficienti si
susseguono da oltre un decennio. Il lungo elenco &
aperto dalla Germania (1995) e chiuso dalla Spagna, la
cui riforma & in vigore dallinizio dell'anno. Lesperienza
spagnola contiene messaggi utili per I'talia. Indica che
pure in Paesi dove le politiche per i non autosufficienti
sono tradizionalmente deboli si pud invertire la rotta.
Mostra che anche laddove queste politiche sono re-
sponsabilita per lo pit di Regioni e Comuni, come ¢ pu-
re in [talia, solo un robusto intervento statale puo fare
la differenza. Segnala che inizialmente non € necessario
disporre di tutte le risorse necessarie ma di un proget-
to. La Spagna prevede una crescita di spesa graduale nel
tempo, ma allinterno di un percorso definito e guidato
da obiettivi espliciti.

Il nodo della non autosufficienza, a ben vedere, riassume
in sé molte delle criticita dell'attuale dibattito politico. |l
difficile rapporto tra politica e realta: € arduo trovare un
bisogno per cui vi sia una maggiore distanza tra presen-
za nella societa e assenza nella politica. La famiglia, quel-
la concreta: la non autosufficienza & il principale impe-
gno di cura delle famiglie italiane, le donne in particola-
re. Il federalismo: I'attuale offerta di assistenza presenta
un fortissimo grado di eterogeneita tra le Regioni. La
diffusione delle badanti, infine, rimanda alle tematiche
migratorie. Tutto questo in un nodo che la primavera
chiarirg, se il governo vuole iniziare a scioglierlo.

Cristiano Gori
Istituto per la Ricerca Sociale di Milano
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Anziani non autosutficienti
e assegni di accompagnamento

Carla Facchini

Facolta di Sociologia, Universita degli Studi di Milano - Bicocca

differenza di altri Paesi, in Italia non esiste a li-

vello nazionale uno specifico assegno di cura

per gli anziani non autosufficienti; certo, specie
in alcune regioni (Da Roit, 2005), esistono assegni di
cura o voucher erogati dai Comuni come forme sosti-
tutive dell'assistenza domiciliare, ma ben difficimente
tali prestazioni possono essere considerate una solu-
zione universale al problema della non autosufficienza,
se non altro in quanto riguardano esclusivamente un
numero limitato di soggetti caratterizzati, di norma, ol-
tre che dalla non autosufficienza, da condizioni socio-
economiche molto problematiche.
Sebbene nel nostro Paese non esista un istituto parago-
nabile all'Assicurazione Sociale contro la Dipendenza pre-
sente nel sistema tedesco e in quello austriaco, o allA-
PA (Allocation Personnalisée d’Autonomie) francese (Pe-
saresi e Gori, 2005), esistono tuttavia diverse prestazio-
ni monetarie rivolte a soggetti le cui capacita di vivere
autonomamente sono compromesse in modo pid o
meno grave, sia a causa di fattori specifici quali cecita o
sordita, sia in quanto parzialmente o completamente in-
validi. Tali prestazioni, il cui importo dipende dalla gravi-
ta e dal tipo di invalidita riconosciuta!, sono erogate dal-
I'INPS e ammontano, attualmente, ad oltre due milioni.
In particolare, dal 1980 esiste una prestazione deno-
minata “assegno di accompagnamento” che viene ero-
gata ai soggetti dichiarati totalmente invalidi da un'ap-

posita commissione sanitaria, indipendentemente dalla
loro eta, dal reddito e dal fatto che essi vivano a do-
micilio o siano ricoverati in strutture residenziali. Tale
prestazione, originariamente rivolta agli adulti total-
mente inabili al lavoro, negli anni successivi € stata
estesa anche ai soggetti con oltre 65 anni, che attual-
mente ne costituiscono i principali fruitori.

Per delineare la rilevanza che tale Istituto ha per la po-
polazione anziana basta ricordare che nel 2005° i sog-
getti con 65 anni e piy, titolari di un assegno di accom-
pagnamento, risultavano quasi 880.000, pari al 72% del
totale degli oltre 1.220.000 anziani che ricevevano, a
vario titolo, erogazioni di invalidita dallINPS*, e al
41,5% di tutte le prestazioni di invalidita erogate da
questo Istituto.

Nonostante il numero consistente dei fruitori di que-
sta prestazione e la non irrisorieta della cifra corri-
sposta (450 euro mensili), poco si sa delle caratteri-
stiche dei soggetti coinvolti. Per tale motivo pud es-
sere interessante delineare il loro profilo verificando,
al contempo, come esso si sia modificato nel tempo
e come tale prestazione si intrecci con gli altri soste-
gni economici all'invalidita erogati dall'NPS. A tal fine
utilizzeremo alcune informazioni contenute nel data-
base di questo Istituto: tipo di prestazione erogata ed
anno del suo inizio; sesso ed eta del percettore; suo
eventuale decesso e data dello stesso®. Pur nella loro

I Limporto risulta minore per i sordo-muti e per gli invalidi parziali — mediamente 223 e 236 euro mensili —, mentre diventa piti consistente per gli inva-

lidi totali e per i ciechi — 444 e 447 euro mensili — (www.inps.it).

2 |.a prestazione non & perd erogata se i soggetti sono ricoverati gratuitamente in un istituto assistenziale.
3 Anno al quale risale il data-base messoci a disposizione dallINPS, utilizzato per le elaborazioni qui presentate.
*# e altre voci che per gli anziani assistiti hanno una qualche significativita statistica, riguardando dai 9.000 ai 40.000 casi, sono: invalidita parziale con accom-
Eagnamento; invalidita con pensione; invalidita con pensione e indennita; invalidita per cecita parziale.

Per quanto riguarda i decessi, occorre segnalare che solo di recente sono stati stipulati accordi tra I'TNPS ed alcune Regioni che prevedono una comu-
nicazione “automatica” degli stessi da parte degli Uffici Anagrafe; precedentemente, era invece compito specifico delle famiglie trasmettere tale informazio-
ne. E quindi possibile che, negli scorsi anni, possano essersi verificati scarti temporali tra la data del decesso del percettore e la sua comunicazione allINPS.
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sinteticita, tali informazioni consentono infatti di ben
delineare sia le caratteristiche di base dei percettori
delle diverse prestazioni, sia la loro evoluzione tem-
porale®.

IL PROFILO DEI PERCETTORI

Nel 2005, tra i quasi 880.000 soggetti con 65 anni e
piy, titolari di un assegno di accompagnamento, i 65-
74enni erano il 7,2%,1 75-84enni il 38,4%, gli 85-94en-
ni il 43,3%, gli ultra 95enni I'l 1%; decisamente elevato
era il tasso di femminilizzazione (72,5%).

Tabella | - Distribuzione percentuale per classi d'eta e sesso dei
percettori di assegno di accompagnamento.

Eta Uomini Donne Distribuzione %
in % in % totale
65-69 1,5 0,5 08
70-74 10,5 49 6,4
75-79 21,0 13,1 152
80-84 252 22,5 23,3
85-89 18,7 22,8 21,7
90-94 16,2 23,6 21,6
95-99 6, 10,7 9,4
[00 e + 08 1,9 [,6

Fonte: Nostra elaborazione dati INPS.

Se gia questi dati sulla distribuzione percentuale per
classi di eta di percettori mettono in rilievo la forte
relazione tra fruizione dell'assegno di accompagna-
mento ed eta molto elevata, ancor piu preciso & il
quadro che emerge se si calcola lo specifico tasso di
fruizione della popolazione di riferimento. Come
emerge dalla Tabella 2, tale tasso cresce infatti da cir-
ca il 2% di chi ha 65-74 anni, al 9,6% degli uomini e
al 12,6% delle donne per chi ha 80-84 anni, fino a
raggiungere il 21,4% e il 31,3% per chi ne ha 85-89 e
il 43,6% e il 62,1% per chi ha un’eta ancora piu ele-
vata.

QUADRO DI RIFERIMENTO POLITICO
AMMINISTRATIVO

Tabella 2 - Tasso di fruizione di assegno di accompagnamento, per
classi d'etd e sesso, sulla popolazione di riferimento.

Eta Uomini Donne Tasso di fruiz. %
in % in % totale
65-69 2.3 |,7 2,0
70-74 2,0 1,9 |9
75-79 5,1 58 56
80-84 9,6 12,6 1,5
85-89 214 31,3 282
90 e + 43,6 62, 574
65 anni e + 50 9.4 7.6

Fonte: Nostra elaborazione dati INPS. Il tasso € stato calcolato sulla po-
polazione residente all'l/1/2005 (Istat, 2005).

Questi dati ricalcano a grandi linee, sia pure con valo-
ri inferiori, quelli stimati dall'lstat (Istat, 2001) rispetto
alla percentuale di popolazione non autosufficiente
per sesso e classe di eta, confermando non solo come
al procedere dell'eta aumentino le condizioni di non-
autosufficienza, ma anche come tale processo sia par-
ticolarmente marcato per la popolazione femminile
(Facchini, 2001).

Rispetto alle stime dell'lstat si osserva un maggiore
scostamento nelle classi piu giovani, che tende ad at-
tenuarsi in quelle pit anziane. Questo puo essere de-
terminato anzitutto dalle modalita con cui I'lstat rileva
il dato sulla non autosufficienza, che conducono a sot-
todimensionarne I'entita proprio nelle classi di eta piu
elevate. | dati Istat, infatti, riguardano solo la popolazio-
ne che vive a domicilio e non quella istituzionalizzata;
poiché, come noto, specie nelle eta molto anziane i li-
velli di autosufficienza sono particolarmente compro-
messi proprio tra gli anziani ricoverati, il fenomeno
della non autosufficienza tende ad essere sottodimen-
sionato rispetto alla sua effettiva consistenza (Facchini,
2002)’. Nello stesso tempo, questi andamenti posso-
no suggerire una difforme selettivita da parte delle
commissioni valutatrici a seconda dell'eta del soggetto
richiedente. Si puo infatti ipotizzare una maggiore pro-

6 || data-base raccoglie le informazioni su tutte le prestazioni in vigore nel 1998, o attivate a partire da quellanno: contiene dunque anche le informazioni
relative a soggetti nel frattempo deceduti, e quindi inerenti prestazioni a non piu in vigore.
7 Inoltre occorre ricordare che il dato INPS rimanda ad una valutazione effettuata da un'apposita commissione medica, quello Istat invece rileva I'autoper-

cezione del soggetto intervistato.
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pensione a riconoscere linvalidita

totale in presenza di un'eta partico- 250,000
larmente elevata, in ragione di diver-
se motivazioni: sia in quanto si ritie-
ne tale elemento come problemati-
co "in sé”; sia perché si tiene conto
della maggiore fragilita familiare; sia,
infine, in considerazione della ten-
denziale riduzione della durata della
presa in carico e dellimproponibilita
della proposta di rimandare il caso
ad un successivo riesame.

