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Oltre la cronaca.

y%@% ’

delld cura

ANNO VI - N. | -2008

La patologia della normalita

Antonio Guaita

Istituto Geriatrico "C. Golgi”, Abbiategrasso (M)

Questa notizia & stata pubblicata in pagina interna della
cronaca milanese di Repubblica, il |7 gennaio 2008:

Titolo su due colonne: “La donna aveva I'Alzheimer; la
tragedia in provincia di Varese” UCCIDE LA MOGLIE
MALATA. Larticolo poi descrive e commenta il fatto:
“..sembrava una di quelle giornate tutte uguali che ac-
compagnano la vecchiaia di tanti anziani coniugi della
provincia varesina appoggiata all’Olona... e invece il ma-
trimonio di AM, 72 anni, ... & finito nel modo pit tragico:
uccidendo la moglie, ... di dieci anni pit giovane di lui ma
dffetta da sette dal morbo di Alzheimer... Nessuno puo
ancora credere che A abbia ammazzato sua moglie: i
due coniugi, entrambi in pensione, avevano una bella ca-
sa, due figli grandi con un buon lavoro, un matrimonio
lungo e quieto...".

uesta “patologia della normalita”, come la

chiamerebbe Eric Fromm, non ha pit la digni-

ta né l'eccezionalita delle prime pagine: viene
relegata in cronaca locale, come se un po' ce lo aspet-
tassimo, come se il portato di disperazione e solitudi-
ne che accompagna la vita di chi si prende cura dei
malati di demenza fosse intrinsecamente ineliminabile.
Triste ma inevitabile. In ogni delitto convivono reato e
tragedia, ma in questo caso la tragedia prende decisa-
mente il sopravvento sulla notizia di reato. Solo che
non € una tragedia altrui, € una tragedia “nostra”, di noi
come medici, infermieri, terapisti, psicologi, assistenti
sociali che ci occupiamo di anziani in difficolta; ci ri-
guarda da vicino come ci riguardano da vicino tutte le
sconfitte che mettono in evidenza la grande debolez-
za del sistema di sostegno che viene dedicato ai mala-
ti di demenza. Eppure, il fatto non e successo in una
landa desolata, o in una metropoli spersonalizzante e
anonima, e neppure nel solito e stereotipato sud d'lta-

lia dove per tradizione “mancano i servizi", ma nella
ricca provincia diVarese, in un piccolo paese a misura
d'uomo, vicino a citta animate e ben organizzate. For-
se occorre farsi qualche domanda per cercare almeno
una traccia delle ragioni possibili, e trovare le ragioni,
se ve ne sono, di atti che & fin troppo facile riferire so-
lo allo stato d'animo dei singoli, ai “raptus” improwvisi.
La prima e piu naturale considerazione riguarda il ruo-
lo del caregiver. Molto si € scritto sulla giornata di 36
ore di chi assiste un malato di demenza, forse troppo
rispetto al poco o pochissimo che si & poi effettiva-
mente fatto. Infatti, spesso, chi € in situazione di grave
stress, al punto da awviarsi verso il “burn out”, si chiu-
de in una impossibile autosufficienza che non chiede
aiuti, non ricerca contatti, non esprime il proprio disa-
gio. In una ricerca sui familiari delle persone con de-
menza dimesse dal reparto di ricoveri temporanei del
nostro istituto, il livello di stress risultava molto piu al-
to in chi affermava di non aver bisogno di aiuto al do-
micilio, rispetto a chi invece ammetteva di necessitare
di aiuti; cosl, il livello di stress di chi era parente di una
persona con demenza ricoverata in RSA era piu bas-
so, e di molto, rispetto ai famigliari di chi era in ricove-
ro temporaneo. C'e quindi il rischio concreto che
quando si attuano iniziative di sostegno ai parenti, la
selezione avvenga negativamente, cioe partecipino
quei famigliari che gia sono propensi alla relazione di
aiuto, e meno stressati, rispetto a quelli che sono piu
stressati e piu ne avrebbero bisogno, ma che proprio
per questo rifiutano di accettare aiuti esterni. Inoltre,
nella stessa ricerca si € visto che gli altri elementi che
aumentano lo stress sono la coabitazione ed essere
coniuge: in questo caso la presenza dei figli, se ci sono,
non modifica in modo sostanziale i livelli di stress di chi
accudisce in modo principale. Nel caso riportato, que-
sti elementi c'erano tutti, con l'aggiunta del fatto, non
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usuale ma non piu eccezionale, che il caregiver era un
maschio, il marito. Tutti coloro che si occupano di stu-
diare il processo di accudimento di malati gravi, come
sono quelli con demenza, concordano sul fatto che la
rete famigliare e di amicizie si riaggiusta di fronte al bi-
sogno, ma in modo gerarchicamente molto differen-
ziato: alla fine il “caregiver” &€ sempre uno, mentre altri
si ritagliano il ruolo di “helpers”. | figli, magari con una
presenza piu assidua e significativa, mentre il resto del-
la famiglia, fino a pochi anni fa in Italia molto presente,
tende piu a fornire sostegno di relazione e di appog-
gio che effettivo (in pratica fratelli, cugini, nipoti, man-
tengono contatti telefonici), preoccupati, si, ma anche
sollevati dal fatto di non essere direttamente coinvolti
nell'assistenza. In qualche modo, di fronte al bisogno, il
marito che accudisce una moglie con Alzheimer resta
solo, anche se apparentemente non lo &. Certo, la pre-
senza di un aiuto esterno ed esteso nell'arco della
giornata, come quello dell'assistenza privata personale,
fornita oggi per lo pit da donne straniere, contribuisce
a diminuire i livelli di stress, mentre il solo aiuto eco-
nomico non raggiunge questo obiettivo. Eppure, anche
in questo caso, quasi sempre il famigliare resta il care-
giver che deve prendere le decisioni, organizzare, af-
frontare gli imprevisti, che, quindi, € sempre con il cel-
lulare acceso quando non & presente fisicamente nel
dare assistenza. Ma nel caso di cui si scrive pare che
non fosse neppure stata cercata questa soluzione, for-
se segno di un alto livello di stress che I'ambiente non
ha avvertito.

Il secondo elemento di riflessione riguarda quell’“ave-
vano una bella casa”. Forse anche la scelta di una fami-
glia sempre piu nucleare e sempre piu chiusa in quel-
le “villette”, che sono la realizzazione di un sogno, ha
contribuito a creare la tragedia. A molte persone, og-
gi al di sopra dei settanta anni, questo elemento di si-
curezza ha regalato l'llusione di essere al riparo per
sempre dai problemi, dalla insicurezza, dai mali del
mondo: per questo la casa di proprieta € stata |'obiet-
tivo di intere generazioni. Infatti, gli anziani oggi sono
proprietari del loro alloggio in una percentuale che, ad
esempio, in Lombardia supera I'80%, rispetto al 71,6%
della popolazione generale (Il Sole 24 ore; supplemen-
to al 25 novembre 2006 “Economia e Terza eta” rap-
porti). Questo dato fa capire come l'acquisto della ca-
sa abbia rappresentato la meta principale del rispar-
mio, quasi un progetto di vita della grande maggioran-
za delle persone che oggi hanno piu di 65 anni. Il luo-
go di vita, la casa, lo spazio di relazione hanno un'im-

EDITORIALE

portanza cruciale nel definire il successo o l'insucces-
so dellinvecchiamento personale e sociale, tanto da
far dire a Gilbrain che la casa "¢ il nostro corpo piu
grande”. Si pensi alla vera tragedia, anche fisica, rappre-
sentata dalla violazione dello spazio privato; una delle
cause di depressione e anche di suicidio per gli anzia-
ni € subire un furto o una rapina in casa propria, ma
anche solo una truffa. In questa casa, in questo spazio,
ci si rinchiude quando ci si ammala, quando si & fragili,
quando si cerca serenita. La demenza del coniuge in-
terrompe questo sogno brutalmente e lo trasforma in
un incubo, in una intrusione dentro all'ultimo spazio li-
bero da angoscia che, proprio per quello, € valso sacri-
fici e investimenti, che ora pero non vengono ripagati.
Per la demenza non esiste infatti uno spazio giusto, si-
curo, perché spesso il proprio spazio non viene piu ri-
conosciuto e I'ambiente da amico diviene estraneo, da
sicuro fonte di pericoli e di paure, da cui si vuole fug-
gire. Nella demenza vissuta in villetta, nella coppia vi €
tutta insieme la tragedia della malattia non curabile,
della persona che diventa altro da sé e non gratifica chi
l'assiste, della solitudine, della perdita della speranza
ma anche dell'infrangersi del significato del luogo di vi-
ta, di quello che si immaginava essere il luogo costrui-
to per difendersi dalle cattiverie del mondo e che non
diventa automaticamente un accettabile luogo di cura.
Si e investito tutto i ed ora non vi sono alternative: si
chiude il mondo di fuori, ma se viene meno quello che
¢ stato scelto come spazio esclusivo non c’e pid un in-
tero mondo, la fuori, dove cercare altri luoghi, altre re-
lazioni, altri equilibri.

La terza considerazione riguarda i servizi sociali. In
questo gioco al massacro (non solo metaforico, come
si vede) a cui vengono guidati gli anziani, vi sono cer-
to anche colpe dei servizi, primo fra tutti quelli comu-
nali, che assistono con evidente sollievo a questa di-
minuita richiesta che viene dal mondo degli anziani
che cercano di risolversi da soli le loro difficolta com-
prando assistenza privata o affondando nella dispera-
zione. In questi decenni, infatti, la spesa dei comuni, al-
meno quelli lombardi, per l'assistenza agli anziani, €
andata progressivamente diminuendo. Ma anche la
modalita stessa di intervento si € profondamente mo-
dificata. Ogni azione di programmazione e di cono-
scenza del proprio territorio dal punto di vista delle
fragilita sociali, dei casi di disagio prima ancora che di
vera perdita di autonomia, € stata abbandonata ma-
scherandola dietro principi operativi che sembrano
novita positive, ma che sono attuati come blandi giu-
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stificativi del proprio disimpegno: mettere al centro la
persona (pero lasciandola sola), la liberta di scelta
(ma senza servizi che aiutino a praticarla per chi non
& capace), non indurre bisogni di servizi (ma anche
rendere i servizi sociali comunali disponibili solo a ri-
chiesta, mentre tutta la cura dei fragili si dimostra ef-
ficace quando & pro-attiva e non re-attiva). Questa
mentalita ha in realta contagiato tutti, compresi i me-
dici di famiglia, che si trovano spesso del tutto sprov-
veduti di fronte alla enorme complessita dei problemi
posti dalla demenza, e tendono a rifugiarsi in una se-
rie di compiti prescrittivi che ha poche alternative e
che non trova appoggio in servizi pubblici che non
esistono. A questo si rimedia con affermazioni e logi-
che, sia regionali sia nazionali, che confondono il do-
ver essere con l'essere, applicando ai bisogni della de-
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menza una ridicola etica dei “bisognerebbe’: si affer-
ma che il medico di famiglia € il vero "“case manager”,
che a lui spetta di fare il consigliere per la famiglia, di
tenere in considerazione gli aspetti sociali e psicologi-
ci e non solo quelli sanitari. Ma & questa davvero la si-
tuazione generale! E se cosi evidentemente non &,
che cosa si pensa di fare per rendere la realta piu vi-
cina a questa ipotesi?

Per questo non c’e da chiedersi se di fronte a un caso
del genere qualcuno si € sentito colpevole, o, meglio,
ha messo in discussione i propri metodi, ha ripensato
se stesso e la efficacia della sua azione; nessuno lo ha
fatto né lo fara, per un trafiletto da cronaca locale, per
una notizia insieme troppo piccola e troppo grande,
perché ancora una volta € bene che a piangere sia la
famiglia, ancora una volta da sola.

NURSING GERIATRICO Collana diretta da M. Trabucchi

L. Kennedy-Malone, K.R. Fletcher, L.M. Plank
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Il seli-neglect dell'anziano,
una condizione spesso “negletta”

Giovanni Bigatello

RSA Villa Stefania, Sala Comacina (CO)

to una sindrome geriatrica?” si chiede un arti-

colo comparso di recente su JAGS (Pavlou e
Lachs, 2006). Al di la dell'interesse per la risposta posi-
tiva o meno, l'articolo ha il merito di aver posto in evi-
denza una problematica che, ancor pit delle altre rife-
ribili al Maltrattamento dell’Anziano, & frequentemente
misconosciuta, o per lo meno lo & stata fino a tempi
recenti. Descritto per la prima volta da due psichiatri
inglesi come “tracollo senile della pulizia personale e
ambientale” (Macmillan e Shaw, 1966) il self-neglect
(SN, traducibile come autotrascuratezza o autoabban-
dono) é stato successivamente denominato anche
“Sindrome di Diogene” (Clark et al,, 1975), dal filosofo
greco del IV secolo a.C. che, in nome del diritto alla vi-
ta secondo natura, senza obblighi sociali e beni mate-
riali, viveva in una botte, in condizioni igieniche che non
€ azzardato presumere orripilanti. Attualmente il SN
puo essere definito come “‘un’entita comportamentale
multiforme caratterizzata dallincapacita o dal rifiuto di
provvedere in misura adeguata alla propria salute, igiene,
nutrizione e ai propri bisogni sociali” (Lachs et al., 1997).
A questa condizione di base possono aggiungersi sin-
tomi accessori quali la sillogomania (accumulo ossessi-
vo di oggetti disparati), la presa in carico di un gran nu-
mero di animali (in genere cani o gatti), l'anosognosia
(negazione del problema) e il conseguente rifiuto di
aiuto. La sua frequenza é stimata in misura discordan-
te, dipendentemente anche della maggior o minor se-
lettivita dei criteri adottati per definire la sindrome: si
va dai circa 5 casi anno/10.000 riportati nei primi stu-
di, a cifre che si awvicinano all' 1% degli ultrasessantacin-
quenni. Pressocché tutti gli autori, peraltro, concorda-
no nel ritenere il SN come una delle voci pit frequen-
ti nel vasto capitolo del Maltrattamento dell'anziano
(Pavlik et al,, 2001; Abrams et al,, 2002). Tuttavia, a tut-

66 I | self-neglect negli anziani puo essere considera-

t'oggi l'interesse della letteratura internazionale € stato
piuttosto tiepido: ricorrendo a un’indagine mediante
MEDLINE i gia citati Pavlou e Lachs hanno raccolto so-
lo 54 voci bibliografiche pubblicate tra il 1966 e il 2004,
comprendenti anche casi di SN riscontrati in individui
giovani — questi ultimi quasi sempre affetti da impor-
tanti turbe psichiatriche — e rari casi di sindrome di
Diogene a due o “per procura”.Va segnalata, peraltro,
la difficolta di raccogliere dati epidemiologici poiché chi
¢ affetto dal problema tende — quasi per definizione —
a sfuggire ai servizi sociali o sanitari, sicché la frequen-
za del SN & verosimilmente sottostimata e la situazio-
ne viene alla luce solo quando il paziente versa in con-
dizioni estreme, tanto da venire ricoverato d'urgenza
in ospedale o in casa di riposo, sempre che qualcuno
si occupi, anche saltuariamente, di lui. Non rari, infatti,
sono gli anziani che vengono rinvenuti deceduti ormai
da tempo nel proprio domicilio, senza che nessun pa-
rente o vicino ne avesse mai denunciato la scomparsa.
In questi casi la cronaca fa a gara nel denunciare I'indif-
ferenza della societa, la mancanza di solidarieta, di sus-
sidi, la poverta in cui versano molti anziani lasciati soli.
Sitratta sovente di denunce ad effetto e alquanto sem-
plicistiche, come dimostrano i due casi giunti quasi
contemporaneamente all'osservazione di chi scrive e
riportati nelle prossime righe: entrambi riguardano
persone di buona levatura sociale, in possesso di mez-
zi economici pit che sufficienti, e si sono verificati in
unarea del Nord ltalia ad elevato benessere e dotata
di notevole disponibilita di servizi sanitari e sociali (al-
meno sulla carta). Certo e difficile capire quanto il SN
sia il frutto di una scelta razionalmente volontaria (qua-
le appunto quella di Diogene) e quanto il frutto di un
decadimento mentale, di una patologia psichiatrica, di
un abuso di alcol o di una personalita premorbosa. An-
che la letteratura mostra a tal proposito pareri contra-
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stanti. Ma di questo discuteremo dopo la presentazio-
ne dei due casi clinici.

p RESENTAZIONE DI DUE CASI CLINICI

Caso n. |

La signorina FM, di 81 anni, & un'ex insegnante di lette-
re. Nubile, € sempre vissuta sola, mantenendo regolari
— sebbene non intensi — rapporti con un fratello e un
nipote. Nell'anamnesi patologica emergono una mode-
sta ipertensione arteriosa da decenni; flebopatia croni-
ca da varici; ipertiroidismo (in trattamento con Tapazo-
lo fino a due anni fa). Per queste patologie si sottopo-
neva regolarmente a visite mediche e a indagini di con-
trollo. FM viene descritta di carattere piuttosto chiuso
e poco propenso alle amicizie, ma non ostile; nessun
segno di turbe psichiche. Negli ultimi due anni, senza
motivi scatenanti apparenti, ha iniziato a tralasciare i gia
scarsi contatti sociali, non si & piu recata ai controlli me-
dici, ha diradato, fino a quasi annullarle, le uscite di ca-
sa; ha iniziato ad alimentarsi irregolarmente e a trascu-
rare le pulizie domestiche, accumulando crescenti
quantita di rifiuti. Inoltre ha dato ospitalita a una viep-
pil numerosa colonia di gatti che hanno contribuito
non poco ad accrescere la sporcizia. | parenti che le
portavano i pasti quotidianamente riferiscono che dal-
I'appartamento proveniva un odore nauseabondo, del
quale si lamentavano anche i vicini. Nonostante le loro
insistenze, FM negava di aver bisogno di alcunché e so-
prattutto rifiutava qualsiasi approccio medico. Nel mag-
gio 2007, tuttavia, la comparsa di cospicui edemi e di ul-
cere agli arti inferiori, unitamente a un'elevata tempe-
ratura febbrile, hanno costretto la paziente a letto, e
successivamente ad acconsentire al ricovero in ospeda-
le. Qui ¢ stata posta diagnosi di “Erisipela agli arti infe-
riori in ulcere varicose; deperimento da sindrome ca-
renziale multipla”. Alla dimissione € stato proposto il
trasferimento in RSA, trasferimento che FM ha accet-
tato (o subito?).

All'ingresso in RSA si presentava in mediocri condizio-
ni fisiche, non deambulante per il prolungato alletta-
mento. Dal punto di vista psichico appariva lucida, tran-
quilla, orientata e collaborante, sebbene poco loquace.
I Mini Mental State era di 30. L'adattamento all'ambien-
te residenziale € avvenuto senza difficolta. A distanza di
circa tre mesi dall'ingresso le condizioni sono migliora-
te, con un incremento ponderale di 3 kg e una ripresa
della deambulazione. Nella norma gli indici di funziona-
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lita tiroidea. Il tono dell'umore ¢ discreto, tanto da con-
sentirle di intrattenere rapporti con altre degenti e con
il personale, pur nellambito di un certo riserbo e di
un'apatia di fondo con riduzione dell'iniziativa. Interro-
gata sulle pregresse condizioni abitative, nega risoluta-
mente di esser vissuta in condizioni di grave trascura-
tezza, ma riconosce di star molto meglio adesso rispet-
to a quando risiedeva nella propria casa. Si duole solo
della mancanza dei suoi gatti.

Cason.2

Il Signor GLB ¢ stato da me visitato ambulatorialmen-
te per la prima volta nel maggio del 2002 all'eta di 75
anni. Discretamente benestante, scapolo, viveva solo
da decenni. Si era occupato da sempre di politica,
giungendo a ricoprire incarichi di rilievo in ambito
provinciale. Era stato forte bevitore fino a 25 anni pri-
ma, poi aveva smesso totalmente. L'anamnesi remota
riportava ipertensione arteriosa e dislipidemia da
molti anni, cardiopatia ischemica con angor da sforzo,
arteriopatia arti inferiori, aneurisma dell'aorta addo-
minale di 28 mm. Nel 1997 trombosi dell'arteria reti-
nica di destra; nel 1999 intervento di disostruzione ca-
rotide di destra. Riscontro inoltre di ipertrofia prosta-
tica con pollachiuria. Al momento della visita si pre-
sentava in condizioni di abbigliamento e di pulizia pit
che decorose, brusco ma non scortese, preoccupato
della propria situazione sanitaria e soprattutto del ca-
lo della memoria recente. Lobiettivita clinica confer-
mava le diagnosi precedenti con una situazione di di-
screto compenso globale; era evidente inoltre un mar-
cato deficit della memoria recente, mentre la memo-
ria antica e le capacita di giudizio erano conservate.
Buono e articolato I'eloquio. Il Mini Mental State era
di 25. GLB confermava che viveva solo, in compagnia
di un piccolo cane al quale era affezionatissimo. | pasti
gli venivano forniti dall'esterno, ma saltuariamente ac-
cettava qualche invito a pranzo da parte di conoscen-
ti. Teneva in ordine la casa (due locali piu servizi) con
il saftuario aiuto di una persona.Vi & da rilevare che
nel corso del colloquio il clima di diffidenza era anda-
to sciogliendosi; alla fine mi confesso che, sebbene “gli
fossi simpatico”, avrebbe continuato a farsi visitare an-
che da altri sanitari con cui era in buoni rapporti. Ne-
gli anni successivi lo rividi piu volte a domicilio perché
la cardiopatia si era aggravata con frequenti manifesta-
zioni di scompenso e si erano aggravati pure i deficit
di memoria. Inoltre GLB aveva incrementato l'uso di
ansiolitici, a suo dire “perché la prospettiva di morire
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gli metteva l'angoscia”. L'abitazione in quel tempo si
presentava sufficientemente pulita, benché piuttosto
in disordine. Anche l'igiene e I'abbigliamento di GLB si
mantenevano decorosi. In seguito lo persi di vista per
un anno intero, fintanto che verso la meta del maggio
2007 non fui chiamato da una sua conoscente che, re-
catasi occasionalmente a fargli visita, I'aveva rinvenuto
molto sofferente, e in condizioni di estremo degrado.
Mi riferi che il bagno era quasi completamente occu-
pato da escrementi e che vi era sporcizia dovunque.
Al mio arrivo le condizioni igieniche dell'abitazione,
grazie al lavoro di pulizia della conoscente protrattosi
per un'intera giornata, erano migliorate, ma permane-
va un odore fortemente sgradevole. Inoltre regnava
un enorme disordine nel quale erano affastellati indu-
menti sporchi, cartelle di documenti, confezioni di me-
dicinali, giornali ed altro. Nel letto erano accumulati
ciuffi di peli del cane e gli indumenti di GLB erano lu-
ridi. Laspetto di GLB mostrava con evidenza che I'ul-
timo bagno di pulizia risaliva a diverse settimane (se
non a mesi) addietro. Contrariamente alle visite pre-
cedenti nelle quali mi accoglieva scusandosi per il di-
sordine, in questa occasione non fece cenno al disor-
dine né alla sporcizia. Sotto l'aspetto sanitario vi era
una situazione di scompenso cardiaco conclamato,
con tachiaritmia da FA, versamento pleurico bibasila-
re, versamento ascitico ed edemi. Dal punto di vista
mentale si presentava lucido, pur negando lo stato di
estremo abbandono proprio e dell'abitazione. Ammi-
se che non si sottoponeva a visita medica da “un po’
di tempo”, senza spiegarne la ragione. Alla mia propo-
sta di ricovero ospedaliero oppose un deciso rifiuto,
asserendo di avere un affare urgente da concludere
(asserzione che poi risulto veritiera). Rifiutd ancor pid
decisamente la prospettiva di ricovero in RSA, affer-
mando di essere perfettamente in grado di badare a
se stesso, al cane e alla casa. Concluse che piuttosto
che andare al ricovero preferiva “‘crepare in casa sua”.
Tuttavia, l'intervento nei giorni successivi dei servizi
sociali del comune valse a fargli cambiare parere e ad
accettare, ancorché controvoglia, il ricovero in una vi-
cina RSA. Qui verosimilmente diede segni di agitazio-
ne ed aggressivita verbale perché fu sottoposto a trat-
tamento sedativo e contetivo, con conseguente de-
pressione, stato confusionale e perdita della reattivita.
Dopo circa dieci giorni, a causa dell'aggravarsi delle
condizioni cardiache e per il permanere dello stato
confusionale, fu ricoverato in ospedale, dove tuttavia
non si riprese e decedette dopo circa dieci giorni.

ASPETTI CLINICO ASSISTENZIALI

CONSIDERAZIONI

| due casi presentano importanti punti in comune, ma
anche alcune differenze che meritano di essere sottoli-
neate. Innanzi tutto entrambe ottemperano ai criteri
diagnostici per'‘Sindrome di Diogene” proposti da Hal-
liday e colleghi (Halliday et al., 2000), criteri che invece
contemplano anche la presenza di disturbi psichiatrici o
di abuso di sostanze secondo Macmillan e Shaw (Mac-
millan e Shaw, 1966). Entrambi sono di condizioni so-
ciali medie, di buona cultura, economicamente indipen-
denti, non affetti da turbe psichiche di rilievo; non vi &
abuso di alcol (GLB era stato forte bevitore, ma aveva
smesso da 25 anni) o di droghe, se si eccettua il con-
sumo disordinato di benzodiazepine da parte di GLB.
Ambedue vivevano in un’abitazione non isolata (GLB
addirittura di fronte alla sede del comunel) ed avevano
ampie possibilita, se lo avessero voluto, di rapporti con
la gente, ai quali parevano tuttavia preferire i rapporti
con gli animali. Ma mentre FM sembrava aver volonta-
riamente ridotto ogni occasione di incontro sociale,
GLB non rifuggiva di proposito tali incontri: era piutto-
sto il suo pessimo carattere (scontroso, irascibile, attac-
cabrighe, sarcastico) per il quale era noto in tutto il
paese, a tener lontana la gente (cosa della quale pare-
va non rammaricarsi). Contrariamente a FM, non si
presentava affatto apatico, e reagiva alquanto vivace-
mente se veniva contrariato, soprattutto sul terreno
della politica. Inoltre, mentre il SN di FM si era svilup-
pato gradualmente nel giro di qualche anno, nel caso di
GLB era precipitato allimprowviso, quasi a giustificare il
termine di “breakdown” (tracollo) impiegato dai primi
autori che descrissero il quadro (Macmillan e Shaw,
1966). Diverse erano anche le condizioni di salute fisi-
ca precedenti o concomitanti il SN: complessivamente
discrete nel caso di FM, compromesse nel caso di GLB.
Infine, profondamente diversi sono stati gli esiti: FM ha
accettato di buon grado il ricovero in RSA, traendone
palesi benefici, mentre GLB al ricovero si € opposto fin-
ché ha potuto, poi ha manifestato un comportamento
aggressivo e ingiurioso una volta ricoverato, e infine &
andato incontro ad exitus nel giro di poco tempo.

SELF-NEGLECT: INCAPACITA O RIFIUTO?

Il primo quesito che si pone affrontando il SN & se
questa condizione sia una scelta o la conseguenza di
pluripatologie, di alterazioni della personalita, di reazio-
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Tabella | - Criteri diagnostici primari di sindrome di Diogene (Halli-
day et al, 2000).

— Grave stato di abbandono

— Grave negligenza nella cura personale
— Vivere da soli

— Tendenza ad accumulare oggetti e rifiuti
— Assenza di vergogna

Tabella 2 - Criteri diagnostici accessori.

—  Sillogomania

—  Ospitare animali in gran numero
— Malnutrizione

— Abuso o misuso di farmaci

— Rifiuto di aiuto

ne a eventi stressanti. In realta, a scegliere razionalmen-
te di isolarsi e di vivere nella sporcizia sono stati pro-
babilmente i soli Diogene e un ristretto numero di ana-
coreti ed eremiti, mai peraltro sottoposti ad accerta-
menti psichiatrici. La figura romantica del “barbone” che
volontariamente rifiuta le lusinghe del mondo e decide
di vivere tra la sporcizia e i cartoni (moderni succeda-
nei della botte) appartiene alla vieta retorica giornalisti-
ca e letteraria pit che alla realta. Tuttavia, una scelta me-
no radicale, che contempli almeno inizialmente solo I'i-
solamento, € piuttosto frequente nell'anziano; resta pe-
ro da spiegare perché dall'isolamento si passi alla grave
trascuratezza personale, igienica e sanitaria. La mancan-
za di insight, di vergogna, il rifiuto — a volte cocciuto —
di qualsiasi aiuto, appaiono quindi come aspetti qualifi-
canti di un'entita patologica, la cui origine resta peraltro
sconosciuta.