Sebbene lassegno di accompagna-
mento possa essere erogato anche a
soggetti giovani o adulti che abbiano

200.000 -

150.000 —

100.000 —

50.000 —

Categoria INPS

— 8855, 8ccomp. anz.
- = fuite le altre

particolari problematicita, si deve tut-
tavia sottolineare che non solo ¢ de-
cisamente minoritaria la quota di an-
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Anno presa in carico

ziani titolari che hanno ricevuto que-
sta prestazione gia ad un'eta inferiore
a 65 anni®, ma anche che I'eta da cui
inizia la presa in carico tende ad esse-
re decisamente elevata: il 57,3% di chi ha ottenuto tale
prestazione aveva, al momento, almeno 80 anni.

Nonostante l'eta mediamente elevata al momento
della presa in carico, la durata della prestazione tende
a coprire un arco temporale non brevissimo: 4,5 anni
per i soggetti che nel frattempo sono deceduti, ma at-
torno ai 7 anni per i soggetti tuttora in vita. Questo
dato risulta di grande interesse in quanto sembra con-
fermare come non necessariamente, almeno nell’eta
anziana, cronicita e ancor pit livelli di autonomia mol-
to limitati si traducano in un forte incremento della
probabilita di morte (Pasqualini e Salvioli, 2000): certo,
gli anni di “durata” media della presa in carico sono in-
feriori alla speranza di vita degli ottantenni® — attual-
mente attorno agli otto anni (Istat, 2005) — ma non se
ne discostano nemmeno in modo significativo.

EVOLUZIONE NEGLI ANNI E LINEE DI TENDENZA

Consideriamo ora 'andamento temporale di tali pre-
stazioni: come evidenzia la Figura |, in questi decenni

Figura | - Prestazioni erogate.

il numero delle erogazioni attivate per la prima volta &
costantemente aumentato, passando dalle circa 5.000
dei primi anni '80, alle circa 40.000 dei primi anni '90,
alle oftre 200.000 degli ultimi anni. Tale incremento €
ancor piu significativo se raffrontato con quello molto
piu contenuto di tutte le altre indennita attivate, nello
stesso arco di tempo, dall'INPS. Il risultato & che, men-
tre nei primi anni '80 gli assegni di accompagnamento
costituivano circa il 15% del totale delle prestazioni di
sostegno all'invalidita erogate per la prima volta nel
corso dell'anno, negli ultimi anni essi ne costituiscono
circa il 70%.

Due le ipotesi che si possono formulare a riguardo. La
prima € che le commissioni valutatrici tendano sempre
piU a riconoscere come invalidita totali, economicamen-
te piu “vantaggiose' per i percettori, le invalidita parziali
o specifiche, col risultato che queste ultime vengono via
via “assorbite” nell'assegno di accompagnamento. La se-
conda ipotesi rimanda invece allo specifico incremento
di grandi anziani che si & verificato in questi due decen-
ni e alla conseguente diffusione di condizioni di non au-
tosufficienza totale (Genuini et al, 2005). Owiamente,

8 Una precisazione metodologica: poiché I'NPS differenzia non solo per tipo di prestazione, ma anche a seconda dell'etd dei titolari, chi riceve questo as-
segno in eta giovane o adulta viene collocato nella categoria che abbiamo considerato solo al compimento del 65esimo anno.
? 1l confronto & stato fatto con gli ottantenni, dato che l'eta media dei percettori dellassegno di accompagnamento &, al momento della presa in carico,

attorno agli 80 anni.
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anni e il 22,7% ne aveva meno di 70,

attualmente si & passati rispettiva-
mente al 43,5% dei percettori con
almeno 85 anni e al 3,7% dei percet-
tori con meno di 70 anni.

Certo, questi dati possono anche se-
gnalare una progressiva posticipazio-
ne dell'eta in cui si diventa non auto-
sufficienti e si richiede tale prestazio-
ne, ma sembrano comunque invalida-
re un'ipotesi che riconduca l'espan-
sione di tali assegni ad un progressivo
“lassismo”’ delle commissioni valuta-
trici, per suffragare invece l'ipotesi che
l'aumento di queste prestazioni sia ri-

l’ l’ I
%Y

Anno presa in carico

%, %, %, b G T T, T, Y, %, b, %, Y, Y,

conducibile ad una progressiva esten-
sione di situazioni di invalidita totale
legate allo specifico incremento di

Figura 2 - Eta media alla presa in carico.

noi non disponiamo di dati che possano pienamente
corroborare la prima piuttosto che la seconda ipotesi;
disponiamo pero dei dati relativi all'evoluzione nel tem-
po dell'eta dei soggetti al momento della presa in cari-
o, dati che indicano un suo progressivo incremento:
75,3 anni nel 1990: 80 anni nel 1995: 81,4 anni nel 1995;
81,6 nel 2000; 83,1 nel 2005.

Detto altrimenti: se nel 1990, al momento della presa
in carico, solo il 12,5% dei percettori aveva almeno 85

Tabella 3 - Classi d’eta in relazione all'anno della presa in carico.

grandi anziani in atto.

UN SOSTEGNO CRUCIALE, MA IN QUALE PROSPETTIVA?

Nel loro complesso, questi dati ben evidenziano il
ruolo cruciale che gli assegni di accompagnamento
hanno per l'assistenza agli anziani non autosufficienti
sia in termini di utenza coinvolta che in termini di ri-
sorse impiegate. Per quanto riguarda l'utenza, il 7%
degli ultrasessantacinquenni che usufruisce di questa
prestazione deve infatti essere confrontato con tassi

Eta 1990 1995 2000 2004 2005 Media %
in % in % in % in % in %
< 69 259 10,9 6,6 A4l 38 10,7
70-74 14,7 14,0 12,3 99 10,2 12,7
75-79 25,5 15,6 20,2 18,1 16,8 19,3
80-84 214 28,2 19,6 27,8 26,7 22,8
85-89 10,0 21,7 259 19,5 19,9 21,1
90-94 23 83 12,8 16,5 17,5 [,
95-99 0,2 1,2 24 35 4,7 2,1
100 e + 0,0 0l 0,2 03 0,4 0,2

Fonte: Nostra elaborazione dati INPS.
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di utilizzo attorno al 2%, sia per il ricovero in struttu-
re assistenziali, che per quello relativo all'assistenza
domiciliare. Per quanto riguarda invece lincidenza
sulla spesa pubblica, le risorse destinate annualmente
a tale prestazione — circa 5 miliardi di euro — devo-
no essere rapportate a quelle erogate per i servizi
socio-assistenziali a livello regionale e comunale a fa-
vore degli anziani non autosufficienti — stimabili attor-
no a |,3 miliardi di euro — (Da Roit, 2006), e a quel-
le destinate alle attivita socio-sanitarie finanziate dal-
le regioni — circa 2,9 miliardi di euro — (Mesini e
Gambino, 2006).

Nonostante tali prestazioni siano cosi considerevoli
nel sistema delle politiche sociali, non sembrano pero
in grado di garantire una efficace copertura per gli an-
ziani non autosufficienti. Anzitutto, | tassi di fruizione
fanno intravedere che rimane comunque “‘scoperta”
non solo la grande maggioranza di anziani che, pur
mantenendo una qualche autonomia, ha comunque
necessita di sostegno e di cure assistenziali, ma anche
una quota non piccola di anziani totalmente non auto-
sufficienti (Guaita, 2000); inoltre importo ricevuto,
pur essendo economicamente significativo, difficilmen-
te & in grado di coprire I'insieme dei bisogni assisten-
ziali dei soggetti ai quali € erogato, la cui totale non au-
tosufficienza rende necessarie assistenza e cure conti-
nuative'”.

Nello stesso tempo, la rilevanza che questa prestazio-
ne ha per i soggetti non autosufficienti pone problemi
non secondari per l'insieme delle politiche sociali.

In primo luogo, lindennita di accompagnamento e
erogata a livello nazionale e non sono previsti raccor-
di con i livelli istituzionali locali — Regioni e Comuni —
che sono invece designati dall'attuale legge di riordino
del sistema socio-assistenziale (L. 328 del 2000) come
soggetti chiave del sistema delle politiche sociali (Fer-
rario, 2003).

In secondo luogo, il fatto che la prestazione consista in
una erogazione monetaria che puo essere utilizzata
dall'anziano e dalla sua famiglia senza vincoli di destina-
zione, si € tradotta in un modello di Welfare come
quello italiano, caratterizzato non solo da una mode-
sta presenza di servizi sociali pubblici, ma anche da una
ridotta presenza di agenzie private, profit o non-profit,
erogatrici di servizi assistenziali, in un rafforzamento
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del ruolo di cura assegnato alle famiglie (Trifiletti, 1999;
Facchini, 2005).

Se fino a un decennio fa, e tuttora per i ceti meno ab-
bienti, questa tendenza ha comportato un'intensifica-
zione del carico lavorativo familiare, successivamente,
specie nei ceti medi, ha invece concorso a determina-
re un progressivo “‘slittamento” verso il ricorso al lavo-
ro svolto da immigrati, e soprattutto da immigrate
(Gori e Da Roit, 2002). Il fenomeno delle badanti ap-
pare, da questo punto di vista, fortemente connesso
allintreccio tra diffusione di una disponibilita economi-
ca degli anziani e delle loro famiglie, ridotta presenza
di servizi sociali, incremento del tasso di occupazione
femminile, mutamenti dei modelli di identita e ridi-
mensionamento dei valori improntati alla doverosita
(Lipovetsky, 1992), oltre che alla larga diffusione e al-
I'accettazione sociale di lavoro “irregolare” e non tute-
lato (Bettio et al,, 2006).

Anche questi dati insomma, pur ridimensionando I'm-
magine, spesso presente nel dibattito pubblico, di una
complessiva “mancanza’” nel nostro Paese di un soste-
gno pubblico per la non autosufficienza, suggeriscono
la necessita di riassetto del sistema assistenziale e I'op-
portunita di una legislazione che affronti in modo or-
ganico il tema della non autosufficienza e delle cure ad
essa connesse.

In particolare, pongono l'esigenza di una legislazione
che entri nel merito del modello assistenziale implici-
to in erogazioni meramente economiche. Un modello
che certamente ha delle ripercussioni positive sulla
domiciliarita degli anziani (costituendo, probabilmente,
uno dei fattori pit rilevanti che si frappongono, attual-
mente, alla istituzionalizzazione degli anziani), ma che
non necessariamente si traduce in prestazioni di qua-
lita per i soggetti non autosufficienti e che, nel contem-
po, pone il problema, per le situazioni economicamen-
te fragili, di un pesante addensamento delle responsa-
bilita familiari, specificamente femminili.
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I.a demenza e la morte

Antonio Guaita

Istituto Geriatrico “C. Golgi” di Abbiategrasso

“Anche il malato inguaribile diviene oggetto
delle cure mediche, perlomeno nel momento
in cui la coscienza professionale raggiunge
la piena maturita...”

Hans Georg Gadamer

INTRODUZIONE

a demenza € una malattia mortale che arriva ad

essere la quarta causa di morte per gli ultra set-

tantenni, eppure vi sono molte difficolta ad ac-
cettarla come tale sia da parte dei familiari che delle
organizzazioni. In questo articolo passeremo in rasse-
gna sia le barriere culturali che le difficolta organizzati-
ve riscontrate nei luoghi della cura nell'aiutare queste
persone e le loro famiglie ad affrontare serenamente
l'ultima parte della vita.
Imodo e il luogo della vita e della morte delle perso-
ne con demenza testimoniano della difficolta di convi-
venza con la malattia, pit di quel che accade ad esem-
pio per una malato di malattia grave e a prognosi in-
fausta come il malato di tumore maligno (Mitchell et
al, 2005). Secondo uno studio statunitense, infatti, la
morte lontano da casa o nelle residenze € quasi tre
volte piu frequente per le persone con demenza ri-

spetto ai malati di tumore (Tab. |). Quindi sia la casa,
che l'ospedale, che soprattutto la RSA, devono con-
frontarsi con la demenza come malattia terminale.

LE BARRIERE ALLA VISIONE DELLA DEMENZA
COME MALATTIA TERMINALE

Di fronte ad una diagnosi terribile e difficile da accet-
tare come la diagnosi di demenza, certamente la rea-
zione dei familiari &€ negativa e le difficolta del medico
sono molte; ma in questi pensieri predominano pit la
paura e le difficolta legate all'assistenza immediata, che

il fatto che si & di fronte ad una patologia a prognosi

infausta. La demenza non viene considerata una malat-

tia mortale rispetto, ad esempio, a quanto avviene per
la diagnosi di cancro.Vi sono, infatti, alcuni elementi che
portano a non vederla come malattia terminale (Sachs

et al, 2004):

[ Molti medici pensano che predispone solamente,
ma non € causa di morte (lo si vede anche nei cer-
tificati, in cui compare come causa ufficiale solo dal
1994).

U Presenta una traiettoria non lineare di declino per
cui si sperimentano aggravamenti fisici, ma anche
recuperi di salute fisica (vedi, ad esempio, le ripetu-
te infezioni acute, da cui si guarisce).

Tabella | - Valori percentudli della distribuzione del luogo di morte per malati di demenza, e malati di tumore, a confronto con gii altri malati.

Luoghi della cura Morti per demenze

Morti per tumori Morti per altre malattie

in % in % in %
Ospedale 15,6 354 52,2
Nursing Home 67,0 20,6 28
Casa 12,7 378 |7
Altrove 4,7 6,2 2,8
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0 Dura molto: la demenza di Alzheimer; se si esclude
la mortalita precoce, dura 8-10 anni in media. E un
tempo troppo lungo per considerarlo di per sé una
fase pre mortale, che viene cosi a riguardare solo
una fase specifica della storia naturale della malattia.

U Vi é carenza di predittori affidabili della prognosi di
soprawvivenza: poiché la malattia non & di per sé, dal
primo momento, il fattore di gravita mortale, si
avrebbe bisogno di marcatori biologici chiari che in-
dichino che si & entrati in una fase di gravita termi-
nale.

Per owviare a questo problema sono stati proposti de-
gli indicatori che potessero segnalare l'avvenuto pas-
saggio ad una fase terminale. Ad esempio, il National
Hospice Organization proponeva come possibili indica-
tori per i malati di demenza:
U dipendenza funzionale;
U ospedalizzazioni ripetute;
U perdita del 10% di peso nell'ultimo periodo.
In realta, ad una analisi applicativa si & visto che la loro
affidabilita € modesta e la variabilita resta troppo gran-
de (Christakis e Escarce, 1996). Autori italiani e ameri-
cani, basandosi sui dati di 9.264 pazienti con piu di 65
anni e con diagnosi di Alzheimer nuovi ammessi alle
Nursing Homes, individuavano i seguenti fattori associa-
ti alla mortalita, indipendentemente dalla gravita della
demenza (viene indicato tra parentesi il rischio relati-
vo di mortalita): eta 85 anni (1,83); sesso maschile
(1,81); limitazione funzionale (1,45); malnutrizione
(1,31); ulcere da decubito (1,24); diabete mellito
(1,32); malattie cardiovascolari (1,22); mentre non si €
trovato aumento di rischio di mortalita per disturbi
comportamentali, afasia, malattia di Parkinson (Gam-
bassi et al,, 1999). Pur essendo un lavoro interessante
e rigoroso, dai dati emerge che la maggior previsione
di rischio di morte sia affidata all'eta e al sesso maschi-
le, come gia per la popolazione generale.
Piu recentemente, basandosi su un ampio studio re-
trospettivo della mortalita delle persone con demen-
za nelle Nursing Homes di New York e del Michigan, &
stato pubblicato un articolo sullo stesso tema che ten-
ta una quantificazione dei predittori che diano origine
ad un punteggio cumulativo di previsione (Mitchell et
al, 2004), (Tabb. 2a e 2b).

Vi sono anche altre considerazioni da fare in merito al-

la barriera culturale esistente per considerare il mala-

to di demenza come un malato terminale. Nel cancro
avanzato spesso le terapie rianimative o antibiotiche
non hanno efficacia, mentre nel malato di demenza

ASPETTI CLINICO ASSISTENZIALI

Tabella 2a - Fattori di rischio e relativo punteggio di rischio relativo
di mortalita.

Rischio relativo
di mortalita

Fattori di rischio

ADL 1,9
Sesso maschile 1,9
Cancro 1,7
Scompenso di cuore 1,6
O, terapia 1,6
Dispnea [,6
Condizioni mediche instabili [,6
Incontinenza alvo [,6
Confinati a letto 1,6
+ di 85 anni I4
Non sveglio la maggior parte del giorno [,4

Tabella 2b - Punteggio dato dalla somma dei fattori di rischio e per-
centuale della capacita di previsione della mortalita, che ha un valore
di predizione della mortalita migliore della sola perdita funzionale.

Rischio
di mortalita

Punteggio prognostico
di mortalita

0 89
o2 10,8
3405 232
6708 40,4
9,100 I'l 57
> 12 70

possono essere decisive e comungue sono in grado di
incidere sulla sopravvivenza. Nello scompenso di cuo-
re avanzato, che non risponde ai comuni trattamenti,
gli interventi efficaci da attuare eventualmente in que-
sto stadio sono molto invasivi, di alta tecnologia e di
esito incerto (cateterismi, contropulsatori, ventilatori
fino al trapianto) e quindi implicano una disponibilita di
mezzi medici difficile da avere e che certamente nella
maggior parte dei casi non dipende dalla decisione
della famiglia.

Nella demenza avanzata, invece, sono spesso efficaci
terapie di base come antibiotici e nutrizione artificiale,
che appaiono poco costose e faciimente gestibili an-
che in ambienti non tecnologicamente avanzati, ed ¢
quindi piu difficile rinunciarvi per adottare un criterio
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del tutto palliativo. Non & tema di questo articolo oc-
cuparsi degli aspetti etici legati alle decisioni in fase ter-
minale per la demenza, ma certamente per chi e tutor
cambia l'investimento emotivo nel prendere la decisio-
ne di adottare un trattamento solo palliativo in man-
canza di testamento biologico rispetto ad interventi
invasivi o altamente tecnologici.

LA MORTE A CASA DELLA PERSONA CON DEMENZA

Certamente il luogo naturale della morte, come della
vita, € la propria casa, come dice Gibran, “la casa € |l
tuo corpo pit grande”. Ma occorre anche analizzare
se i servizi di assistenza alla persona e alla famiglia han-
no una qualche efficacia al domicilio nella fase termi-
nale della demenza. Il quadro clinico funzionale di que-
ste fasi, infatti, non € semplice, e anche gli studi presen-
tano difficolta notevoli. Studiando 91 deceduti duran-
te uno studio longitudinale di | | anni sui malati di de-
menza, diagnosi confermata con autopsia, si € rilevato
che dei deceduti a domicilio comunque il 76% era sta-
to ricoverato in residenza per una media di |8 mesi su
8,5 anni di malattia. Prima di morire, di questi: il 35%
non camminava, il 58% si alimentava con difficolta, il
73% era incontinente, il 58% € morto in uno stato di
grave debilitazione associato alla demenza (Keene et
al, 2001). In generale il livello di gravita dei sintomi di
chi viene ricoverato e muore in una residenza risulta
maggiore rispetto a chi muore a domicilio: il controllo
efficace del dolore e dei sintomi psichiatrici aumenta la
probabilita di stare a casa fino alla fine (Volicer et al,
2003). Da ricordare, inoltre, che nella cura a casa vi €
un malato nascosto, il care giver. | familiari/caregiver di
persone con demenza grave sperimentano infatti un
aumento del 63% di mortalita (Schulz e Beach, 1999).
Inoltre, chi si occupa in modo continuo di un malato
di demenza, rispetto a chi segue altre disabilita, presen-
ta un maggior impegno fisico e psichico, tanto che ri-
sultano piu alte le ore di assistenza, le ore di lavoro
perse, lo stress psichico, lo stress fisico, le malattie fisi-
che e psichiche (Ory et al, 1999).

LA MORTE IN OSPEDALE DELLA PERSONA
CON DEMENZA

Abbiamo visto che una quota minoritaria, ma non irri-
levante di affetti da demenza, pari al 15,6%, muore in
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ospedale; certamente |'ospedale, per una serie di con-
siderazioni ben note, non ¢ il luogo pit adatto per una
persona con demenza, specie se affetta da disturbi del
comportamento, benché nei reparti dove pit spesso
si trovano (come le ortopedie) sarebbe certamente
possibile migliorare gli attuali risultati (Stenvall et al,
2006). Oggi sappiamo che delle persone con demen-
za il 73%, dopo il ricovero, peggiora in mobilita, trasfe-
rimenti, continenza, alimentazione; il 44% degli invii al
dipartimento di emergenza e il 45% dei ricoveri ospe-
dalieri sono inappropriati (Saliba et al, 2000); la mor-
talita a 6 settimane ¢ per gli ospedalizzati del 39,5% e
per i non non-ospedalizzati del 18,7% (Thompson et
al, 1997),in pazienti con condizioni cliniche confronta-
bili.