Soprattutto da parte degli psichiatri viene invocata co-
me causa — o almeno come fattore scatenante — una

Tabella 3 - Patologie psichiatriche associate (Badr et al., 2005).

— Demenza (in particolare del lobo frontale)
— Disordini ossessivi compulsivi

— Abuso di sostanze

— Disturbi allucinatori

— Disturbi della personalita

— Depressione

— Ritardo mentale
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patologia psichiatrica (Tab. 3), ma cio & vero soprattut-
to negli individui giovani. La demenza — particolarmen-
te nella forma frontotemporale — & chiamata in causa
in diversi studi. La maggior parte dei geriatri tende a
differenziare il SN dell'anziano da quello del giovane, e
comunque la comorbidita psichiatrica va riducendosi
mano a mano che cresce l'eta (Pavlou e Lachs, 2006).

pERSONALITA PREMORBOSA

Alcuni tratti di carattere si presentano pressoché co-
stantemente in tutti gli individui che hanno successiva-
mente sviluppato il SN, nellambito di quella che pud
essere definita una personalita premorbosa (Tab. 4).

Secondo Karl Jasper, che si occupo del “social break-
down of the elderly” gia nel 1963, le caratteristiche di
questa personalita giocherebbero un ruolo determi-
nante nellinsorgenza della sindrome. Secondo il famo-
so filosofo e psichiatra il social breakdown non rappre-
senterebbe una nuova entita psicopatologica, ma il ri-
sultato di eventi stressanti su una personalita predispo-
sta. Linvecchiamento stesso, secondo questo autore,
potrebbe assumere il ruolo di evento stressante, maga-
ri ulteriormente aggravato da comorbidita fisiche. Per-
sonalita, eventi stressanti, solitudine, comorbidita fisica
farebbero parte di un circolo vizioso che porterebbe
allo stile di vita caratteristico del SN. La mancanza di ri-
chiesta di aiuto e la negazione di bisogni sarebbe solo
un meccanismo di difesa (Jasper K., citato da Badr et al,,
2005). A prescindere comunque da questa interpreta-
zione, sull'importanza della personalita premorbosa vi
€ accordo pressoché unanime. Secondo un gruppo di
studio che fa capo al Consortium for Research in Elder
Self-Neglect (CREST) del Texas si possono distinguere
due sottotipi di personalita premorbosa: un tipo prima-
rio caratterizzato da disturbi della personalita quali rigi-

Tabella 4 - Personadlita premorbosa.

— Litigiosita

— Sospettosita

— Indifferenza

— Disordine

— Tendenza all'isolamento

— Labilita emotiva

— Reazione catastrofica ad eventi stressanti

I
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dita e maladattamento che si sono sviluppati prima del-
la vecchiaia, e un tipo secondario che deriverebbe da
patologie insorte in eta avanzata, come la depressione.
Questo secondo tipo comporterebbe una prognosi
migliore (Reyes-Ortiz, 2006; CREST sito web, 2007).

COMORBIDITA

Indipendentemente dal ruolo rivestito nell'etiologia
della sindrome, la comorbidita — anche non psichiatrica
(Tab. 5) — € estremamente elevata nei soggetti con SN
e interessa tutti gli organi e apparati.

In alcuni casi queste pluripatologie possono agire da
fattore favorente il SN, mentre in altri ne sono la con-
seguenza. laumento di mortalita nei soggetti con SN ¢
elevato, sebbene venga riportato variamente dai diver-
si autori; complessivamente, comunque, dalla review di
Pavlou e Lachs il rischio di morte risufta doppio rispet-
to a quello dei coetanei che vivono in condizioni nor-
mali (Pavlou e Lachs, 2006). Del resto, riguardo al caso
presentato di GLB, e fuor di dubbio che prima che si
manifestasse la sindrome il paziente era molto attento
al suo stato di salute e seguiva abbastanza scrupolosa-
mente le prescrizioni, cosa che non ha piu fatto negli
ultimi 6-12 mesi di vita. La sua morte, percio, se non &
stata conseguenza diretta del SN, e stata da questa
condizione sicuramente anticipata e favorita.

Tabella 5 - Comorbidita.

—  Demenza

— Depressione
— Schizofrenia
— Alcolismo

— Patologie organiche (cardiache, renali, polmonari, cutanee,
ecc.)

— Sindromi carenziali multiple

CONCLUSIONI

Purtroppo non risultano esservi, almeno nel nostro
Paese, iniziative di monitoraggio del SN, come del re-
sto non esistono iniziative di monitoraggio del maltrat-
tamento dell'anziano in generale. Eppure a chiunque
operi in ambito geriatrico — in Pronto Soccorso piut-
tosto che in RSA — & capitato, spesso in pit di un'occa-
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sione, di venire in contatto con anziani in condizioni
igieniche penose, tali da far sospettare uno stato di
estremo abbandono. Tuttavia, al di 1& dellannotazione
aneddotica, non si presta a questa condizione l'atten-
zione che meriterebbe. E invece necessario tener pre-
sente che il SN accresce la comorbidita ed aumenta il
rischio di morte in misura considerevole. Pertanto la
sua individuazione, come pure l'individuazione di una
personalita premorbosa “a rischio”, rientrerebbe nel-
'ambito della tanto enfatizzata medicina preventiva.
Senza dimenticare che la condizione di grave negligen-
za & incompatibile con la dignita della persona. Certo,
all'atto pratico e spesso difficile far cambiare stile di vi-
ta all'anziano, anche alla luce della liberta di scelta indi-
viduale. Talora peraltro il ricovero, rifiutato in teoria, €
accettato in pratica e anche con soddisfazione, come
dimostra il caso di FM. Ma anche forme meno “invasi-
ve” di intervento, come un aiuto per le pulizie di casa,
la fornitura di pasti caldi, la visita “occasionale” del me-
dico o di altre figure sanitarie potrebbero migliorare
considerevolmente la qualita e le prospettive di vita del
paziente. E percio necessario che la condizione di SN
— indipendentemente dal fatto che debba essere con-
siderata sindrome o sintomo — sia maggiormente co-
nosciuta, ricercata ed affrontata anche a livello della re-
te dei servizi territoriali.
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ristica comporta una puntuale rilevazione dei bi-
sogni assistenziali effettuata attraverso un'accu-

rata raccolta dei dati. Per evitare che i dati raccolti sia-
no influenzati da elementi soggettivi legati all'esperien-
za ed alla competenza di ogni infermiere, con conse-
guente scarsa efficienza organizzativa che produce una
bassa standardizzazione dell'organizzazione dell'équipe
professionale, & bene ricorrere all'utilizzo di scale vali-
date scientificamente e indici assistenziali.
Le scale di valutazione e gli indici assistenziali favoriscono:
— una lettura oggettiva e confrontabile dei fenomeni as-

sistenziali;
— una omogenea valutazione quali-quantitativa dell'as-

sistenza;
— la comunicazione o lo scambio di informazioni tra

le diverse discipline (Silvestro, 2003).
In particolare, quando si prende in considerazione il bi-
sogno di assistenza della persona anziana si deve fare |
conti con una complessita la cui conoscenza ¢ indispen-
sabile per tutti i professionisti che partecipano all'intero
percorso assistenziale; chi si occupa del paziente anzia-
no non puod prescindere da questa complessita: sola-
mente una strategia che si fondi sulla valutazione globa-
le dei bisogni pud essere garanzia di un piano di cura e
assistenza finalizzato alla conservazione della massima
autonomia personale e sociale (Zanetti, 2003).

I a corretta pianificazione dell'assistenza infermie-

LA DIMISSIONE DEL PAZIENTE DALL'OSPEDALE

La dimissione di un paziente, dall'ospedale al territorio,
al domicilio, presso altre strutture, ma anche nel pas-

saggio da un reparto all'altro & un momento critico nel
percorso di qualunque persona, perché si modificano
i regimi di cura, cambiano i contesti e gli operatori sa-
nitari, I'intensita e la tipologia degli interventi (Bono e
Dutto, 2006).

La preparazione del paziente alla dimissione & quindi
una responsabilita assistenziale, oltre che un diritto
del paziente e dei suoi familiari, che devono essere
coinvolti e accompagnati in tutto il percorso assisten-
ziale. In particolare, occorre porre una specifica at-
tenzione agli scambi informativi su di uno stesso ca-
so e non si puo non fare riferimento alla modalita di
valutazione della persona e dei suoi bisogni, valuta-
zione che viene inevitabilmente influenzata dal con-
testo di riferimento. Ed il contesto di ricovero ospe-
daliero e quello domiciliare sono talmente diversi da
determinare enormi differenziazioni nella valutazione
effettuata.

Uno dei piu grossi problemi che emerge nella comu-
nicazione ospedale/territorio in merito alle dimissioni
protette, quindi alla continuita dell'assistenza, € proprio
legato a questo aspetto di difficolta nel cogliere l'inte-
ra complessita della persona, durante e dopo l'evento
malattia.

La valutazione della persona che viene fatta all'inter-
no del contesto ospedaliero é fortemente condizio-
nata dai ruoli messi in atto durante il ricovero. Cioge,
la struttura organizzativa ospedale esercita una forte
pressione sulla persona (orari, luoghi, abbigliamen-
to...) che gli impedisce di esprimere le attivita di vi-
ta, considerate da un punto di vista assistenziale, co-
me farebbe al domicilio, tanto che alcune di queste
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Tabella | - Strategie in base al percorso post-dimissione (Saiani et al, 2004).

Percorso post-dimissione

Interventi da includere nel piano di dimissione

Rientro a domicilio — Assicurare informazioni

— Attivare interventi di educazione terapeutica per migliorare la capacita di autogestione per
problemi temporanei o definitivi

Rientro a domicilio con
attivazione di servizi (prestazioni
mediche, infermieristiche o
sociali programmate e di
supporto)

— Informare e discutere col paziente e i familiari gli obiettivi assistenziali da garantire a domicilio

— Condividere con i familiari la richiesta di attivazione dei servizi territoriali

— Valutare le informazioni da trasmettere ai colleghi dell'assistenza territoriale o del distretto
(ADI ecc.) per garantire continuita

— Garantire informazioni sulle modalita e recapiti dei servizi

Attivazione del servizio sociale
per residenze sanitarie protette,
strutture riabilitative, o strutture
di accoglienza sociale

— Attivare il servizio sociale

residenziale

— Condividere con i familiari o le persone di riferimento la richiesta di attivazione servizi sociali

— Valutare le informazioni da trasmettere a coloro che assicureranno le prestazioni nellambito

Attivazione dell'assistenza
domiciliare integrata (ADI)
che di solito inizia con una
valutazione multidimensionale

— Condividere con i familiari o le persone di riferimento la richiesta di attivazione dell’ADI
— Attivare precocemente la valutazione multidimensionale
— Trasmettere informazioni ai colleghi del servizio domiciliare integrato

Trasferimento a un servizio per
post acuti
— Attivare il servizio

— Condividere con i familiari o le persone di riferimento |'attivazione del servizio post acuti
concordando anche tempi e modalita del trasporto

— Organizzare il trasferimento del paziente
— Garantire le informazioni sulla situazione assistenziale del paziente e sulle esigenze di

continuita

attivita “escono” dalla rilevazione ai fini del processo
assistenziale (Bassetti, 2002).

A questo si deve aggiungere che la previsione di un
progetto assistenziale a domicilio, eseguita prima della
dimissione anche dagli stessi operatori dell'assistenza
territoriale e domiciliare, pud incorrere negli stessi er-
rori di valutazione, se I'assistito non € gia conosciuto
dal servizio, proprio perché la persona osservata in
ospedale, una volta reinserita nel suo ambiente, “cam-
bia" completamente.

La continuita dell'assistenza, che inizia con la corretta
valutazione della persona e della sua rete informale di
cura, si puo perseguire attraverso modalita di ascolto
reciproco (tra operatori dell'ospedale e operatori del
territorio), attraverso il superamento del problema del
contenimento dei tempi di ricovero che impone di-
missioni precoci, se la persona o la famiglia non sono

pronte per affrontare la situazione a domicilio. Ma an-
corg, attraverso la definizione ed attuazione di percor-
si di educazione ed addestramento all'uso di tecnolo-
gie o metodiche assistenziali gia durante il ricovero, an-
che se | tempi sono stretti, attraverso lo sviluppo di
modalita di comprensione e coinvolgimento dei fami-
liari durante il momento del ricovero, anche se oggi-
giorno i reparti ospedalieri osservano ancora gli orari
di apertura ai parenti.

LA PIANIFICAZIONE DELLA DIMISSIONE

La pianificazione della dimissione € un intervento assi-
stenziale che mira ad assicurare la continuita delle cu-
re; consiste in una serie di passaggi in cui dovrebbero
essere analizzati i problemi della persona ad uno ad
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uno. Per fare cio & possibile utilizzare uno strumento
di valutazione, l'indice di BRASS (Blaylock Risk Asses-
sment Screening) (Blaylock e Cason, 1992), che puo
essere adottato gia dal momento dell'ammissione in
reparto e che consente di identificare i pazienti a ri-
schio di ospedalizzazione prolungata o di dimissione
difficile.

Pianificare la dimissione consente di attuare quei per-
corsi educativi di cui sopra, al fine di garantire I'adat-
tamento alla nuova condizione di malattia consideran-
do che, con lo spostamento del fulcro delle malattie
da acute e infettive a cronico-degenerative (Ardigo,
1997), per diminuire i prolungati periodi di ricovero
e diventato necessario ridefinire il rapporto ammala-
to-operatori sanitari: quanto piu aumentano le cure a
domicilio, le opportunita di home-care, tanto piu ¢ in-
dispensabile una collaborazione e cooperazione atti-
va dei pazienti e dei loro familiari che, volenti o no-
lenti, sono coinvolti nel processo di cura e assistenza
domiciliare.