Latteggiamento di cura in ospedale delle persone af-
fette da demenza € stato confrontato con quello dei
malati di cancro, avendo riscontrato spesso, in entram-
bi, interventi non palliativi anche nelle fasi premortali.
Per i malati di cancro vi era soprattutto eccesso di esa-
mi diagnostici; per | malati di demenza eccesso di nu-
trizione artificiale; antibiotici e rianimazione, spesso
inappropriati, erano applicati ad entrambi (Ahronheim
et al, 1996).

In uno studio su 71 ricoverati con demenza in ospe-
dale, seguiti per 38 giorni e valutati con uno strumen-
to osservativo di stress e sofferenza (irrequietezza, pia-
ghe da decubito, instabilita clinica) si € visto un aumen-
to di sofferenza nelle ultime tre settimane di vita ri-
spetto allammissione (Aminoff e Adunsky, 2004).

Ma l'ospedalizzazione rappresenta un evento negati-
vo anche per il coniuge. Analizzando la mortalita a |
anno di 518240 coppie in cui un coniuge veniva
ospedalizzato, si € trovato un +21% per il marito
quando la moglie era stata ospedalizzata, e un +17%
per la moglie in caso di ospedalizzazione del marito.
Fra i fattori piu significativi vi era la demenza: +22%
per la moglie, + 28% per il marito (altri fattori erano:
polmonite, malattie ischemiche cardiache, scompen-
so di cuore, stroke, BPCO) (Christakis e Allison,
2006).

Confrontando I'hospice, come sede di cure terminali,
con il domicilio, € emerso che il provenire dall'ospeda-
le aumenta di 6 volte la probabilita di usare I'hospice;
lo stato cognitivo gravemente compromesso agisce
come fattore favorente il ricovero e vi € minor proba-
bilita, anche per i malati di demenza, di morire a casa
se aumenta la presenza di hospice con degenza, e se il
livello di sofferenza ¢ piu alto (Miller et al, 2003).
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LA MORTE IN RSA DELLA PERSONA CON DEMENZA

In generale, anche se la RSA ¢ il luogo piu frequente
di morte per le persone con demenza, il livello quali-
tativo delle cure in fase terminale in essa riscontrato e
giudicato non ottimale. Ad esempio, verificando gli ul-
timi 120 giorni trascorsi in RSA da anziani con e sen-
za demenza (studio retrospettivo su dati MDS), solo
per I'l 1% era stata percepita una riduzione dell'aspet-
tativa di vita; nei dementi, inoltre, erano stati praticati
molti piu interventi non palliativi, rispetto ai non de-
menti, relativamente a (viene indicato tra parentes
'ODD RATIO): alimentazione artificiale (2,21), esami
di laboratorio (2,53), contenzione (1,79) (Mitchell et
al, 2004).

In uno studio sulla cura negli ultimi giorni di vita in 16
residenze olandesi i ricercatori rilevarono buona cura
fisica, ma carente attenzione psicologica e spirituale, ol-
tre all'inadeguatezza per le demenze gravi delle scale
di sofferenza derivate dai malati neoplastici (Brandt et
al,, 2005). Ancora, in uno studio in 5 strutture canade-
si per 185 deceduti, condotto per valutare i sintomi e
gli interventi nelle ultime 48 ore di vita, emerse che
per i malati di demenza la dispnea era stato il sintomo
principale, seguito dal dolore (pain); di questi ben il 23%
non era stato trattato per la dispnea, gli oppiodi era-
no stati usati solo nel 27% dei dispnoici, mentre il 95%
del dolore veniva trattato, abbastanza adeguatamente,
con analgesici; il delirium, infine, fu trattato nel 38% dei
casi, ma senza uso di farmaci antidopaminergici. Oltre
a questo, la relazione con i parenti e la comunicazione
con altri membri del team medico era a carico dei so-
li infermieri (Hall et al, 2002). Per quanto riguarda la
gestione del lutto da parte dei familiari, essa non &, ge-
neralmente, adeguata poiché non tiene conto di quan-
to il lutto per un parente affetto da demenza sia diver-
so da elaborare rispetto al lutto per un parente affet-
to da cancro: ad esempio, il paziente con demenza
non comunica e non riconosce i familiari; vi & dunque,
un lutto che deriva da una perdita funzionale che pre-
cede il lutto vero e proprio ed elimina gli elementi di
gratificazione e partecipazione affettiva (Murphy et al,,
1997). Nonostante questo, il ricovero in RSA del mo-
rente affetto da demenza garantisce la continuita del-
la cura, con un evidente guadagno nel non ospedaliz-
zare il paziente e nel curare anche le intercorrenze nel
luogo di residenza; in questo modo si riduce l'inciden-
za del delirium e si contiene lo stress dei parenti (Me-
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zey et al, 2002), tanto piu che in altri setting di cura,
come I'hospice, le cure non si sono dimostrate miglio-
ri; a fare la differenza, piuttosto, € la presenza di medi-
ci capaci di guidare una cura di tipo palliativo (Miller et
al, 2004). La cura del morente affetto da demenza in
RSA rappresenta, quindi, un terreno fondamentale di
miglioramento della qualita nelle cure come, ad esem-
pio, la stesura e I'applicazione di linee guida infermieri-
stiche specifiche hanno prodotto importanti risultati
anche sul piano degli indicatori medico terapeutici,
portando ad una riduzione dell'uso degli antibiotici e
ad un aumento dell'uso di oppiacei (Lloyd e Payne,
2002).

IN CONCLUSIONE: CHE FARE?

Il suggerimento proposto & quello di adottare una poli-
tica di cure palliative non incentrate solo sul dolore, ma
che guardi alla sofferenza complessiva del malato e del-
la famiglia sostituendo le cure sottratte con una atten-
zione ancora maggiore ai sintomi e alla espressione par-
ticolare che essi hanno nel malato demente grave; il lin-
guaggio del comportamento e le espressioni di emoti-
vita negativa sono comunicazioni preziose per reindiriz-
zare non solo gli strumenti terapeutici in senso medico,
ma tutto il contesto di cura. Lo spazio fisico si riduce al-
la stanza e al letto, e in tali luoghi si devono riassumere
i linguaggi vitali che suggeriscano tranquillita e benesse-
re come profumi e musiche gradevoli, illuminazione
adeguata, oggetti cari, animali da compagnia. Le attivita
del quotidiano devono essere sempre piu indirizzate a
trasformare le incombenze assistenziali in momenti di
relax che regalino sensazioni piacevoli: l'igiene, ad esem-
pio, usando i materiali adatti si puo trasformare in una
morbida carezza; i movimenti per prevenire le retrazio-
ni muscolari in massaggi rilassanti; i vestiti possono esse-
re scelti in tessuti morbidi e piacevoli da indossare, e
adattati per essere facili da mettere e togliere. | familia-
ri vanno sostenuti nell'elaborare il lutto prima ancora
della morte del congiunto, incoraggiandoli a mostrare
album di foto di quando la persona cara era valida cosi
da rievocare momenti piacevoli della trascorsa esisten-
za. La morte della persona con demenza awiene dopo
una serie di perdite, vere e proprie mini morti quotidia-
ne, che gia mettono a dura prova lo stato emotivo dei
familiari. | servizi di cura per i dementi devono, dunque,
ancora di piu capire il valore di cio che aiuta a vivere,
molto pit di cid che impedisce di morire.
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MATERIALI DI LAVORO

La cura e l'assistenza dei pazienti
affetti da demenza: aspetti etici

Edoardo Manzoni

Istituto Palazzolo di Bergamo

INTRODUZIONE

a cura e l'assistenza, quali archetipi antropologi-

ci del vivere, hanno un valore etico e deontolo-

gico a prescindere dalle persone a cui si rivolgo-
no: non esiste, infatti, un significato etico dell'interven-
to curativo o assistenziale diverso verso le persone af-
fette da qualsivoglia forma di demenza. Letica della cu-
ra e dell'assistenza trova significato nel rapporto esi-
stente tra due persone, indipendentemente dal loro li-
mite, anzi, proprio per l'essere persona definito dal li-
mite stesso. Se l'assistenza, come afferma Orem
(Orem, 1992), € lo sforzo creativo di un uomo di aiuta-
re un altro uomo, con la premessa che il primo sogget-
to possiede conoscenze e abilita per poterlo fare, pa-
re evidente che il significato etico dell'essere in relazio-
ne curante ed assistenziale muove non da una condi-
zione di dipendenza o di classificazione patologica ma
dall'appartenere alla avventura umana.
Secondo la prevalente scuola filosofica moderna che
ha messo a fuoco il concetto di persona, la scuola fran-
cese del personalismo sociale, ciascun uomo €& carat-
terizzato da unicita, irripetibilita, insondabilita ed autofi-
nalizzazione (Toso et al,, 2005). Queste caratteristiche,
costitutive della persona stessa anche nella condizione
di massima compromissione cognitiva, sono il senso di
ogni atteggiamento etico.Va anche detto, nel contem-
po, che una attenzione particolare di protezione
deontologica verso le persone piu deboli, una partico-
lare protezione che discende dal concetto di profes-
sione nell'ambito sanitario, € opportuna e necessaria.
La preoccupazione della sicurezza dell'altro — dell'alte-
rita rispetto al professionista — & fondamento ed im-
perativo primo di ogni attivita professionale; senza ta-
le concreta e normata preoccupazione non sarebbe

nemmeno possibile utilizzare il termine di professione.
Ma la storia, nelle sue dimensioni temporo-spaziali, ci
ha portato verso altri orizzonti, e non da oggi ma sin
dagli albori della nascita delle professioni sanitarie: co-
me non ricordare il monito ippocratico di non nuoce-
re, anzitutto. Tutte le professioni sanitarie celebrano in
modo altisonante il proprio ideale di servizio nei codi-
ci deontologici; la difficolta a realizzare la volonta eti-
co-disciplinare trova fondamento in due ragioni:

— la conoscenza non € di per sé svelata, ma svelabile,
e il concetto di errore € insito nell'evoluzione della
conoscenza medesima;

— il tempo e la storia hanno spesso, naturalmente, so-
spinto le professioni a migrare il proprio centro di
interesse dall'altro al sé. Il caposaldo deontologico
dell'anteporre al proprio interesse quello dell'assistito
ha subito condizionamenti storici, ambientali e, per-
ché no, di costruzione disciplinare.

La relazione assistenziale e curante con le persone af-

fette da demenza abbisogna di linguaggi nuovi, di com-

prensioni originali, di luoghi di incontro mai frequenta-
ti, anche dal punto di vista etico. La demenza e duro
terreno di prova per il concetto di responsabilita etica
poiché gioca la sua partita entro la quotidianita terri-
bile del venir sempre meno presenti a se stessi. Pro-

prio nella quotidianita, luogo di cura e assistenza, si vi-

ve il fragile e precario equilibrio tra rischio di abitudi-

ne e bisogno di novita, e il tutto muove dalla conside-
razione dell'alterita.

’
LALTRO COME LUOGO DI SENSO

Assistere (dal latino ad sistere, stare vicino) identifica il
comportamento assolutamente naturale delluomo
che sta vicino all'altro uomo. Loperatore della salute €
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colui che ha compreso il diritto ed il dovere della re-
sponsabilita verso l'altro, & colui che si fa carico dell'al-
tro poiché ha compreso che il suo vivere € completo
solo se si lascia contaminare dallaltro. Il nucleo centra-
le problematico dell'attivita professionale infermieristi-
ca € quindi l'alterita. Gli uomini e le donne sono fra lo-
ro tanto uguali quanto diversi ma, come ha precisato
Bobbio, in che cosa siano essi uguali e in che cosa sia-
no essi diversi varia secondo i tempi, i luoghi, le ideo-
logie, le concezioni del mondo. Il problema non sta
quindi nella percezione di una differenza di fatto, o di
una diseguaglianza nei principi, ma bensi risiede nelle
discriminazioni che da queste possono derivare. Se-
condo Bobbio il contrario dell'uguaglianza & la dise-
guaglianza, non la differenza. Piu precisamente, occor-
re distinguere I'uguaglianza come principio o come re-
gola, dall'uguaglianza come fatto. La differenza & il con-
trario dell'uguaglianza come fatto: se due cose sono
differenti non sono uguali; ma rispetto all'uguaglianza
come principio o come regola, ad esempio per un le-
gislatore, il contrario dell'uguaglianza non ¢ la differen-
za, ma la disuguaglianza” (Bobbio, 1994). Loperatore
sanitario, tanto piu di fronte alle persone affette da de-
menza, nel suo agire quotidiano si trova di fronte ad
una grave contingenza: adattare ['intervento umano al-
la particolarita di ogni essere umano. Proprio cosi: I'al-
terita € un problema. Come ogni questione concet-
tuale o di prassi, puo essere vista da molte angolazio-
ni e risultare, nel contempo, quale problematica cultu-
rale o quale ricchezza inesauribile sia della societa, che
delle discipline. Ci piace pensare l'alterita come pro-
blema, controversia, poiché essa rappresenta il punto
interrogativo di fondo di tutto l'agire professionale.
Lammissione della alterita culturale della persona de-
stinataria dell'assistenza e della cura non € una affer-
mazione sui generis, opzionale ed accessoria all'assi-
stenza stessa; al contrario, € una affermazione pregiu-
diziale ad ogni discorso sull'assistenza e sul significato
dellidentita professionale (Manara, 1995). Secondo
Castellazzi, lo straniero abita inesorabilmente in noi.
Esso ¢ la faccia nascosta e perturbante della nostra
identita, € il nostro rimosso che irrompe nella coscien-
za e che squilibra e di cui vorremmo disfarci. Stante
una simile situazione, l'unica strada da percorrere, per
non essere travolti dal pensiero prevenuto verso l'al-
terita, € quella di riconoscere che siamo stranieri a noi
stessi e che ci € comunque difficile accettare la nostra
estraneita. Solo tenendo presente questo punto di
partenza possiamo tentare di vivere correttamente
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con gli altri (Castellazzi, 1991). E necessario studiare e
considerare l'alterita culturale per distinguere il mio dal
suo: con il mio si intendono le modalita di espressione
delle componenti psicologiche e socio-culturali del bi-
sogno, nonché le possibilita e le modalita di soddisfa-
cimento dello stesso da parte delloperatore come
persona; con il suo si intende il medesimo atteggia-
mento visto dagli occhi della persona anziana.Volendo
credere la persona come uomo delle scelte, va sottoli-
neato come il professionista debba attendere ad un la-
voro continuo e progressivo nel tentativo di sempre
meglio chiarire il proprio vivere; il tutto al fine ultimo
di distinguerlo sempre maggiormente da quello dell'al-
tro, in un processo che va a rafforzare la sua identita e
la sua adesione all'ideale di servizio. Appare necessario
quindi far diventare l'alterita un problema legato alla
responsabilita verso laltro, non affrontabile con la
semplice tolleranza ma andando verso la comprensio-
ne dell'altro; tale atteggiamento rappresenta uno dei
problemi ermeneutici piu affascinanti del nostro tem-
po e, come tale — proprio perché l'assistenza tratta
della salute dell'altro — non puo restare indifferente al
professionista che si mette al servizio di una persona
affetta da demenza. La responsabilita verso l'altro non
€ quindi solo un atteggiamento da assumere per i mo-
menti in cui si esercita la professione, ma una vera e
propria scelta di vita. Una scelta in cui giocare la vita
stessa. Il fondamento etico della cura e dell'assistenza
sta tutto nell'aver scelto di essere responsabili dell'al-
tro.

LA RESPONSABILITA VERSO LALTRO. DAL PER AL TRA

Niente € pit problematico nella nostra epoca, credo,
del nostro atteggiamento verso il mondo e verso l'uo-
mo, soprattutto se anziano e incapace (in una capaci-
ta umana del tutto definibile come “utilitaristica™). |l
mondo e le persone che lo abitano non sono la stes-
sa cosa. Il mondo sta tra le persone, e questo “tra” —
molto di pid, contrariamente a quanto si pensa, degli
esseri umani o delluomo — ¢ oggi oggetto della mas-
sima preoccupazione. Un numero sempre crescente
di persone nei Paesi occidentali, che dal declino del
mondo antico hanno innalzato la liberta dalla politica
a liberta fondamentale, fanno uso di questa liberta ri-
tirandosi dal mondo e dagli obblighi nei suoi confron-
ti. Ognuno di questi ritiri € perdita di assistenza e cura
verso |'altro: cio che va perduto € lo specifico, e perlo-
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piU insostituibile, tra che avrebbe dovuto formarsi tra
quell'individuo e i suoi simili.Viviamo tempi bui, per dir-
la con Brecht. Sono in crisi tutti i parametri di riferi-
mento, ideologici e sociali; € persino in crisi una termi-
nologia e tutto viene tacciato come post (post moder-
no, post industriale). Persino nellambito della cura e
della assistenza — pensieri tanto antichi e fondati — si
legge un luogo di oscurita: i modelli di riferimento so-
no persi; lo stesso concetto di umanita e di fraternita
che per molti secoli ha giustificato 'azione comporta-
mentale dello stare-vicino mostra segni di cedimento;
I'assistenza e la cura non sembrano piu appartenere
alla res pubblica. Anche i recenti provvedimenti legisla-
tivi — quale segno di una sensibilita collettiva — allonta-
nano il significato politico di tali significati del vivere. I
trasferimento, nella sfera privata, dei significati della as-
sistenza e della cura ha portato ad un impoverimento
sociale su cui ciascuno € chiamato a riflettere. Assiste-
re € invece una dimensione politica, poiché politica &
I'umanita che la caratterizza.

La vicinanza tra curante e curato, per quanto compe-
tente, rimane “inumana’, in un senso del tutto lettera-
le, finché le due persone coinvolte non ne fanno espe-
rienza tra di loro e per loro. Perché il mondo non ¢
umano perché fatto da esseri umani, e non diventa
umano solo perché la voce umana — anche delle
scienze di salute — risuona in esso, ma solo quando di-
viene oggetto di esperienza. Quando diviene un tra.
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Per quanto le cose di questo mondo ci colpiscano in-
tensamente, per quanto profondamente esse possano
emozionarci e stimolarci, esse non diventano umane
per noi se non nel momento in cui possiamo farne
esperienza con i nostri simili. Noi umanizziamo, con il
gesto del curare e dell'assistere, il mondo, e in noi stes-
si, solo vivendo questa esperienza, impariamo a diven-
tare uomini. | greci chiamavano filantropia questa uma-
nita che si realizza nel dialogo dell'attenzione all‘altro,
perché essa si manifesta nella disponibilita a condivide-
re il mondo con altri uomini. Il suo opposto, la misan-
tropia, tanto subdolamente presente oggi, significa
semplicemente che il misantropo non trova nessuno
con cui si cura di condividere il mondo, che egli non
ritiene nessuno degno di rallegrarsi con lui nel mondo,
nella natura e nel cosmo. La filantropia greca subi mol-
ti mutamenti diventando, in seguito, la romana humani-
tas. Il pit importante avvenne in corrispondenza con il
fatto politico che a Roma persone di origine etnica e
di stirpi completamente diverse potevano ottenere la
cittadinanza ed erano conseguentemente ammesse a
partecipare al dialogo tra romani colti sul mondo e
sulla vita.

Questo sfondo politico distingue I'humanitas romana
da cio che noi moderni chiamiamo “umanita”, termine
con cui designamo semplicemente un processo di
educazione ed una definizione retorica.

Anche nel campo della salute e della assistenza all'an-
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ziano si osserva un abuso di definizioni di umanita, e
tutte risentono del vizio tautologico descritto da Kant
(una tautologia, secondo Kant, non dice nulla di nuovo
sul mondo). Lumanita, da definizione dell'uomo, divie-
ne slogan. Che 'umanita debba essere sobria e lucida,
piuttosto che sentimentale, che si attesti non solo nel-
la fraternita, ma nella responsabilita dell'assistere e cu-
rare l'altro e nel farsi assistere e farsi curare dall’altro,
che non sia intimamente personale, ma ponga doman-
de politiche, tutto ci sembra cosi esclusivamente rife-
rito all'antichita classica e non piu confacente con il
nostro essere uomini moderni. Se si perde il senso
dell'assistere si perde il senso stesso dell'umanita. Og-
gi € raro incontrare persone che credano nel tra, ma
ci confrontiamo costantemente con coloro che vivo-
no per. Anche nel mondo sanitario e nel sistema delle
professioni si opera sempre piu per, senza costruire un
dialogo, ma per dimostrare di avere ragione. Non esi-
ste umanita nell'operare per; essa rinasce e si rinnova
nel lavorare con. Si possono erogare prestazioni sanita-
rie e assistenziali con piena efficacia ed efficienza, ma in
modo inumano, senza cogliere I'alterita, senza vivere la
responsabilita di una relazione tra. Il curare e l'assistere
SONO sempre Uno spazio a pitl vodi in cui I'annuncio di
cio che sembra verita lega e insieme separa gli uomi-
ni creando di fatto quelle distanze tra le persone che,
insieme, formano il mondo. La formazione professio-
nale si pone I'obiettivo di costruire questo tra in una
sapiente mescolanza e distanza che ci fa comunita
umana. Nella relazione curante e assistenziale con la
persona affetta da demenza & necessario, per quanto
sinora sostenuto, abbandonare le parole quale linguag-
gio non piu in grado di raccontare il fondamento del
farsi carico: servono nuovi linguaggi, ad esempio il lin-
guaggio dei gesti.