Particolare attenzione andra posta nel tempo di atti-
vazione del processo educativo poiché, ad esempio,
non si puo istruire un paziente (o un suo familiare) al-
la gestione di una terapia insulinica (o anticoagulante)
il giorno prima della dimissione, ma € necessario inizia-
re subito dopo che il medico ha impostato la terapia
utilizzando tutte le occasioni che si presentano in mo-
do organico ed efficace.

E INDICE DI BRASS

Lindice di BRASS fu sviluppato come parte del siste-
ma di pianificazione della dimissione soprattutto per i
pazienti di eta superiore a 65 anni. Le autrici (Blaylock
e Cason, 1992) nella revisione della letteratura, e nel-
la loro esperienza nel campo dell'assistenza in geriatria
e gerontologia, hanno identificato i seguenti fattori: eta,
stato funzionale, stato cognitivo, supporto sociale e
condizioni di vita, numero di ricoveri pregressi/accessi
al pronto soccorso e numero di problemi clinici attivi.
Esse hanno incluso anche: modello comportamentale,
mobilita, deficit sensoriali e numero dei farmaci assun-
ti perché, pur non essendo elementi dello stato funzio-
nale o cognitivo, sono rilevanti per gli anziani. Lespe-
rienza delle autrici suggeriva che se il paziente doveva
assumere un grande quantitativo di farmaci c'era un’al-
ta probabilita di non compliance al programma tera-
peutico.
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Descrizione

I BRASS index & uno strumento utilizzato per identi-
ficare i pazienti a rischio di ospedalizzazione prolunga-
ta o di dimissione difficile. | dati vengono raccolti com-
pilando la scala, intervistando i parenti o chi assiste il
malato.

Lindice di BRASS indaga 10 dimensioni (di cui si € det-
to sopra):

— eta

— situazione di vita

— supporto sociale

— stato funzionale

— stato cognitivo

— modello comportamentale

— deficit sensoriali

— ricoveri pregressi/accessi al pronto soccorso

— problemi clinici attivi

— numero di farmaci assunti.

Popolazione
Soggetti ricoverati in ospedale.

Modalita di somministrazione

Esaminatore: infermiere.

Punteggio: la valutazione viene fatta in base ad informa-
zioni fornite da un familiare o persona che conosce
bene il paziente. Sono identificate 3 classi di rischio:
basso (0-10) medio (I 1-19) alto (20-40).

Durata: la scala & semplice, veloce (circa 15 minuti) e
richiede un addestramento minimo.

Applicazione
Clinica: Valutazione dei pazienti al momento dell'am-
missione in ospedale.

Limiti

I BRASS index ¢ di facile compilazione e fornisce buo-
ne indicazioni per la validita predittiva (specificita) in
merito ai problemi legati alla dimissione del paziente: |
pazienti ad alto rischio frequentemente non vengono
dimessi a domicilio (Mistiaen et al, 1999). Tuttavia da-
gli studi effettuati (Mistiaen et al,, 1999; Chaboyer et al,,
2002) lindice risuftta poco sensibile nell'identificare
quei pazienti che potrebbero presentare problemi do-
po la dimissione probabilmente perché, effettuando la
rilevazione al momento dellammissione in ospedale,
non vengono correttamente identificati quegli anziani
che peggiorano le loro condizioni a causa dell'ospeda-
lizzazione, specie se prolungata.

I5
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Blaylock Risk Assessment Screening (BRASS)

Cerchiare ogni aspetto che viene rilevato.

Etd (una sola opzione)
0 = 55 anni o meno

| = 56-64 anni

2 = 65-79 anni

3 =80 anni e piu

Condizioni di vita e supporto sociale (una sola opzione)
0 =Vive col coniuge

| =Vive con la famiglia

2 =Vive da solo con il sostegno della famiglia

3 =Vive da solo con il sostegno di amici/conoscenti

4 = Vive solo senza alcun sostegno

5 = Assistenza domiciliare/residenziale

Stato funzionale (ogni opzione valutata)
0 = Autonomo (indipendente in ADL e IADL)
Dipendente in:

| = Alimentazione/nutrizione

| = lgiene/abbigliamento

| = Andare in bagno

| = Spostamenti/mobilita

| = Incontinenza intestinale

| = Incontinenza urinaria

Preparazione del cibo
Responsabilita nell'uso di medicinali
Capacita di gestire il denaro

Fare acquisti

Utilizzo di mezzi di trasporto

Stato cognitivo (una sola opzione)

0 = Orientato

| = Disorientato in alcune sfere* qualche volta
2 = Disorientato in alcune sfere* sempre

3 = Disorientato in tutte le sfere* qualche volta
4 = Disorientato in tutte le sfere* sempre

5 = Comatoso

* Sfere: spazio, tempo, luogo e se

Modello comportamentale (ogni opzione valutata)
0 = Appropriato
| = Wandering

Mobilita (una sola opzione)

0 = Deambula

| = Deambula con aiuto di ausili
2 = Deambula con assistenza

3 = Non deambula

Deficit sensoriali (una sola opzione)
0 = Nessuno

| = Deficit visivi o uditivi

2 = Deficit visivi e uditivi

Numero di ricoveri pregressi/accessi al pronto soccorso
(una sola opzione)

0 = Nessuno negli ultimi 3 mesi

| = Uno negli ultimi 3 mesi

2 = Due negli ultimi 3 mesi

3 = Piu di due negli ultimi 3 mesi

Numero di problemi clinici attivi (una sola opzione)
0 =Tre problemi clinici

| = Da tre a cinque problemi clinici

2 = Piu di cinque problemi clinici

Numero di farmaci assunti (una sola opzione)
0 = Meno di tre farmaci

| = Da tre a cinque farmaci

2 = Piu di cinque farmaci

PUNTEGGIO TOTALE

Punteggio Indice di rischio

0-10 Soggetti a basso rischio di problemi dopo la dimissione: non richiedono particolare impegno per I'organizzazione
rischio basso della loro dimissione, la disabilita € molto limitata

[1-19 Soggetti a medio rischio di problemi legati a situazioni cliniche complesse che richiedono una pianificazione della
rischio medio | dimissione ma probabilmente senza rischio di istituzionalizzione

=20 Soggetti ad alto rischio perché hanno problemi rilevanti e che richiedono una continuita di cure probabilmente
alto rischio in strutture riabilitative o istituzioni

16
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NOTE CONCLUSIVE

La BRASS, somministrata come parte dell'assessment
di ammissione del paziente in ospedale, consente di
identificare coloro che sono a rischio di ospedalizza-
zione prolungata e di dimissione difficile: in particolare
i pazienti che avranno bisogno dell'attivazione di servi-
zi (o risorse assistenziali anche familiari) per I'assisten-
za extraospedaliera. Gli infermieri possono utilizzare le
informazioni che la BRASS fornisce per pianificare in-
terventi educativi da attuare durante il ricovero e pro-
grammi assistenziali domiciliari.

Ulteriori studi sulla sua applicazione sono necessari
per meglio precisare i livelli di rischio, poiché il bilanci-
amento tra specificita e sensibilita pud essere raggiun-
to scegliendo diversi livelli di cut-off nel punteggio del-
lindice (Mistiaen et al., 1999).

Gli aspetti di criticita evidenziati possono essere limi-
tati da ripetute valutazioni durante I'ospedalizzazione,
soprattutto se prolungata, proprio perché le persone
anziane possono modificare il loro stato funzionale nel
corso del ricovero poiché “la valutazione, specialmente
se rigorosa — anche quando sembra difficile o senza spe-
ranza — € garanzia di rispetto per ogni singola persona e
indicazione di ottimismo sulle potenzialita dell’anziano e
sulle sue possibilita di rispondere in modo significativo a
un progetto di care (Trabucchi, 2003)".
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ESPERIENZE

Percorsi di cura, prassi terapeutiche
e differenze individuali in anziani
con sindrome di Down

Ulrico Mantesso”, Tiziano Gomiero®, Luc Pieter De Vreese™

* ANFFAS Trentino Onlus

#* U.O. Salute Anziani, Psicogeriatria, Distretto di Modena e Castelfranco-Emilia, ASL di Modena

INTRODUZIONE

La sindrome di Down (Down’s Syndrome, DS) ¢ la cau-
sa geneticamente determinata piu frequente di disabi-
lita intellettiva ed evolutiva (IDD) (Roizen e Patterson,
2003). | progressi scientifici della medicina, e le conqui-
ste in ambito politico e sociale che hanno contribuito
al significativo aumento delle attese di vita della popo-
lazione generale sono molto simili a quelli che hanno
determinato un incremento della longevita nelle per-
sone con DS (Janicki e Walsh, 2002), la cui entita, tut-
tavia, € in funzione del livello di compromissione cogni-
tiva, oltre che adattiva (Formica, 2000).

Questo allungamento della aspettativa di vita nei
soggetti con DS, che si stima in Italia intorno ai 62 an-
ni di eta (Mastroiacovo et al,, 2002), si associa ad un
rischio eta-correlato di demenza che & maggiore ri-
spetto alla popolazione generale. L'elevato rischio di
sviluppare demenza con l'avanzare dell'eta deriva ve-
rosimilmente dall'iperproduzione di beta-amiloide,
codificato proprio sul braccio lungo del cromosoma
21 (Schupf, 2002). Infatti, 'incidenza delle tipiche alte-
razioni neuropatologiche alzheimeriane aumenta in
modo esponenziale nei cervelli di soggetti con DS a
partire dalla terza decade di eta fino ad arrivare al
100% in quelli ultrasessantenni (Mann, 1988). Anche
i tassi di prevalenza di demenza primaria — la cui for-
ma prevalente nei soggetti DS ¢ la Dementia in Alz-
heimer’s Disease (DAD, demenza nella Malattia Alz-
heimer) — & di gran lunga superiore rispetto a quel-
li nella popolazione generale, anticipando di circa 30
anni I'esordio della malattia: 9,3%, 36,1% e 54,5% ri-

spettivamente nella quarta, quinta e sesta decade di
eta (Prasher, 2005).

L)
LANZIANO CON IDD CHE SI AMMALA DI DEMENZA:
UN PROBLEMA

Il modello contenitivo e custodialistico della presa in
carico di adulti e anziani con IDD in generale, e con
DS in particolare, & stato via via abbandonato per un
modello interventistico e riabilitativo che integra co-
strutti multidimensionali sulla qualita di vita del disabi-
le e metodologie d'intervento, secondo le indicazioni
delllAmerican Association of Intellectual Developmental
Disability (AAIDD, 2005). Cio ha portato, come esito
di processo, ad una riduzione del numero di conten-
zioni fisiche, di psicofarmaci e delle chiamate mediche
per emergenza (Corti, 2007).

Tuttavia, gli attuali servizi dedicati alla IDD, pur essen-
do esperti nell'assistere e curare adulti e anziani con
DS, in grado anche di gestire i disturbi del comporta-
mento adattivo e le varie complicanze di natura psi-
chiatrica, vanno incontro a serie difficolta quando que-
ste persone si ammalano anche di demenza (Huxley
et al, 2005). Il personale di cura € poco o per niente
preparato a gestire i deficit cognitivi e i disturbi non
cognitivi (BPSD, sintomi comportamentali e psichici
della demenza) di nuova comparsa associati ad una
progressiva perdita delle abilita funzionali residue pre-
morbose, e i centri, spesso, sono sprowvisti di ambien-
ti necessari per assicurare i bisogni specifici di questi
‘nuovi’ pazienti. La non preparazione del personale, e
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la non adeguatezza degli ambienti e degli aspetti orga-
nizzativi, espongono questi ‘nuovi' pazienti ad un eleva-
to rischio di ingresso anticipato in una casa protetta
per anziani, con un inevitabile aumento della sofferen-
za psicologica del malato e della famiglia e dei costi so-
ciali per la collettivita.

IL PROGETTO DAD: PER UNA MIGLIORE GESTIONE
DELL'ANZIANO CON IDD E DEMENZA

Nel mese di novembre 2005 ha preso il via il ‘Proget-
to DAD' dell ANFFAS Trentino Onlus con I'apertura di
una nuova comunita alloggio ‘La Meridiana’ per una de-
cina di adulti e anziani con IDD, prevalentemente con
DS, che durante il giorno frequentano un centro diur-
no annesso aperto ad altre persone con IDD. Uno de-
gli obiettivi principali del progetto ¢ verificare se alcu-
ne modalita d'intervento, adottate dalla buona prassi
clinica nella popolazione generale affetta da demenza,
siano in grado di ritardare il trasferimento dei suoi
ospiti in una struttura per anziani rispetto a coloro che
frequentano i servizi dedicati alla IDD con una gestio-
ne ‘tradizionale’. Questi interventi sono sia di tipo glo-
bale, sia legati a procedure specifiche, e hanno scopi sia
preventivi (ritardare la comparsa di una DAD clinica-
mente conclamata) che di trattamento sintomatico
(rallentare la progressione dei deficit cognitivi e funzio-
nali e controllare i disturbi non cognitivi di una DAD).
Gli approcci globali sperimentati sono quelli della
Gentle Care di Moyra Jones (edizione italiana a cura di
Bartorelli, 2005) e della Person-centered Care di Tom
Kitwood (1997). Il primo si pone l'obiettivo di soste-
nere il benessere dell'ospite attraverso la ‘trasforma-
zione protesica’ non solo dello spazio fisico, ma anche
degli operatori e dell'ospite medesimo e delle sue at-
tivita quotidiane (Guaita, 2005). Anche la gestione per-
sona-centrica di Tom Kitwood mira al benessere del-
l'ospite partendo dal presupposto che, oltre al danno
cerebrale, altri fattori incidono profondamente sul vi-
vere quotidiano della singola persona quali la salute fi-
sica, la biografia, la personalita e il contesto psico-so-
ciale. Tutti gli operatori del centro sperimentale sono
stati quindi formati con un corso teorico-pratico di
base volto ad insegnare i princip! di entrambi suddetti
approcci con periodiche verifiche ed aggiornamenti.
Per contro, gli interventi specifici sono orientati alla
sfera cognitiva (stimolazione cognitiva mediante tera-
pia ricreazionale ed attivita di socializzazione), alla sti-
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molazione sensoriale (musicoterapia con o senza bal-
lo, attivita formali ed informali con cane addestrato ‘re-
sidente’) e all'attivita fisica (ginnastica in acqua, piscina).
Alcuni operatori hanno partecipato a corsi tenuti dai
rispettivi esperti di ciascuna procedura (musicotera-
peuta, addestratore di cane, psicologo e/o educatore).
Le attivita fisiche, invece, sono svolte da fisioterapisti e
da diplomati ISEF. Lelasticita organizzativa, la massima
flessibilita nei tempi e nei modi di attuazione (Lawton
et al, 1998) di suddetti interventi, i pit personalizzati
possibile (Symard, 1999) e proposti in modo ludico
(Cohen-Mansfield, 2000), fungono da rinforzi ‘terapeu-
tici’ essenziali nel ‘prendersi cura’ degli ospiti.