IL GESTO ASSISTENZIALE QUOTIDIANO
COME LUOGO DI RESPONSABILITA

Il vero terreno di confronto in cui giocare la responsa-
bilita verso l'altro rimane la quotidianita. E nel ripeter-
si dei giorni, dei gesti, delle abitudini che si rischia di
perdere di vista l'altro e le sue risorse. Dalla quotidia-
nita si deve ripartire per significare la vita e per far cre-
scere le risorse dellaltro. “Magari, chi lo sa, € questo
che il XXl secolo ha in serbo per noi. Lo smantella-
mento delle grandi cose: grandi bombe, grandi dighe,
grandi ideologie, grandi contraddizioni, grandi Paesi,
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grandi guerre, grandi eroi, grandi sbagli. Magari sara il
secolo delle piccole cose” (Roy, 1999). Delle piccole
cose, del loro valore, non si parla mai; ma € proprio
nella attivita di cura di sé e degli altri, attivita modesta,
banale, semplice, agli occhi di alcuni persino monoto-
na, ripetitiva e fatua che si gioca il segreto della vita. La
quotidianita ¢ il luogo, ancorché teorico, in cui costrui-
re un percorso che punti alla valorizzazione delle per-
sone anziane, ancorché dementi. Potenziare le risorse
della persona demente significa ripartire dal quotidia-
no, dalle piccole e semplici cose di tutti i giorni traen-
do la vita che sta nelle piccole cose. La nostra profes-
sione € una professione di gesti: la valorizzazione del-
le risorse dell'altro e la stessa considerazione della sua
alterita viene raccontata nella quotidianita dai gesti. I
gesto non € semplicemente un'azione: in ambito assi-
stenziale ed animativo, e proprio in modo esemplare
nellaiuto alla persona demente ed in ambito di cure
continuative, il gesto assume valore teorico di guida,
indirizzo, senso e relazione. Il mondo occidentale ha da
tempo dimenticato quanto il gesto possa dire e dare;
linserimento dei gesti all'interno del panorama teori-
co completa l'essenza dell'essere professionista della
cura. Il gesto & luogo di senso sia per chi lo effettua, sia
per chi lo riceve. | gesti di assistenza infermieristica di-
cono la dignita della persona che abbiamo preso in ca-
rico e danno significato al concetto di alterita. La per-
sona anziana che riceve un gesto sente la sua dignita
sollevarsi, il suo essere persona confermarsi, la sua vi-
ta gemere. Ma il gesto fa nascere dignita anche in chi
lo effettua, e non solo a chi lo contempla ricevendolo.
Attraverso i gesti non solo si dicono i sensi del vivere
ma si costruisce la forma del pensiero. | gesti raccon-
tano la voglia e la necessita dell'incontro, primo passo
della realizzazione dello scopo disciplinare e quindi di
qualsiasi apparato teorico. E fuor di dubbio che nella
relazione con le persone, soprattutto se non autosuf-
ficienti e con gravi deficit cognitivi, il gesto sia un vero
elemento curante in grado di giungere a livelli di pro-
fondita comunicativa insperati con le parole. Il valore
di una mano appoggiata sull'altra, il fremito di una ca-
rezza, la sensazione di un profumo, la sicurezza del
sentire caldo o fresco, la quiete che danno alcuni co-
lori al nostro animo. Con la persona anziana, specie
non autosufficiente e con deterioramento cognitivo, la
parola non € piu un luogo di incontro con l'altro e puo
anzi diventare un modo superficiale di considerare I'al-
tro non pit un soggetto ma un oggetto: sono i gesti, le
emozioni, le sensazioni, anche spiacevoli talvolta, che
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pongono in relazione e fanno incontrare, anche solo
per un istante, la persona della quale ci stiamo occu-
pando. Un gesto, anche semplice e della vita quotidia-
na quale € un gesto di assistenza, da dignita a colui che
lo riceve e, nel contempo, da dignita a colui che lo por-
ge. Una dignita che porta tutto l'ideale di servizio del
professionista alluomo. Il pensiero ed il gesto, uniti e
riuniti, dicono I'essenza dell’'essere infermiere: la scien-
za e la coscienza. Un gesto puo calmare, puo dare si-
curezza, pud esprimere partecipazione, pud far senti-
re la speranza. Azioni quotidiane che raccontano
quanto le parole non possono contenere. Gesti da gu-
stare in silenzio. Chi agisce, e chi contempla colui che
agisce, si trova in due universi spazio-temporali diffe-
renti, estranei ed enigmatici I'uno per l'altro, come ca-
pita a chi sogna con le figure e gli eventi dei suoi so-
gni. Il gesto € presenza totale in cui il potere, il sapere,
I'assistere si fondono e diventano inseparabili. Ma il ge-
sto € anche elemento teorico. Se il pensiero, per ri-
chiamare gli empiristi logici, rimane maggiormente rac-
chiuso nella struttura concettuale della disciplina infer-
mieristica, il gesto € racchiuso nella struttura sintattica.
Esso muta maggiormente rispetto al pensiero legan-
dosi alle condizioni del contesto e alla individualita as-
soluta della persona presa in carico; esso raccoglie le
informazioni necessarie allinquadramento diagnostico
terapeutico; esso rende evidente nell'eterno oggi il si-
stema teorico che nelle cure continuative si va realiz-
zando; esso permette la personalizzazione dell'assi-
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stenza e della cura; esso contribuisce al raggiungimen-
to dello scopo del farsi carico. Il gesto non € un sem-
plice strumento ma un linguaggio, nel suo profondo si-
gnificato ontologico ed epistemologico. In fin dei con-
ti, il filo della responsabilita etica verso I'uomo raccon-
ta la vicenda umana di ciascuno di noi. Ogni qualvolta
generiamo una relazione di assistenza e di cura, noi
costruiamo 'umanita, poniamo un ponte tra gli uomi-
ni e li aiutiamo, con umilta, a divenire pid uomini. Con
i nostri gesti quotidiani assumiamo la responsabilita di
generare il mondo e di ricordare alla comunita degli
uomini che non vi € vita senza assistenza e senza cu-
ra. Cosl noi, curanti e curati, apprendiamo le meravi-
gliose profondita dell'esperienza di vivere.
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ESPERIENZE

Un progetto pilota di gestione all'interno
del Dipartimento di Salute degli Anziani
e di Medicina Geriatrica

presso I’Azienda Sanitaria di Bolzano

Guenther Dona

Divisione di Geriatria, Ospedale di Bolzano

riatria dellAzienda Sanitaria di Bolzano, isti-
tuita nel 1969, una svolta decisiva sulla via
della realizzazione di una rete sanitaria-assistenziale
integrata.
Con Tlistituzione del Dipartimento di Salute degli An-
ziani e di Medicina Geriatrica, anni di lavoro di sensibi-
lizzazione multidirezionale hanno trovato un riscontro
positivo a favore di una pit mirata, e di conseguenza
piU appropriata, modalita operativa nei confronti delle
persone anziane.
La mission del Dipartimento si riassume nelle afferma-
zioni seguenti.
Nel rispetto dell'autonomia e della dignita della singo-
la persona anziana, e in collaborazione con altri ambi-
ti competenti interni ed esterni all'ospedale, il Diparti-
mento:
* promuove il mantenimento dello stato di salute psico-fi-
sico-sociale e dell'autosufficienza delle persone anziane;
* proponelattiva le necessarie misure preventive, diagno-
stiche, terapeutiche, riabilitative ed assistenziali idonee
a contrastare lo stato di malattia e ad evitare o a pro-
crastinare la perdita dell'autosufficienza;
* garantisce la conservazione di una qualita di vita digni-
tosa anche in caso di perdita dell'autosufficienza.
Particolare rilievo allinterno del Dipartimento assume
la presa in carico del cosiddetto paziente fragile com-
plesso.

L’ anno 2005 ha segnato per la Divisione di Ge-

Il Dipartimento di Salute degli Anziani e di Medicina
Geriatrica presso I'Azienda Sanitaria di Bolzano e

composto dalle seguenti strutture complesse, semplici
e servizi:

Unita operativa di Geriatria, cosi strutturata:

— Degenza ordinaria, con 50 p/l,

— Sezione Cure Palliative e terapia del dolore, con 12 p/|,

— Day Hospital geriatrico ad indirizzo diagnostico-ri-
abilitativo, con |5 p/l,

— Ambulatorio integrato per la diagnosi ed il tratta-
mento delle patologie dementigene,

— Ambulatorio divisionale e urgenze,

— Ambulatori specialistici geriatrici di reumatologia, di
diabetologia, di diagnostica vascolare, di terapia del
dolore e Medicina Palliativa.

Centro di Degenza Firmian per malati non autosuffi-
cienti gravi, con unita di degenza per pazienti con gra-
vi turbe comportamentali, e nucleo pazienti in ventila-
zione assistita.

Strutture residenziali per la popolazione anziana del
territorio dell'’Azienda Sanitaria di Bolzano, per quanto
concerne il Servizio di Coordinamento e Direzione
clinica, in collaborazione con il Servizio Territorio e
Medicina di Base.

Strutture residenziali per non autosufficienti per quan-
to riguarda l'assistenza e le attivita di consulenza spe-
cialistica geriatrica.

Strutture cliniche postacute convenzionate per il codi-
ce 60 (lungodegenza postacuta), e gestione diretta
delle convenzioni in collaborazione con il Servizio di
Riabilitazione Aziendale.
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Il Centro di Degenza Firmian & una struttura per mol-
ti aspetti unica nel suo genere. Nato per volere del-
I'Assessorato alla Sanita della Provincia Autonoma di
Bolzano, e realizzato dalla Ripartizione Edilizia Sanita-
ria della Provincia, nel 1999 viene affidato in gestione
all'Azienda Sanitaria di Bolzano che a sua volta lo tra-
sferisce alla Divisione di Geriatria.

Inaugurata nell'aprile 2000, € una struttura residenzia-
le assistenziale sanitaria per pazienti gravemente non
autosufficienti, situata nellimmediata vicinanza dellO-
spedale Generale Regionale di Bolzano e sovrastato
da uno dei pit antichi castelli dell’Alto Adige, il Castel
Firmiano.

E suddiviso in 5 sezioni dislocate su tre piani, per un
totale di 120 posti letto.

Ciascuna sezione ospita, oltre ad una cucina di repar-
to, un'infermeria ed un locale farmacia, 19 stanze di
degenza ad | o 2 letti, ciascuna dotata di balcone, ba-
gno assistito, televisore, aria condizionata e umidifica-
zione, letti regolabili elettricamente tramite teleco-
mando e, alloccorrenza, di materassi antidecubito ad
aria a sensori multipoint.