STORIE DI VITA SIMILI, PERCORSI DI CURA DIFFERENTI

Descriviamo ora i percorsi di cura di due coppie di an-
ziani con DS, due maschi e due femmine, paragonabi-
li, all'interno della coppia, in termini di eta, di gravita del
ritardo mentale e di background socio-culturale. Un
soggetto di ogni coppia € stato inserito nel centro spe-
rimentale ‘La Meridiana’, mentre il rispettivo ‘caso-con-
trollo’ € stato preso in carico da una comunita alloggio
dedicata alla IDD tradizionale.

Caso |

Maschio con buone capacita e autonomie personali e
sociali. Ha lavorato per diversi anni presso la coopera-
tiva Laboratorio Sociale di Trento dove effettuava atti-
vita soprattutto di assemblaggio. Per pit di 10 anni €
stato ospite delle comunita alloggio delll ANFFAS Tren-
tino e negli ultimi anni ha perso interesse alle attivita
di assemblaggio ed ¢ stato accolto in uno dei centri
diurni della stessa associazione.

Dal mese di novembre 2005 ¢ stato inserito nel cen-
tro sperimentale ‘La Meridiana’, e dal momento del
suo inserimento non ha mostrato segni evidenti di de-
cadimento cognitivo: un solo punto di regressione nel-
ultimo anno al SCS del Dementia Questionnaire for
Persons with Intellectual disabilities (DMR, v. Appendice)
(Fig. 1). Si sveglia presto la mattina (verso le 6:30),
mantiene molto interesse nel sapere chi sara I'opera-
tore in servizio e nellinformarsi su quelli eventualmen-
te in ferie, mentre nel pomeriggio gradisce appartarsi
dopo pranzo per dei sonnellini nell'area adiacente al-
lingresso del centro diurno da dove sorveglia I'entra-
ta di tutte le persone che, dopo averle riconosciute, si
affretta a salutare. Continua a collaborare se lo decide,
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a piccole attivita domestiche (ad esempio aiutare nel-

SCS 808 la spesa al supermercato) e agli interventi di stimola-

. BEE Ospiti di La Meridiana' zione proposti. Continua anche a mantenere e a desi-
Ospiti di Centri tradizionali . . . e . . .

17 5 W Ospi i Cenir radizional derare i rapporti con i familiari che si occupano di lui.

Alla Supports Intensity Scale (SIS, versione italiana a cu-
ra di Leoni e Croce, 2007) che valuta i bisogni di so-

stegno in otto diversi domini della qualita di vita di
' persone con IDD, ha ottenuto nel mese di giugno
\ 2007 un punteggio totale di 87 pari al 19°esimo per-
centile (Fig. 2). Infine, non evidenzia una necessita di
71 supporto intenso nelle attivita quotidiane di base
P (AFAST, FAST) cosi come non evidenzia particolari

Variazione della SCS e SOS al DMR
-

Ciria 3 difficolta comportamentali (AADS) e medico-sanitarie
SCS: Somma degli Scores Cognitivi; SOS: Somma degli Scores Sociali. (Tab | )
Figura | - Dementia Questionnaire for Persons with Intellectual Caso 2
disabilities (DMR). Maschio con buone capacita e autonomie personali e

sociali. In passato ha lavorato per diversi anni presso la

|- o -Case1 —8B—Caso? —4—Casod —- Casod|
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A) Attivita relative  B) Attivita relative C) Attivita di D) Attivita relative  E) Attivita relative F) Attivita sociali

alla vita alla vita apprendimento all'occupazione alla salute
nellambiente nella comunita nel corso e alla sicurezza
domestico (territorio) della vita

Figura 2 - Valutazione dellintensita dei bisogni di sostegno (SIS).
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Tabella | - Caratteristiche anagrdfiche e cliniche dei quattro casi descritti.
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a b a b
Caso | Caso 2 Caso 3 Caso 4

Sesso Maschio Maschio Femmina Femmina
Eta (aa) 57 6l 58 60
AADS: F D | F D [ F D | F D I
— Deficit comportamentali (max. = 306) 10| O O | 64| 29| 29| 2 4 [5] 95| 59 | 55
— Eccessi comportamentali (max. = 198) 8 0 O | 34| 22| 20| 6 4 5| 48 | 46 | 48
CIRS
— Indice di severita (max. = 5) 1,23 [,I5 1,23 [,61
— Indice di comorbilita (max. = 13) I 0 I 2
AFAST (max. = 46) 3 31 27 45
Diagnosi di DAD no si si si
GDS/FAST 2 7lc 6/d 71/t
| valori riportati si riferiscono al momento della istituzionalizzazione in casa di riposo dei casi 2 e 4.
a: Ospite del centro “La Meridiana”; b: Ospite di un centro dedicato tradizionale; AADS*: Assessment for Adults with Developmental Disabilities: F: fre-
quenza; D: difficolta di gestione; I impatto sulla qualita di vita della persona; CIRS: Cumulative lliness Rating Scale; AFAST*: Alzheimer Functional Asses-
sment Tool; GDS: Global Deterioration Scale; FAST: Functional Assessment Staging. * Si veda in Appendice, per una breve descrizione dei contenuti del-
le scale dedicate alla IDD e DAD.

cooperativa Laboratorio Sociale di Trento dove effet-
tuava, come il caso |, attivita soprattutto di assemblag-
gio. Da pit di 10 anni & ospite delle comunita alloggio
dell ANFFAS Trentino Onlus e negli ultimi anni, in cor-
rispondenza dell'invecchiamento che lo rendeva inabi-
le alla continuazione delle routines lavorative, € stato
accolto in uno dei centri diurni della stessa associazio-
ne.

A partire dallinizio del 2006 si & notato un progressi-
vo decadimento delle capacita cognitive, con difficolta
di comprendere istruzioni, perdita di memoria, difficol-
ta nel rispondere agli stimoli: 5 punti di regressione in
un anno alla SCS e 9 punti alla SOS del DMR (Fig. 1).
Ha evidenziato successivamente anche agnosia visiva
ed uditiva, fino ad arrivare ad una perdita importante
delle abilita residue: va aiutato nel vestirsi, nell'utilizzo
della toilette e nel lavarsi. Si € posta quindi una diagno-
si clinica di DAD secondo i criteri dellAmerican Asso-
ciation on Mental Retardation (AAMR, Aylward et al,,

[997). Successivamente € insorta anche difficolta di
deglutizione, per cui doveva essere assistito nei pasti di
cibo frullato. Per una progressiva perdita del linguaggio
e della capacita di adattamento all'ambiente di vita, il
soggetto e apparso sempre piu disturbato dagli altri
ospiti del centro diurno (Tab. I). Nel mese di agosto
2007 si & deciso per un inserimento in una casa di ri-
poso per anziani. | dati di una valutazione multidimen-
sionale effettuata poco prima sono riportati nella Ta-
bella |. La SIS, effettuata nel mese di giugno 2007, evi-
denzia una necessita di supporto intenso nelle attivita
quotidiane e relazionali, e di particolari bisogni di so-
stegno di tipo comportamentale, con un punteggio to-
tale di 120 pari al 91°esimo percentile (Fig. 2).

Caso 3

Femmina. Ha vissuto in famiglia fino al 1982, anno in
cui & stata inserita presso ANFFAS Trentino Onlus, ma
in precedenza aveva gia trascorso alcuni anni presso
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diversi istituti del Trentino e nell'infanzia si segnala un
ricovero di circa un anno per problemi polmonari (so-
spetta tubercolosi). Ha sempre dimostrato una buona
comprensione del linguaggio soprattutto dialettale e
ha mostrato ottime capacita relazionali, autonomie
personali e sociali con grande attenzione al contesto.
Per le sue buone capacita di interazione e di compren-
sione ha sempre collaborato attivamente alle attivita
domestiche in cui veniva coinvolta, pur in presenza di
un importante deficit visivo. Soffre da anni di un seve-
ro ipotiroidismo.

Dal mese di novembre 2005 ¢ stata inserita presso |l
centro sperimentale ‘La Meridiana’, ma dall'inizio del
2006 gli operatori hanno segnalato un evidente bra-
dipsichismo e una maggiore difficolta nella gestione
quotidiana, caratterizzata da crescenti atteggiamenti
oppositivi durante l'igiene personale e in tutti gli spo-
stamenti all'interno del centro. E comparsa inoltre epi-
sodica urgenza minzionale e alcuni BPSD, specie du-
rante le ore notturne.Viene ripetuto il DMR che evi-
denzia una perdita di 3 punti alla SCS e 8 punti alla
SOS rispetto alla rilevazione di 12 mesi prima (Fig. |).
Ipotizzando una diagnosi clinica di DAD secondo i cri-
teri AAMR (Aylward et al, 1997), viene attuata una
maggiore flessibilita nella gestione e negli interventi
formali ed informali. | punteggi alle scale di valutazione
del comportamento e della disabilita funzionale, ripor-
tati nella Tab. |, corroborano lipotesi diagnostica di
una DAD, confermata da un punteggio elevato alla SIS
di 109 pari al 73°%esimo percentile (Fig. 2). In questi ul-
timi mesi, tuttavia, non sono stati segnalati ulteriori
peggioramenti di rilevanza clinica nei tre domini prin-
cipali della demenza quali le funzioni cognitive, le abili-
ta funzionali e il comportamento. Lospite non assume
per ora alcun psicofarmaco.

Caso 4

Femmina. E vissuta in famiglia fino alla morte di en-
trambi i genitori, dopo di che e stata inserita presso
uno dei centri diurni socio-educativi di ANFFAS Tren-
tino Onlus, rientrando la sera in famiglia presso una
cognaty; era dotata di buone autonomie personali con
una grande capacita relazionale e di interazione con le
persone. Circa 4 anni fa € stata accolta presso una co-
munita alloggio di ANFFAS Trentino Onlus per iniziale
peggioramento della situazione clinica (deficit visivo,
grave ipotiroidismo) e per le difficolta di gestione da
parte familiare.

A partire dal 2004 si era notato un iniziale ma pro-
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gressivo deterioramento delle capacita cognitive resi-
due (difficolta di comprendere istruzioni, perdita di
memoria, difficolta nel rispondere agli stimoli, agnosia
visiva ed uditiva), fino ad arrivare ad una regressione
importante dei livelli di autonomia, per cui doveva es-
sere costantemente sostenuta nelle principali attivita
di base (vestizione, igiene, alimentazione). Compatibile
con una diagnosi clinica di una DAD (AAMR, Aylward
et al, 1997) vi € stata successivamente una progressi-
va scomparsa delle competenze linguistiche, fonte di
un ulteriore peggioramento della sua capacita di adat-
tamento allambiente sociale. Infatti, nell'ultimo anno si
¢ osservata una ulteriore perdita di 4 e 6 punti alla
SCS e SOS del DRM (Fig. 1). Piu di recente si sono
presentate difficolta crescenti nella deambulazione, ri-
petuti episodi di ab ingestis, frequenti momenti di labi-
lita emotiva con crisi ripetute di pianto. Il decorso cli-
nico si & poi complicato con disfagia stabilizzata, ipo-
tensione ortostatica e crisi epilettiche. La condizione
generale, diventando sempre piu incompatibile con le
strutture ANFFAS Trentino Onlus, ha portato ad un
suo inserimento in una casa di riposo per anziani. La
Tabella | e la Figura 2 (punteggio totale di 122 pari al
91°esimo percentile) riassumono il profilo clinico e i
suoi bisogni di sostegno poco prima del suo ricovero
nella casa di soggiorno.

ALCUNE CONSIDERAZIONI DI NATURA ETICA

Allo stato attuale delle nostre conoscenze non € pos-
sibile provare con certezza quanto una condizione di
vita psico-sociale favorevole possa influire nei confron-
ti di una malattia neurodegenerativa come la DAD, sia
in termini di prevenzione che di contenimento sinto-
matico. Tuttavia, le storie raccontate sottolineano
quanto una gestione mirata al benessere della perso-
na nella sua interezza, aiutata da interventi orientati sia
alle funzioni cognitive, alle abilita quotidiane, alle emo-
zioni, che all'attivita fisica, possa interferire positiva-
mente sul destino cognitivo e quindi anche sociale a
medio-lungo termine di anziani con DS. Le due perso-
ne inserite nel centro ‘La Meridiana’ sono ancora pre-
senti a distanza di due anni dal loro ingresso, mentre
gli altri due anziani, comparabili ai soggetti ‘sperimenta-
Ii" per sesso, eta, grado di ritardo mentale, storia di vi-
ta e background socio-culturale, ma inseriti in una co-
munita alloggio tradizionale, sono gia stati trasferiti in
una struttura per anziani.
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[l caso |, come il suo ‘caso-controllo’, aveva abbando-
nato qualche anno or sono la sua attivita lavorativa in
un Laboratorio Sociale di Trento, episodio verosimil-
mente indicativo di una perdita di spinta motivazionale
eta-correlata. Il caso 2, invece, pur in presenza di un
identico percorso di cura, ha sviluppato una DAD con-
clamata poco tempo dopo il suo inserimento in una
comunita alloggio tradizionale. Non si puo escludere
che il caso | non sarebbe andato incontro a demenza
neppure se fosse stato inserito in una comunita allog-
gio di tipo tradizionale, come non & da escludere I'in-
sorgenza di una malattia dementigena nel caso 2 qua-
lora fosse stato inserito nel centro ‘La Meridiana’ (vedi
caso 3).Tuttavia, & anche ragionevole ipotizzare che gli
interventi, sia di tipo globale che dominio-specifici, a cui
¢ stato sottoposto il caso | nel centro sperimentale
abbiano, per ora, ritardato la manifestazione clinica di
una DAD, nonostante una molto probabile presenza di
tipiche alterazioni neuropatologiche della malattia. Di
fatto, dati derivanti sia da modelli animali con topi
transgenici affetti da malattia alzheimeriana (Berardi et
al, 2007) che da studi epidemiologici nella popolazione
generale (Albert, 2007) evidenziano un ruolo ‘protetti-
vo' di una vita con un mirato grado di stimolazione a
piu livelli verso la demenza di Alzheimer: Daltro canto,
¢ anche plausibile immaginare che qualora il caso 2 fos-
se stato preso in carico dal centro ‘La Meridiana’, si sa-
rebbe potuto ritardare il suo trasferimento in una
struttura per anziani (vedi caso 3).