Tabella | - Suddivisione del Centro per lungodegenti Firmian.
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In particolare, tramite un sistema a controllo informa-
tizzato, € possibile regolare per ogni stanza la tempe-
ratura e il grado di umidita desiderati.

Oltre ai reparti di degenza, la struttura ospita gli uffici
amministrativi, 4 sale da pranzo, una palestra attrezza-
ta per la fisioterapia, una cappella, una cucina in grado
di produrre 400 pasti al giorno, una lavanderia, 5 am-
bulatori, 2 sale ricreative, vari magazzini, una camera
mortuaria ed un parcheggio seminterrato.

Tutta la struttura € cablata in modo che da ogni stan-
za sia possibile collegarsi tramite Pc alla rete informa-
tica interna per consultare on line cartelle cliniche e
documentazione condivisa.

All'esterno, un ampio giardino alberato ¢ a disposizio-
ne degli ospiti nei mesi estivi.

Possono afferire alla Struttura i cittadini residenti nel
territorio dellAzienda Sanitaria di Bolzano, secondo
una graduatoria stabilita dalla Divisione di Geriatria
dell'Ospedale di Bolzano in collaborazione con il Ser-
vizio Sociale ospedaliero, in base alla gravita della pa-
tologia e delle condizioni socio-familiari del paziente.

La retta giornaliera a carico dell'utente, a seconda del-
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le disponibilita economiche dell'ospite, e in condizioni
socio-economiche particolarmente disagiate, viene in-
tegrata in parte o per intero o dal Comune di prove-
nienza, o dallAzienda Servizi Sociali di Bolzano o dal-
le Comunita Comprensoriali.

La struttura € dotata di pianta organica ampliata ri-
spetto ad altre strutture assistenziali, autorizzata con
delibera specifica della Giunta Provinciale di Bolzano.
Oltre al servizio infermieristico, composto da 48 infer-
mieri e quattro coordinatori, ed assistenziale, compo-
sto da 30 assistenti geriatriche, sono presenti in strut-
tura due medici che dipendono dalla Divisione di Ge-
riatria del'Ospedale, la quale, inoltre, garantisce un
servizio di reperibilita medica notturna e festiva, ed un
medico facente capo alla Divisione di Urologia, due
dietiste e cinque fisioterapisti.

Per gli ospiti che possono lasciare le stanze di degen-
za & prevista quotidianamente un’attivita di socializza-
zione coordinata da sei animatori.

Le gravi difficolta riscontrate nel reperimento di per-
sonale infermieristico ed assistenziale avevano a suo
tempo indotto I'Azienda Sanitaria a scegliere come al-
ternativa alla gestione diretta la cessione a terzi della
gestione non solo del servizio infermieristico ed assi-
stenziale ma di tutta la struttura attraverso un appalto
di Global Service.

Le attivita sanitarie e socio-sanitarie di coordinamen-

Tabella 2 - Beni e servizi forniti dall’Azienda Sanitaria di Bolzano.

— Servizio di direzione medica
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to, alberghiere e di ristorazione, di pulizia e di gestio-
ne delle proprieta immobiliari e mobiliari sono state
affidate in Global Service mediante una gara pubblica di
appalto aggiudicata ad una Cooperativa Sociale, che
tuttora gestisce il Centro.

L'Azienda Sanitaria di Bolzano provvede a proprio ca-
rico e direttamente a fornire i beni ed i servizi ripor-
tati nella Tabella 2.

A distanza di oltre cinque anni da questa coraggiosa
decisione le esperienze raccolte possono considerarsi
positive.

Rispetto alla gestione diretta i vantaggi della gestione
in outsourcing spaziano dalle facilitazioni nel reperimen-
to del personale, alla presenza di un unico interlocu-
tore rappresentante tutti i profili professionali coinvol-
ti, alla garanzia di un servizio continuativo, alle verifiche
sulla sicurezza sul lavoro.

Tra le possibili aree di criticita emerge, ad esempio, la
gestione delle risorse umane che, qui come altrove,
rappresenta la vera sfida. Non sempre, infatti, la gestio-
ne in outsourcing € in grado di garantire un servizio im-
peccabile attraverso la continuita assistenziale (sia in
termini orari, sia di ridotto turnover degli operatori), e
il pieno rispetto dei criteri di una buona gestione del
personale.

Non sempre di facile attuazione, nonostante 'adozione
di protocolli operativi, si presenta il controllo della qua-

— Servizio medico, compreso il servizio medico specialistico al bisogno, e servizio psicologico

— Servizio di consulenza dietetico nutrizionale

— Servizio di radioprotezione

— Servizio di direzione infermieristica

— Arredo, attrezzature, dispositivi medici, strumentario

— Farmaci, presidi medico-chirurgici, prodotti per nutrizione enterale e parenterale, contenitori per rifiuti speciali sanitari pericolosi e
non pericolosi ed altri materiali sanitari di consumo dovuti ai ricoverati

— Manutenzione straordinaria della struttura

— Asporto ed eliminazione dei rifiuti speciali sanitari pericolosi e non pericolosi

—Trasporto degenti da e per ['ospedale e/o da e per altri ambulatori e servizi specialistici

— Trasporto prelievi biologici verso i laboratori di destinazione
— Servizio di ingegneria clinica

— Servizio di assistenza religiosa

— Servizio di disinfezione e disinfestazione

— Servizio di sterilizzazione strumentario vario

— Servizio di manutenzione parco e giardino
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lita attesa delle prestazioni, non ultimo per le difficolta
incontrate a monte nella stesura del capitolato d'oneri
e nella definizione non esauriente della qualita richiesta.
Tra le aree di possibile criticita, quella riguardante |l
personale di assistenza nel suo complesso riveste un
ruolo di fondamentale importanza. Un aspetto parti-
colarmente delicato € rappresentato dalla provenien-
za piu disparata, soprattutto del personale infermieri-
stico, con esperienze formative ed orientamenti mol-
to diversi da Scuola a Scuola e da Stato a Stato. Que-
sta realta richiede, principalmente da parte dei re-
sponsabili sanitari, medici ed infermieri, capacita di va-
lutazione delle conoscenze tecnico-pratiche del per-
sonale, disponibilita all'integrazione, elasticita nella pro-
grammazione dei turni.

Un problema anche altrove spesso sottovalutato al fine
della valorizzazione della centralita del paziente anziano
e dellumanizzazione della struttura € rappresentato
dalla necessita di collaborazione ed integrazione tra va-
ri profili e livelli professionali appartenenti sia al ruolo
sanitario che
sociale.  Solo
attraverso il la-
voro di gruppo
attorno ad un
programma
assistenziale in-
dividualizzato
e condiviso da
tutte le partiin
causa si € po-
tuto raggiun-
gere |'obiettivo
di una presa in
carico comune
e globale del
paziente. Cio

viene notevol-
mente influen-

Figura | - /| Centro di Degenza Firmian.
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zato dalla qualita del rapporto tra amministrazione pub-
blica, gestore privato-sociale e responsabili sanitari, ba-
sato nel caso specifico sul dialogo aperto e costruttivo
tra le parti.

Nonostante le perplessita iniziali, le difficolta incontra-
te nell'interpretazione autentica dei vari ruoli, la neces-
sita di ridefinizione di competenze e responsabilita,
una non sempre facile convivenza tra interessi del
pubblico e del privato-sociale, il progetto “Global Ser-
vice in outsourcing” puo ritenersi riuscito in quanto ha
aperto strade nuove per una piu lineare, pit agevole,
piu elastica e (ancora da dimostrare in maniera defini-
tiva), pil economica gestione dei servizi sanitario-assi-
stenziali nel settore anziani.

Lunicita del Centro di Degenza Firmian risiede per-
tanto nel fatto che, pur essendo distaccato dall'Ospe-
dale e gestito in outsourcing con un contratto di Global
Service, & considerato a tutti gli effetti come un repar-
to ospedaliero.

Rappresenta quindi un progetto pilota di integrazione
tra pubblico e
privato  che,
con reciproca
soddisfazione,
garantisce un
elevato stan-
dard di assi-
stenza a pa-
zienti gravi non
autosufficienti,
che vengono
cosi affidati con
la certezza di
una qualita del
servizio alme-
no pari a quella
garantita ai pa-
zienti ricoverati
in ospedale.
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Un originale approccio assistenziale
alle necessita dell’anziano:
“Globalcare in Geriatria”

asti serali alle ore 18,30 (quando non alle ore

17,30); messa a letto alle ore 19 o alle ore 20;

toeletta alle ore 6,30; ospiti “mescolati” nelle ca-
mere senza alcun criterio che rispetti simpatie, sintonie,
possibilita di comunicazione. E ancora: per il nuovo
ospite un'accoglienza distratta, sbrigativa; scarsa comu-
nicazione con la famiglia (i parenti, per definizione, so-
no “un fastidio”, per usare un eufemismo). Nonostante
ogni Casa di Riposo o Residenza Assistenziale non per-
da occasione per ricordare che “il benessere degli an-
ziani viene in primo luogo, che le esigenze degli anziani
sono prioritarie, che i parenti sono una risorsa”, la real-
ta € ben diversa: prioritarie sono le esigenze organizza-
tive, e intorno ad esse ruota la vita della struttura. Ma
e vero che non si puo fare diversamente?
La testimonianza inviataci da Vincenzo Vismara e Cinzia
Mancini*, frutto di un'esperienza che parte dal 1999, di-
mostra che una presa in carico globale a forte conno-
tazione psicoaffettiva e rispettosa delle esigenze dei sin-
goli non solo € possibile, ma conveniente: a parita di co-
sti comporta risultati notevolmente superiori rispetto
all'assistenza standardizzata. Purtroppo ragioni di spazio
non ci consentono di riproporre integralmente il bell'ar-
ticolo di Vismara; ci limitiamo percio a sintetizzarne gli
aspetti essenziali, sperando di trasmettere correttamen-
te l'esperienza degli Autori.

GLOBALCARE (GQ)

I “care” globale si attua attraverso un particolare ap-
proccio psicoaffettivo nei confronti dell'ospite al fine
di rendere piu accogliente e meno alienante l'istitu-
zionalizzazione della condizione di malato nel suo
complesso; cid consente di meglio supportarne le

*UOS Geriatria, ASL || di Empoli.

condizioni psichiche e fisiche. Presupposto indispen-
sabile & l'integrazione delle varie figure professionali,
la loro motivazione, la duttilita, la capacita di adattar-
si alle diverse esigenze. Altro caposaldo del GC e l'al-
leanza terapeutica che si instaura con la famiglia an-
che prima del ricovero.