Le storie di vita delle due donne sono molto simili, ad
eccezione dell'esordio della DAD, avvenuta circa un
anno e mezzo prima nel ‘caso-controllo’ rispetto al ca-
so 3 inserito nel centro ‘La Meridiana’. Il caso 3, pur in
presenza di notevoli problemi di comportamento sia
diurni che notturni, & gestito senza grosse difficolta dal
personale di cura formato, con addirittura una tempo-
ranea stabilizzazione del quadro sintomatologico. Per
contro, il caso 4, che ha evidenziato una rapida ed ine-
sorabile progressione della malattia, & stato inserito in
una struttura protetta per anziani non solo per gli in-
gravescenti comportamenti dirompenti, ma anche per
le tipiche complicazioni legate alla fase avanzata della
Demenza Alzheimer; di difficile controllo in una comu-
nita alloggio tradizionale. La permanenza del caso 3
nel centro sperimentale, e I'allontanamento del caso 4
dalla comunita alloggio tradizionale, concordano con la
superiorita dei nuclei specialistici (SCU, Special Care
Units) nel ‘prendersi cura’ dei malati di demenza con
BPSD rispetto ai servizi residenziali tradizionali, sebbe-
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ne non esistano a tutt'oggi né una definizione standard
degli SCU né dati conclusivi circa gli esiti in termini co-
gnitivi, funzionali e comportamentali dei loro residenti
(Lai et al,, 2007).

Di recente, il Comitato Nazionale per la Bioetica, in un
documento intitolato “Bioetica e diritti degli anziani*
(20 gennaio 2006, http://www.governo.it/bioetica/te-
sti/anziani.pdf) sottolinea che, in ogni eta ed in ogni cir-
costanza, la persona non autosufficiente conserva le
sue caratteristiche insopprimibili di persona umana e
di cittadino, un “doppio valore” che ne tutela la digni-
ta, i diritti e gli interessi.

In questa ottica, la dimensione assistenziale dell'anzia-
no con IDD & certamente la pilu intricata e ricca di
contraddizioni: ad esempio si sostiene molto intensa-
mente la necessita di un'assistenza fuori dalle case di
riposo (mediante la creazione di “Case Famiglia” o di
“Comunita”) — orientamento sicuramente positivo —
mentre si sa che, per coloro che sviluppano una de-
menza, una soluzione del genere ¢ difficilmente soste-
nibile soprattutto quando mancano gli ambienti ade-
guati e il personale di cura formato a soddisfare i nuo-
vi bisogni assistenziali di questi ospiti.

E bene che i politici e gli amministratori si awicinino a
questi problemi con la consapevolezza che affrontare
in termini metodologici sia la nuova longevita del dis-
abile che la demenza nell'anziano disabile significa po-
ter affrontare ancora meglio il problema dell'anziano
in generale, avvalendosi, anche per l'invecchiamento, di
quanto avvenuto per l'eta evolutiva dove il migliora-
mento della cultura educativa nei confronti dei bambi-
ni con IDD ha portato ad un miglioramento della qua-
lita dell'educazione in generale (Perini, 1990).

Progetti come la Meridiana, seppure impegnativi sul pia-
no economico, almeno all'inizio come lo sono di con-
suetudine gli awii di uno SCU per malati di demenza in
generale (Grant e Ory, 2000), sono comunque sicura-
mente meno onerosi rispetto a quello che costano le
persone con IDD e demenza inserite in casa di riposo.
Inoltre, la qualita di vita di queste persone risulta il pit
delle volte estremamente povera, e cio ¢ intollerabile
per una societa civile ed economicamente avanzata.
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DEMENTIA QUESTIONNAIRE FOR PERSONS
WITH INTELLECTUAL DISABILITIES (DMR)

E un questionario indiretto volto allo screening per la demen-
za in persone con IDD di grado lieve, moderato e severo, ba-
sato su osservazioni nella vita quotidiana (Evenhuis et al,
2004). II questionario € composto da 50 domande suddivise
in otto sottodimensioni: memoria episodica recente, remota
e autobiografica, orientamento spazio-temporale, comunica-
zione verbale, abilita di base, umore, attivita e interessi, com-
portamenti problematici. Le domande sono disposte in se-
quenza arbitraria per prevenire effetti d'ordine. Si chiede al
caregiver di valutare le funzioni e i sintomi che il soggetto con
IDD ha manifestato negli uttimi due mesi. Ciascun item ha tre
possibili risposte: O punti = assenza di deficit; | punto = defi-
cit moderato; 2 punti = deficit severo. Sommando i punteggi
dei primi tre sottodomini si ottiene la ‘Somma degli Scores
Cognitivi' (SCS), mentre la somma dei punteggi ottenuti nel-
le rimanenti sottoscale costituisce la ‘Somma degli Scores So-
ciali' (SOS). Punteggi pit alti indicano un maggiore deteriora-
mento (range: 0-104). La versione italiana del DMR mostra
una ottima consistenza interna (o di Cronbach di 0,92 e 0,76,
rispettivamente per la SCS e la SOS) ed elevati indici di con-
cordanza tra lo stesso intervistatore e tra due intervistatori
diversi: coefficienti di correlazioni ICC di 093 e 091 per la
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SCS e di0,84 e 0,82 perla SOS (DeVreese et al, submitted).
E in corso anche uno studio di validazione clinica. Secondo gli
autori originali, un aumento di rispettivamente 7 e 5 punti al-
la SCS e SOS in un anno & altamente indicativo di un deca-
dimento cognitivo di tipo dementigeno. Qui sotto sono ri-
portati, a titolo di esempio, alcune domande per i sottodomi-
ni orientamento e comunicazione verbale:

Capisce cio che gli viene spiegato (mediante il linguaggio
orale o scritto, oppure attraverso i gesti):
Di norma si Qualche volta Di norma no
©) (" @)
Da pugni o calci ad altre persone oppure dimostra aggres-
sivita in altri modi:
Mai Qualche volta Spesso

©) M @)

ASSESSMENT FOR ADULTS WITH DEVELOPMENTAL
DisaBILITIES (AADS)

E un questionario indiretto da applicare ad adulti con IDD nel
processo d'invecchiamento (Kalsy et al, 2000). Descrive i
comportamenti tipicamente osservati in corso di demenza.

Assessment for Adults with Developmental Disabilities (AADS)

Quanto spesso

Difficolta di gestione Effetto sulla QoL

Indica quanto spesso si &
ripetuto il comportamento
durante le ultime 2 settimane

(sett.)

0 = Non & successo
| = Una volta

2 = 2-3 volte

3 = Pit di 2-3 volte

4 = Una volta al giorno

5 = Pit di una volta al giorno
6 = Una volta all'ora/
continuamente

Indica I'effetto del
comportamento sulla persona:
0 = Nessun effetto

| = Effetto molto piccolo

2 = Effetto medio

3 = Effetto moderato

4 = Effetto grave-moderato

5 = Effetto grave

6 = Effetto molto grave

Indica il grado di difficolta della
gestione:

0 = Nessuna difficolta

| = Difficolta molto piccola

2 = Difficolta media

3 = Difficolta moderata

4 = Difficolta grave-moderata
5 = Diifficolta grave

6 = Difficolta molto grave

I | Agitato

Cammina su e git, &
incapace di stare seduto,
agitato

12| Inattivo

Non si impegna in nessuna
attivita, non & occupato
(ad esempio, sta seduto e
non fa nulla, fissa il vuoto o
il muro)
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Richiede agli informant (personale o familiare) di riferire la fre-
quenza (6 livell), la difficolta di gestione (6 livelli) e lmpatto
sulla qualita di vita della persona valutata (6 livell)) di questi
comportamenti verificatisi nelle ultime due settimane. Per cia-
scun livello di difficolta di gestione, e dellimpatto del compor-
tamento sulla persona, sono riportati alcuni esempi come gui-
da generale. Il questionario distingue eccessi (1| item) e defi-
cit comportamentali (17 item), esitando per ciascun dominio
in tre punteggi separati per la frequenza, difficolta di gestione
ed impatto sulla persona. | punteggi quindi sono direttamente
proporzionali alla gravita dei comportamenti osservati in ter-
mini di frequenza, difficolta gestionale e impatto sulla persona.
E in corso uno studio di validazione in una popolazione di
adulti con IDD. Qui sotto sono riportati gli item per ciascun
tipo di comportamenti indagati.

A1LZHEIMER FuNCTIONAL ASSESSMENT TOOL (AFAST)

E una scala che quantifica, attraverso 'osservazione diretta,
oppure in base alle informazioni fornite da un informant, il
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livello di disabilita di persone con DAD in sei attivita quoti-
diane di base (uso dei servizi igienici e controllo sfinteriale,
alimentazione, deambulazione, doccia/bagno, igiene perso-
nale e vestizione) e il grado di consapevolezza dell'ambien-
te (www.emedicinehelath.com/articles/51731-6.asp). Cia-
scun dominio indagato prevede 6 o 7 livelli di dipendenza:

0 (indipendenza) — 5/6 (totale dipendenza). Il punteggio e

quindi direttamente proporzionale al grado di disabilita. E in

corso uno studio di validazione in una popolazione con

IDD affetta da demenza. Si illustra a titolo di esempio il do-

minio dell'uso dei servizi e il controllo sfinteriale:

0. Ein grado di usare da solo i servizi in ambienti familiari
e non familiari.

I. Va in bagno in modo autonomo oppure chiede aiuto,
puo esserci bisogno di ricordargli 'uso della carta igieni-
ca e di lavare le mani.

2. Occasionali incidenti nell'uso del bagno, necessita di ri-
chiami verbali.

3. Necessita di assistenza per usare i servizi igienici in tem-
pi prestabiliti (il/la paziente non va in bagno spontanea-
mente); rimane continente per il 90% del tempo.

Support Intensity Scale (SIS)

Sezione |. Scala dei bisogni di sostegno

Parte A: SOSTEGNI Punteggi
Attivita relative alla vita nellambiente domestico grezzi
Frequenza Durata Tipo
quotidiana
|. Utilizzare il gabinetto O 1]2|13|14(0[1[2|3|4]|0]1]|2|3|4
2. Prendersi cura degli abiti ol 1]2]3 [12[3|14(0] 12|34
(compreso fare il bucato)
3. Preparare i pasti Ol 1| 2|3[X|O0|1]|2[3|4[0]1[2]|3]|4
4. Consumare i pasti O 1] 2)3|4({0[1[2|3|4]|0]1]|2|3|4
5. Riassettare e pulire la casa Ol 1[2|3[4|(0|1]2[3]4[0]1[2]|3]|4
6. Vestirsi O 1]2|1314(0[1[2|3]|4]|0]| 12|34
7. Fare il bagno e prendersi cura dell'igiene
e della propria persona Ol 1| 2|3[X|0|1]|2[3|4[0] 12|34
8. Adoperare elettrodomestici e tecnologie per la casa O 112|314 (0[1[2|3]|4]|]0]1]|2|3|4
Punteggio grezzo Totale
Attivita relative alla vita nel’ambiente domestico

gior frequenza)

Tipo di Sostegno (TS): Che tipo di sostegno deve essere fornito?
(0 = nessuno; | = monitoraggio; 2 = indicazioni verbali/gestuali;

Frequenza (F): Con che frequenza & necessario il sostegno in questa attivita?
(0 = nessuna o meno di una volta al mese; | = almeno una volta al mese, ma meno di una volta alla settimana; 2 = almeno una volta
alla settimana, ma meno di una volta al giorno; 3 = almeno una volta al giorno, ma meno di una volta all'ora; 4 = ogni ora o con mag-

Durata Quotidiana del sostegno (DST): In una giornata tipica in cui il sostegno € necessario quanto tempo deve essergli dedicato?
(0 = nessuno; | = meno di 30 minuti; 2 = da 30 minuti a meno di 2 ore; 3 = da 2 ore a meno di 4;4 = 4 ore o piu).

= assistenza fisica parziale; 4 = assistenza fisica totale).




ESPERIENZE - APPENDICE

4. Necessita di assistenza per usare i servizi igienici in tem-
pi prestabiliti (il/la paziente non va in bagno spontanea-
mente); rimane continente per il 50% del tempo.

5. Nessun controllo sfinterico urinario o fecale; necessita di
frequenti cambi degli indumenti oppure indumenti spe-
ciali (ad es., assorbente, pannolone).

SupPORT INTENSITY ScALE (SIS)

E uno strumento multidimensionale che si propone di valu-
tare il supporto necessario per assicurare la qualita di vita in
persone con IDD, ed ¢ costituita, nella versione per gli adul-
ti (sopra i |6 anni d'eta) da tre diverse sezioni. Per le prime
due sezioni ognuna di queste attivita e indagata con una
scala unipolare che va da 0 ad un massimo di 4 (a seconda
degli item) in tre diversi aspetti: frequenza, durata e tipo di
sostegno necessario per lo svolgimento dell'attivita presa in
considerazione. Si tratta di un crescendo di sostegno richie-
sto per cui se, ad esempio, valutiamo il tipo di sostegno an-
dremo da O (nessun sostegno richiesto) a 4 (assistenza fisi-
ca totale). Nel loro insieme i punteggi standard delle sotto-
sezioni forniscono un profilo dei bisogni di sostegno della per-
sona con diverse abilita e un indice SIS dei bisogni di soste-
gno, che ¢ calcolato sulla base dei punteggi derivati dalle sei
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sottosezioni della prima sezione e fornisce un'indicazione
globale dell'intensita dei bisogni di sostegno.

La seconda sezione, e precisamente la ‘Scala supplementare
di protezione e tutela legale’, valuta le capacita di auto-tu-
tela.

La terza sezione comprende i ‘bisogni di sostegno di tipo
medico’ e i ‘bisogni di sostegno di tipo comportamentale’.
Essa individua la necessita di eventuali interventi sanitari e/o
educativi, stabilendone il livello quantitativo e qualitativo.
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FAMIGLIA E VOLONTARIATO

A chi spetta? Chi (e quanto) segue
I'anziano che perde autonomia

Giuseppe A. Micheli

Dipartimento di Sociologia e Ricerca Sociale
Universita di Milano-Bicocca

IL MUTUO SUPPORTO TRA PARTNER

Nello spirito della cosiddetta famiglia forte’ mediterra-
nea, il primo supporto del componente familiare in
difficolta proviene dall'interno del nucleo stesso; que-
sto vale anche per I'anziano che procede negli anni, sia
che conservi una sua (integra o parziale) autonomia
sia che diventi non autonomo. All'interno della famiglia
¢ anzitutto il partner il punto d'appoggio privilegiato: il
reciproco aiuto tra coniugi € la regola prima della vita
anziana, almeno finché i due partner stanno, e con
qualche vigore, a fianco uno all'altra. Ma chi si occupa
dell'anziano — in particolare della donna anziana non
pill autonoma — quando manca o € venuto a manca-
re il supporto elettivo del partner?

A questa domanda e altre simili aiuta a dare una rispo-
sta, non del tutto scontata, una survey, promossa dalla
FNP Cist della Lombardia, sulle condizioni di vita degli
anziani e le forme e l'utilizzo dei contributi di welfare,
survey condotta nell'inverno 2005-2006 su un cam-
pione di 1.620 ultrasettantenni lombardi, stratificato
secondo la provincia e 'ampiezza del comune di resi-
denza (FNP CISL, 2006).

Consideriamo, come base di riferimento, gli anziani in
buona condizione di autonomia: tra 70 e 80 anni, nel
| 0% dei casi circa I'anziano ha al suo fianco un/a part-
ner che lo/a accudisce amorevolmente. Una percen-
tuale piuttosto bassa: ma in questo segmento di eta
la compression of morbidity, lo slittamento verso mi-
gliori condizioni di salute e di autonomia realizzatosi
negli ultimi due decenni ha ormai dimensioni vistose.
Se e quando gli anziani settantenni perdono total-
mente autonomia ben un partner su due si occupa
di loro. Ma l'inesorabile legge del tempo, che assotti-
glia drasticamente le coorti al passaggio della soglia

degli 80 anni, fa si che dopo questa eta la quota di
partner accudenti scenda, per effetto di selezione
biologica, al 21%.

In realta, parlare genericamente di accudimento da
parte del partner non rende giustizia all'abissale diffe-
renza di pratica di care da parte degli uomini e delle
donne. Anche guando l'anziano intervistato € piena-
mente autonomo, il tempo di cura dedicato dalla don-
na al partner uomo € quattro volte superiore al tem-
po dedicato dall'uomo alla propria partner. E cio, si ba-
di bene, nonostante il contingente di partner maschili
in vita si sia assottigliato, lasciando in attivita solo i ma-
schi in migliori condizioni di salute.

Lo squilibrio di genere nel role set familiare raggiunge
numeri assai piu vistosi quando I'anziano intervistato &
totalmente non autonomo; e questo & vero soprattut-
to per gli individui nella prima fase di vita anziana, quel-
la in cui piu forte € 'autonomia.Tra 70 e 74 anni, si €
detto, un anziano/a su due accudisce il/la partner non
pil autonomo: ma se scomponiamo il dato per gene-
re le differenze sono rilevanti. A quella eta la donna
dedica mediamente quasi 20 ore al giorno (tutto |l
tempo di veglia, si puo dire) al marito non autonomo,
mentre alla stessa eta 'uomo che abbia a fianco una
moglie non autonoma le dedica solo 2 ore e mezzo al
giorno. La forbice tra i tempi di cura per genere si re-
stringe tra i 75 e gli 84 anni, per poi divaricarsi nuova-
mente alle eta estreme, compatibilmente con le risor-
se di salute e di energia del caregiver.

F la partner, dunque, che si occupa finché & possibile del
proprio coniuge non pit autonomo. Ma oltre gli 85 an-
ni, per quanto privo di autonomia, solo nel 9% dei casi
I'anziano ha accanto a sé, a curarlo, il proprio coniuge.
Altre figure, parentali e non, devono giocoforza suben-
trare. Chi si occupa di lui — o di lei — se e quando le for-
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ze della coniuge diminuiscono? Chi si occupa di lui/lei se
e quando non c'é una figura coniugale a fianco?

IL SUBENTRO GRADUALE DELLA FAMIGLIA FORTE

Allarghiamo la nostra visuale a tutte le possibili figure
di cura per una persona anziana (Micheli, 2006), non
facendo per il momento differenza se I'anziano da ac-
cudire € uomo o donna. La tab. | distingue piuttosto
gli anziani totalmente non autonomi da tutti gli altri, e
riporta le percentuali di inserimento di diverse figure
tra i loro caregivers. Se partiamo ancora dalla cura del-
I'anziano (almeno parzialmente) autonomo!, la cosa
pit evidente € un meccanismo di sostituzione del
partner, nella cura del genitore, da parte dei figli. A 70-
74 anni intorno all'anziano — almeno in parte autono-
mo — gravitano con ugual frequenza (10%) il coniuge,
un figlio e una figlia. A 80-84 anni i partner sono anco-
ra presenti nel 10% dei casi, i figli nel 30% dei casi, le
figlie nel 22%. Oltre gli 85 anni, diradandosi la presen-
za del partner, si ispessisce sia quella dei figli (38%) che
soprattutto quella delle figlie (41%).

Pur crescendo con l'eta dell'anziano, la presenza di ca-
regivers € comunque abbastanza limitata quando all'e-
ta non si aggiunge una condizione di limitata autono-
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mia. La situazione cambia se consideriamo i soggetti
non autonomi.

A 70-74 anni un anziano autonomo ha in media intor-
no a sé 0,37 persone di riferimento, che diventano
[,19 oftre gli 85; un anziano non autonomo ha intor-
no a sé 2,08 persone a 70-74 anni, poco di meno ol-
tre gli 85 (con un massimo posto non alle eta estre-
me, ma nella fascia critica intermedia tra 80 e 84 an-
ni). Ma anche tra i non autonomi ¢ evidente il mecca-
nismo di sostituzione che porta i figli e soprattutto le
figlie a prendere il posto del genitore curante. Anche
qui, a 70 anni l'anziano (non autonomo) ha intorno a
sé con uguale frequenza coniuge, figli maschi e figlie
femmine. Col progredire degli anni la presenza del
partner cala, declina anche quella dei figli maschi, men-
tre si impenna la presenza di figlie femmine.

Va sottolineata questa differente presenza dei figli ma-
schi a seconda del grado di autonomia del genitore. La
funzione del figlio maschio (pit presente di quanto gli
stereotipi inducano a credere, quando il genitore € au-
tonomo) € evidentemente una funzione prevalente-
mente di compagnia. Quando prevalgono mansioni di
cura vere e proprie il figio maschio si defila (quando il
gioco si fa duro, viene da pensare, i giocatori veri en-
trano in gioco). Questa diagnosi € confermata dal di-
varicarsi della forbice tra la presenza di generi e di

Tabella | - Chi accudisce gli anziani, secondo l'eta e I'eventuale non autonomia totale.

Eta/Auton. anziano

Autonomo (almeno parziale)

Non autonomo totale

Chi se ne occupa 70-74  75-79
Partner 10,2 [1,3
Figli 10,0 19,1
Figlie 9,2 139
Laterali [, 55
Genero 03 |9
Nuora [,3 38
Nipoti [,6 7.4
Badante 1,0 29
Vicini 2,3 50
(n) 599 368
Totale accudenti/die 0,37 0,71

80-84 85e+ 7074 7579 80-84 85e +
9,5 35% 480 52,5 21,6 9,3%*
304 383%% 571 21,5 45,5 36,7
22,1 41,1%% 61, 36,7 622 714
30 2,3% 9.1 202 8.8 1,9
26 4,3% 9.1 79 9.3 I'1,4
56 7,6%% 9| 18,7 12,3 19,5
64 92%%  — 57 255 15,7
4,9 59% 51 13,6 27,9 244
50 7,0% 9.1 10,8 74 56
292 131 I 20 23 58
0,89 [19%% 2,08 1,88 221 1,96

Significativita delle differenze per eta (test F Anova): *: <0,05; **: <0,01.

I'La valutazione del grado di autonomia della persona & basata sulla scala IADL erogata nel corso dellintervista. Peraltro la definizione delle soglie di non
autonomia e di non autonomia parziale € sorprendentemente arbitraria, pur avendo implicazioni rilevanti sulla stima dell'ampiezza del fenomeno rilevato
e sulla valutazione delle esigenze (o delle emergenze) di policy. Una riflessione su questo nodo cruciale dell'attuale ricerca sulla ‘fragilita’ anziana, a partire

dai risultati della survey FNP CISL, e riportata in Micheli, 2007.
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nuore, al crescere dell'eta e della perdita di autonomia.
Molte altre figure affollano la cerchia dei caregivers, so-
prattutto nel caso di non autonomia. Ci limitiamo a
evidenziare due aspetti. In primo luogo, '€ un secon-
do meccanismo di sostituzione generazionale che av-
viene nella cerchia dei caregivers, in subordine a quella
tra partner e figli, ed € quella che prevede un passag-
gio di consegne dai parenti laterali (soprattutto fratel-
li e sorelle) ai nipoti. In secondo luogo, la presenza di
una badante, poco importante per anziani (almeno
parzialmente) autonomi, diventa invece estremamente
importante per gli anziani non autonomi, soprattutto
passati gli 80 anni, allorché la badante diventa la terza
figura di riferimento a fianco dei figli e delle figlie.
Naturalmente, il carico complessivo di cura e la pre-
senza o meno di figure di riferimento esterne alla cer-
chia dei caregivers dipendono anche dalla storia di vita
familiare dell'anziano. Prendiamo le ore giornaliere di
accudimento dell'anziano per grado di autonomia e
stato civile dell'anziano. In condizioni intermedie di au-
tonomia limitata o parziale, € piu elevato il numero di
ore di cura dedicate all'anziano coniugato (coinvolgen-
do quindi, come caregivers, le figure del partner, dei fi-
gli e dei figli acquisiti): ma nel segmento dei totalmen-
te non autonomi — & un dato che colpisce — i piu ac-
cuditi sono gli anziani celibi e nubili.

Certo, i celibi e nubili entrati nel campione intervista-
to sono, per la verita, estremamente pochi, e non &
quindi possibile entrare nel dettaglio. Ma merita co-
munque annotare come per questo segmento (consi-
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stente oggi, e sempre piu consistente negli anni a ve-
nire) giochino un ruolo da protagonista, nell'accudi-
mento, tre figure fin qui in penombra: i parenti laterali
(sorelle e fratelli) tra i settantenni, i nipoti (figli di quei
fratelli e sorelle) e il vicinato tra i pit avanti negli anni.
L'analisi del sistema informale di cura degli anziani ce-
libi e nubili,insomma, meriterebbe un approfondimen-
to a parte.

Il conteggio puro e semplice delle figure di riferimen-
to a fianco dell'anziano non rende conto dellintensita
di questa presenza. Non parliamo dell'intensita affetti-
va della presenza, dell'esserci, ma della quantita di tem-
po dedicato all'anziano. La Tabella 2 riporta appunto le
ore giornaliere di care per eta e autonomia dell'anzia-
no: il quadro che ne esce ¢ lo stesso gia delineato dal-
laTabella I, ma con una migliore messa a fuoco e qual-
che osservazione in piu.

Prendiamo I'ultima riga della Tabella 2. Se escludiamo
dal conto le ore di cura della badante, la cerchia dei le-
gami forti assicura a un anziano (almeno parzialmen-
te) autonomo un numero di ore che sale da 3 a 9 al
giorno, a seconda della fascia di eta, mentre incom-
mensurabilmente pit alto € il monte ore degli anziani
non autonomi. Per questi perd — notazione solo in
parte sorprendente — non c'é progressione del mon-
te ore con I'eta, anzi. E pour cause. 'anziano non auto-
nomo pesca, entro il bacino dei legami forti, tutte le ri-
sorse disponibili, e le risorse disponibili evidentemen-
te scemano con l'eta. Il ‘giovane anziano' di 70-74 anni,
se perde autonomia, ha la fortuna di fruire di piu di 30

Tabella 2 - Quante ore al giorno di accudimento dell'anziano, secondo I'eta e I'autonomia.

Eta/Auton. anziano

Autonomo (almeno parziale)

Non autonomo totale

Chi se ne occupa 70-74  75-79
Partner 05 08
Figlie 0,5 09
Laterali 03
Genero . 0,1
Nuora (0} 0,3
Nipoti 0, 03
Badante 0, 03
Vicini 0,1 0,1
(n) 599 368
Totale ore accudimento/die 3,1 572
Ore accudimento escluso badante 30 4.8

80-84 85e+ 70-74  75-79 80-84 85e+
17 24%% 70 20 4,1 4,0
[ 39% 80 28 57 10,5
02 . 22 1,5 |4 0l
0l 0,6%* 1,5 06 09 |4
03 0,7* 04 2,1 2,4 24
03 03 - 03 1,8 [
05 04 12 [ 39 44
02 04 1,5 1,0 07 0,7

292 131 Il 20 23 58
64 9,5%% 319 233 256 26,5
58 9.1 30,7 22,1 21,7 22,1

Significativita delle differenze per eta (test F Anova): *: <0,05; **: <0,01.



FAMIGLIA E VOLONTARIATO

ore al giorno di compagnia e cura; gia dopo i 75 anni
le ore complessive dei familiari e vicini scendono e si
assestano intorno alle 22. Solo le ore comprate sul
mercato (le badanti) consentono un lieve incremento
del tempo di cura complessivo.