ACCOGLIENZA

All'accoglienza dell'ospite viene attribuito un significa-
to prioritario che viene esteso al di la dal momento in
cui il ricoverato varca la soglia dell'istituzione.

Preparazione allaccoglienza

Prima del ricovero almeno due operatori dell'équipe
assistenziale si recano presso la sede in cui si trova il
“ricoverando”. Durante questo sopralluogo i membri
dell'équipe si presentano all'anziano ed ai familiari,
spiegano il motivo della visita e raccolgono un'accura-
ta anamnesi clinica e sociale. In tal modo il ricovero
non rappresentera un evento improwviso e sgradito,
ma la naturale prosecuzione di un rapporto assisten-
ziale.

Durante questo incontro si iniziera anche a costruire
un legame con il caregiver principale onde coinvolger-
lo da subito nel progetto assistenziale: € questo il pri-
mo passo di quell'alleanza terapeutica che caratteriz-
zera tutto il periodo di ricovero.

Accoglienza in struttura

Larrivo dell'ospite al nucleo deve essere effettuato di
preferenza tra le ore 9,30 e le | | onde consentire l'ac-
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coglienza da parte di tutta I'équipe curante: medici, in-
fermieri, addetti all'assistenza, fisioterapisti, animatori si
presentano spiegando le proprie mansioni.

Dal canto loro, il paziente ed i familiari vengono invita-
ti a manifestare i propri desideri ed anche ad esterna-
re dubbi e preoccupazioni: fin dall'inizio si tende per-
Cio a instaurare un rapporto di empatia.

TDATTAMENTO

La valutazione d’équipe

Entro tre giorni dall'ingresso, I'ospite viene valutato
dalle varie figure professionali che provvedono a
compilare il Piano Assistenziale Individuale (PAI). Da
questa valutazione emergeranno i problemi e i biso-
gni a cui spetta dare una risposta globale secondo le
priorita accertate; naturalmente il PAl deve essere
periodicamente aggiornato secondo le necessita del
paziente.

Stesura della cartella clinica unificata

Sitratta di una cartella clinica, elaborata da tutto il per-
sonale, finalizzata a rendere unitario e strutturato I'in-
tervento. Nella cartella convivono le necessita cliniche,
infermieristiche e riabilitative in un continuum che
porta ad una costante valutazione della situazione del
paziente da vari punti di vista; secondo I'esperienza de-
gli Autori il momento fondamentale dell'utilizzo e del-
la stesura della cartella unificata € quello della riunio-
ne a fine turno a cui possono partecipare anche i fa-
miliari.

Dimissione condivisa

Nei casi in cui si procede alla dimissione del ricovera-
1o, la lettera di dimissione riporta non solo la diagnosi

e la terapia (secondo il modello tradizionale), ma an-
che la valutazione degli infermieri, dei terapisti della ri-
abilitazione, degli animatori.Vengono inoltre sintetizza-
ti i momenti salienti del ricovero.

L’accompagnamento

Dimettere non significa abbandonare il paziente. In ba-
se al GC, prima della dimissione il personale dell'équi-
pe curante si puo recare al domicilio del paziente per
rendersi conto della realta abitativa e socio ambienta-
le onde poter suggerire eventuali interventi correttivi
che facilitino le autonomie al domicilio. Cid che carat-
terizza 'accompagnamento € che in seguito alla dimis-
sione viene mantenuto il contatto con il paziente e la
famiglia, che vengono cosi accompagnati nel prosegui-
mento della presa in carico in modo che anche al do-
micilio venga conservata la stessa peculiarita assisten-
ziale che ha connotato il ricovero.

CONCLUSIONI

II'mantenimento della dignita, dellindividualita e delle
abitudini dell'anziano sono I'obiettivo primario del GC.
| riscontri di questa esperienza pluriennale testimonia-
no che € possibile conseguire questa finalita attraver-
so la motivazione e l'integrazione sinergica del perso-
nale senza che cio richieda un aumento delle risorse
economiche ed umane.
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lume 3 (Fascicolol), Pacini editore, Pisa 2001.

A cura di Giovanni Bigatello
GRG Gruppo diRicerca Geriatrica, Brescia
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| NOSTRI PERIODICI

GINECORAMA

Bimestrale di attualita e aggiornamento di
ostetricia, ginecologia e medicina della donna
diretto da A.R. Genazzani

CUORE EVASI

Organo ufficiale della Societa Italiana

per la Prevenzione Cardiovascolare (SIPREC)
Trimestrale di aggiornamento ed informazione
cardiovascolare diretto da M. Volpe

IL DERMATOLOGO

Bimestrale di aggiornamento in dermatologia,
dermocosmetologia e chirurgia estetica
diretto da S. Chimenti

IL MEDICO OSPEDALIERO E DEL TERRITORIO
Organo ufficiale CIMO-ASMD

Coordinamento Italiano Medici Ospedalieri -
Associazione Sindacale Medici Dirigenti
Bimestrale diretto da C. Sizia

INTERNATIONAL TRENDS IN ONCOLOGY
Trimestrale di attualita ed informazione
oncologica

diretto da F. Schittulli

PSICHIATRI OGGI
Bimestrale di attualita in psichiatria
diretto da P.L. Scapicchio

GIORNALE DI NEUROPSICHIATRIA
GERIATRICA

Organo ufficiale dell’Associazione Italiana
di Psicogeriatria

Quadrimestrale

GIORNALE
DI NEUROPSICOFARMACOLOGIA
Trimestrale diretto da M. Trabucchi

DEMENZE
Trimestrale diretto da M. Trabucchi

ATTUALITA IN PEDIATRIA
Trimestrale diretto da N. Principi

HELIOS
Semestrale di aggiornamento in wound care
diretto da A. Cavicchioli

IL GASTROENTEROLOGO

Organo ufficiale del Gruppo Internazionale
di Studio sulle Dismotilita Intestinali (GISDI)
Trimestrale

LILT

Giornale di educazione alla salute

della Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori
Trimestrale diretto da F. Schittulli

WOUND CARE TIMES

Quadrimestrale di informazione ed
aggiornamento scientifico sulla riparazione
tessutale

I LUOGHI DELLA CURA

Organo ufficiale della Societa Italiana
di Gerontologia e Geriatria
Trimestrale diretto da A. Guaita,

F. Landi, E. Zanetti

RIVISTE

ANNALI DI STOMATOLOGIA

Organo ufficiale del Collegio dei Docenti
di Odontoiatria

Trimestrale diretto da M. Capogreco

CLINICAL CASES IN MINERAL

AND BONE METABOLISM

Organo Ufficiale della Societa Italiana
dell’Osteoporosi, del Metabolismo Minerale
e delle Malattie dello Scheletro (SIOMMMS)
Quadrimestrale diretto da M.L. Brandi

DERMATOLOGIA CLINICA

Organo Ufficiale della Clinica Dermatologica
dell’Universita degli Studi “La Sapienza” di Roma
Trimestrale diretto da S. Calvieri

FUNCTIONAL NEUROLOGY
and new trends in interventional neuroscience
Trimestrale diretto da S. Bastianello

GIORNALE ITALIANO DI CONSERVATIVA
ITALIAN JOURNAL OF OPERATIVE DENTISTRY
Organo Ufficiale della Societa Italiana

di Odontoiatria Conservativa (SIDOC)
Trimestrale diretto da C. Prati

GIORNALE ITALIANO DI ENDODONZIA
Organo Ufficiale della Societa Italiana

di Endodonzia (SIE)

Trimestrale diretto da G. Gambarini

GIORNALE ITALIANO DI GINECOLOGIA
E OSTETRICIA

In collaborazione con International Journal
of Gynecology & Obstetrics,

official publication of FIGO

Mensile diretto da A.R. Genazzani

GIORNALE ITALIANO DI PSICO-ONCOLOGIA
Organo ufficiale della Societa Italiana

di Psico-Oncologia

Semestrale diretto da G. Morasso, L. Grassi

GIORNALE ITALIANO DI ONCOLOGIA
Trimestrale fondato da L. Caldarola e C. Maltoni

JOURNAL OF PRENATAL MEDICINE

Official publication of the Italian Society

of Prenatal Diagnosis and Fetal Maternal Medicine
(SIDIP)

Trimestrale diretto da P. Jeanty, C. Giorlandino

IL GIORNALE DI CHIRURGIA
Mensile diretto da G. Di Matteo

ITALIAN JOURNAL OF GYNAECOLOGY
AND OBSTETRICS

Organo ufficiale della Societa Italiana

di Ginecologia e Ostetricia (SIGO)
Trimestrale diretto da A. Ambrosini

PSICHIATRIA DI CONSULTAZIONE
Organo Ufficiale della Societa Italiana
di Psichiatria di Consultazione (SIPC)
Trimestrale diretto da G. Invernizzi

RICERCHE IN PSICHIATRIA
Quadrimestrale di studi psichiatrici
diretto da P.L. Scapicchio

RIVISTA DI SESSUOLOGIA
Organo Ufficiale del Centro Italiano
di Sessuologia (CIS)

Trimestrale diretto da F. Avenia

TECNICHE CHIRURGICHE IN ORTOPEDIA
E TRAUMATOLOGIA

Quadrimestrale diretto R. Minola, F. Priano,
G. Puddu, P. Rossi

NEWSLETTER

ANDRONEWS SIA
Trimestrale della Societa Italiana di Andrologia
diretto da V. Gentile

CIMO NEWS

Organo di informazione CIMO-ASMD
(Coordinamento Italiano Medici Ospedalieri
Associazione Sindacale Medici Dirigenti)

FARMACOECONOMIA NEWS
Trimestrale di informazione e di politica
economica sui farmaci

GINECOLOGIA DELLINFANZIA

E DELL'ADOLESCENZA

Organo ufficiale della Societa Italiana

di Ginecologia dell’Infanzia e dell’Adolescenza
(SIGIA)

Trimestrale diretto da M. Dei

IL REUMATOLOGO - Trimestrale

LETTERA DI UROLOGIA

Organo ufficiale della Societa di Urologia
Centro-Meridionale e delle Isole (SUICMI)
e dell’Associazione per la Ricerca di Base
in Urologia (ARBU)

Trimestrale diretto da F. Di Silverio

MENOPAUSA NEWS

Organo ufficiale della Societa Italiana
di Ginecologia della Terza Eta (SIGITE)
Trimestrale diretto da A. Becorpi

ORTOPEDIA NEWS
Quadrimestrale

SIGO NOTIZIE

Trimestrale

Supplemento dell’ltalian Journal

of Gynaecology and Obstetrics

Bollettino di informazione della Societa Italiana
di Ginecologia e Ostetricia (SIGO)
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