C'¢, infine, un dato strutturale che fa da sfondo a tut-
to il ventaglio di situazioni descritte. Se l'anziano auto-
nomo si awale del supporto affettivo e strumentale
della sua cerchia di legami forti, e 'anziano non auto-
nomo peschera in questa cerchia per farsi assistere
(raschiando fino in fondo al barile man mano che I'e-
1a e le disabilita progrediscono), una condizione deter-
minante per la cura dell'anziano € I'esistenza di un ade-
guato ‘terreno di coltura’ dei legami forti in questione.
Non € un caso se, a parita di grado di autonomia, € nei
piccoli centri (sotto i diecimila abitanti) che il monte
ore di accudimento € superiore; ed € quindi oggi nei
piccoli centri che la cura informale degli anziani riceve
una robusta risposta in prima battuta, prima cioe del
ricorso alla rete di garanzie del welfare.

IL NODO DI GENERE: CHI ACCUDISCE GLI UOMINI,
CHI LE DONNE

Uomini e donne, da anziani, hanno non solo funzioni
di perdita di autonomia per eta ben distinte tra loro,
ma anche reti di social support fondamentalmente di-
verse, visto che 'uomo si basa sull'appoggio della part-
ner ma non assicura reciprocita. Come si intrecciano
queste due differenze nel produrre quella dote di ri-
sorse-tempo di cura che 'uomo e la donna anziani si
portano dietro quando subentra gradualmente una
perdita di autonomia?

Una prima, non scontata, osservazione ¢ che le diffe-
renze di genere nel quanto e nel come si viene accu-
diti non sono a senso unico, ma variano e si ribaltano
secondo la presenza o la assenza di autonomia. Infatti,
in condizioni di perdita parziale dell'autonomia, la do-
te di ore di cura a disposizione € piu ricca per 'uomo
che per la donna (circa 5 ore di pit — |7 a |2 —tra gli
anziani limitatamente autonomi, 2 ore e mezzo — 20,5
a 18 —tra gli anziani gia parzialmente non autonomi);
ma quando la non autonomia diventa totale la cerchia
dei caregivers per la donna anziana riesce a trarre fuo-
ri un monte di ore in piy, cosi che € la donna, com-
plessivamente e quantitativamente, ad essere piU ac-
cudita dell'uomo. Come awviene, grazie a quali risorse,
questo sorprendente sorpasso?
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Alcune risposte (pur con la cautela dovuta al ridotto
numero di casi che fanno parte di questo segmento di
campione) ci vengono dalle Tabelle 3 e 4, che delimi-
tano l'attenzione ai soli anziani totalmente non auto-
nomi. In questo caso il monte ore messo a disposizio-
ne delle donne anziane da parte della cerchia dei le-
gami forti (esclusi, quindi, gli aiuti acquisiti sul mercato)
€ quasi esattamente identico al monte ore a disposi-
zione degli uomini (22,8 a 23). Il sorpasso e prodotto
dal maggior numero di ore aggiunte al monte ore del-
la donna da parte di badanti: e cid ha una sua logica,
dato che la donna non autonoma € quasi sempre pri-

Tabella 3 - Ore al giorno di accudimento dell'uvomo anziano non au-
tonomo, per eta.

Eta/Genere anziano Uomo

Chi se ne occupa 70-74 75-79 80-84 85e+ ot

Partner 187 144 6,6 50 10,1
Figli 4,6 24 36 30 32
Figlie 1,8 2,0 7,1 12,0 64
Laterali . 2,0 . . 0,6
Genero . 09 . 2,0 1,0
Nuora 08 0,5 . 2,0 1,0
Nipoti . 0, 03 0,7 03
Badante . [,7 5,1 [,8 2,2
Vicini . . . 09 03
(n) 5 |4 8 |4 4]

Totale ore accudim./die 259 240 22,7 274 252
Ore accud. escl. badante 259 22,3 176 256 230

Tabella 4 - Ore al giorno di accudimento della donna anziana non
autonoma, per etd.

Eta/Genere anziano Donna

Chi se ne occupa 70-74 75-79 80-84 85e+ ot

Partner 24 6,0 36 1,0 2,1
Figli 91 [,2 44l 43 R
Figlie 13,7 45 50 10,0 87
Laterali 42 0,5 2,2 02 09
Genero 2,8 . |4 [,2 1,2
Nuora . 56 36 2,5 2,8
Nipoti . 0,7 2,6 1,3 [,4
Badante 24 . 33 52 4,1
Vicini 2,8 32 [ 0,6 [
(n) 6 6 15 44 70
Totale ore accudim./die 374 21,7 272 262 269
Ore accud. escl. badante 35,1 21,7 239 210 228
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va del supporto di cura del partner, ed € sul mercato
che vanno cercate le risorse aggiuntive.

Ma resta da capire come riesce la cerchia di caregivers
di una donna non autonoma a pareggiare il carico im-
ponente di ore che la partner mette a disposizione del
marito in difficolta (a 70-74 anni la donna accudisce il
marito per |8 ore e mezzo, due ore e mezzo ¢ il tem-
po dedicato dall'uomo alla sua partner non autonoma;
anche a 75-79 anni il divario & di oltre 8 ore, per poi
scendere da 80 anni in poi).

Una prima spiegazione che emerge dalla lettura dei
dati risiede nel maggior tempo che i discendenti di pri-
ma generazione paiono dedicare per accudire la ma-
dre, rispetto al tempo dedicato al padre. Le figlie fem-
mine (le prime badanti dei genitori) dedicano com-
plessivamente 8,7 ore alle madri e 6,4 ai padri, due ore
in piu alle une rispetto agli altri. Se si aggiungono i con-
tributi di figli maschi, generi e nuore, arriviamo a un
tempo medio di cura complessivo di 17,1 ore contro
| 1,6 dedicate ai padri (5 ore e mezzo), il 50% in piu.
Possiamo ricapitolare questa spiegazione in due punti:
il graduale affievolimento della presenza di cura del
partner € di regola con gradualita compensato dalla
presenza di cura dei figli e dei figli-per-legge; lo scom-
penso di genere, dovuto a minor propensione dell'uo-
mo ad accudire la coniuge, & riequilibrato da una plus-
presenza di cura da parte dei figli.

Ma — una seconda mezza spiegazione che corregge la
prima — questo surplus di tempo di cura non si riscon-
tra affatto per le eta estreme. Esso vale soprattutto, e
in misura eclatante, sotto i 75 anni. E in questa fascia
di etq, infatti, che le figlie femmine dedicano |3 ore e
mezzo alle madri, solo 2 ai padri (7 volte di pit):ed &
interessante che anche i figli maschi si dedicano di piu
ai genitori, ma con un certo riequilibrio dei tempi (9
ore alle madri, 4 e mezzo ai padri, solo il doppio). Do-
po quella eta della vita dei genitori I'evoluzione del
tempo di cura dei figli maschi e delle figlie femmine si
biforca nellandamento e nella funzione.

Il tempo di cura dei figli maschi tende a non crescere
con l'eta del genitore, nonostante il bisogno di assi-
stenza salga esponenzialmente, anzi subisce una fles-
sione dopo i 75 anni. Il fatto € che il tempo dedicato

FAMIGLIA E VOLONTARIATO

dal figio maschio € fondamentalmente un tempo di
compagnia. La mancanza di sufficiente intimita con le
pratiche di cura del corpo fa si che il ruolo del figlio
maschio diventi fioco gia dai 75 anni (e soprattutto nei
confronti della madre).

Il tempo di cura delle figlie femmine ha al contrario un
andamento curvilineo: esso € alto quando la madre ¢
ancora relativamente ‘giovane’, declina successivamente,
per poi impennarsi nuovamente quando il genitore su-
pera gli 85 anni. Questo andamento curvilineo esprime
con chiarezza la diversa funzione del tempo dedicato
dalla figlia, nelle due distinte stagioni della vita. Quando
il genitore non autonomo ¢ relativamente giovane (e la
figlia, teniamo presente anche questo, € una donna nel-
la piena maturita delle proprie relazioni sociali e di lavo-
ro) il tempo dedicato e fondamentalmente un tempo di
compagnia, ma ancora piu di sintonia e complicita tra fi-
glia e madre (non tra figlia e padre). Quando la madre
supera gli 85 anni (e la figlia € uscita — se mai vi € entra-
ta — dal mondo del lavoro) il tempo dedicato dalla figlia
€ un tempo di assistenza e cura. Un tempo, si badi, ero-
gato con equita a padri e madri.

Due, speculari, punti di solitudine affliggono quindi gli
anziani uomini e donne non autonomi, dovuti non tan-
to alla carenza di assistenza quotidiana quanto al rare-
farsi dei contatti di sintonia e complicita. Alla solitudi-
ne dell'uomo non autonomo settantenne, che e soste-
nuto ed accudito a tempo pieno dalla partner ancora
autonoma, ma fruisce assai meno di un rapporto di in-
timita coi propri figli, fa riscontro la solitudine della
donna ultraottantenne non autonoma, in cui viene a
mancare il riferimento del partner, per quanto parsi-
moniosa fosse I'attenzione da lui dedicata.
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I prurito nell’'anziano

Claudia Caula

Associazione [taliana Studio Lesioni Cutanee (AlSLeC), Pavia

lla maggior parte delle persone & capitato di
Asperimentare, di tanto in tanto, quella spiace-

vole sensazione chiamata prurito. Di solito la
sensazione pruriginosa tende a scomparire entro qual-
che secondo, o tutt’ al pit dopo essersi grattati. | pro-
blemi incominciano qualora non sia clinicamente indi-
viduabile una evidente causa scatenante, e il sintomo
sia persistente o ricorrente, diventando fonte di note-
vole disagio e influenzando negativamente la qualita di
vita delle persone che ne sono affette.
Un prurito cronico, accentuato da fattori ambientali
come l'inverno, si osserva frequentemente nella per-
sona anziana, tanto da venire etichettato come “pruri-
to senile”; in molti casi, al prurito si associa una cute
particolarmente secca (xerosi). Secchezza cutanea e
prurito, infatti, sembrano direttamente correlati, e la ri-
duzione della prima tende ad attenuare il secondo. Al-
la base di una corretta gestione, e ancor piu preferibi-
le prevenzione di uno dei piu diffusi problemi cutanei
geriatrici, risiede la conoscenza delle modificazioni pa-
to-fisiologiche a cui la pelle va incontro conseguente-
mente all'invecchiamento del soggetto. In questo arti-
colo verra preso in considerazione il sintomo “pruri-
10", e discusso cio che emerge dalla ricerca della lette-
ratura pubblicata sul tema allo scopo di supportare |
professionisti della salute operanti nei contesti di cure
a lungo termine. Quali sono quindi gli interventi infer-
mieristici pit efficaci in grado di controllare, ridurre o
eliminare il prurito? Come ¢ possibile aiutare la perso-
na anziana a (con)vivere con il prurito?

CHE COS’E IL PRURITO?

A tutt'oggi questa domanda non ha ancora una rispo-
sta precisa. Pur essendo un sintomo estremamente
comune in dermatologia, associandosi a numerose
condizioni patologiche e parafisiologiche (Yosipovitch

et al, 2002), a causa della sua natura soggettiva il pru-
rito & un disturbo non facile da definire.

Spesso i termini “'pizzicore” e “prurito” sono utilizzati
in maniera interscambiabile, come sinonimi, sebbene
alcuni Autori adottino pizzicore se ci sono lesioni cu-
tanee evidenti, e prurito se non ci sono alterazioni pri-
marie della pelle, ossia se si & di fronte al cosiddetto
“pruritus sine materia” (Parker, 1988).

In via pit generale, con prurito si intende una sensa-
zione spiacevole a livello cutaneo che evoca il deside-
rio di grattarsi (Gupta et al., 1994).Tale desiderio € la
caratteristica pit rimarchevole del pizzicore, o prurito,
che lo differenzia, di fatto, da altre sensazioni simili.

In questo senso, grattarsi € la risposta comportamenta-
le al prurito. A breve, il grattamento ¢ in grado di arre-
stare la sensazione di prurito; i problemi incominciano
qualora il sintomo sia persistente o ricorrente e non sia
clinicamente individuabile una evidente condizione der-
matologica scatenante (Peli e Naldi, 2004). Il grattamen-
to induce un aumentato rilascio di mediatori infiamma-
tori che esacerbano il prurito ed innescano da capo la
sequenza di eventi (Yosipovitch e David, 1999). In altre
parole, prurito e grattamento conducono a un circolo
vizioso che ¢ tipico della maggior parte dei soggetti con
patologie dermatologiche croniche (Ehlers et al., 1995).
Da un punto di vista pratico, & utile distinguere fra si-
tuazioni in cui siano refertabili lesioni cutanee primarie
(non riconducibili a semplici lesioni da grattamento)
che rendono ragione del 10-50% dei casi (Zirwas e
Seraly, 2001), e situazioni in cui tali lesioni non siano
identificabili (Tab. I') (Peli e Naldi, 2004).

Quando il prurito rappresenta l'unico sintomo senza
altre cause apparenti, va considerato alla stregua della
febbre di origine sconosciuta e richiede un‘attenta ri-
cerca eziologica, basandosi sulla raccolta della storia
clinica e su un accurato esame del paziente. Indispen-
sabile si rivela la capacita di dialogo, ma anche — e so-
prattutto — di ascolto.
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Ad esempio, se il paziente riferisce che una doccia cal-
da scatena il prurito, questo sintomo pud indicare una
policitemia vera. Il prurito della scabbia tende a peg-
giorare durante le ore notturne. Un prurito generaliz-
zato, o un prurito localizzato, che migra in maniera biz-
zarra da una sede all'altra in assenza di manifestazioni
cutanee specifiche puo indicare una patologia sistemi-
ca sottostante (Peli e Naldi, 2004): in oltre il 30% dei
pazienti la diagnosi del linfoma di Hodgkin & precedu-
ta dalla comparsa di un intenso, cronico, generalizzato
prurito (Callen et al, 2000).

Il 'sintomo “prurito” non ha una dimensione fisica og-
gettiva, alla stregua del dolore, pur tuttavia nessuno
penserebbe di affermare che il dolore sia immaginario
o di banalizzarlo, come invece accade per il prurito
che spesso viene classificato come problema di scarso
interesse clinico. In realta numerosi studi hanno dimo-
strato che le malattie pruriginose croniche hanno un
maggiore impatto sulla qualita di vita rispetto ad altre
patologie dermatologiche (Harlow et al, 2000) e al-
trettanto numerose sono le testimonianze della soffe-
renza e della sensazione di “diversita” sperimentata dai
soggetti interessati (Giannetti, 2003).

Il prurito colpisce pazienti di tutte le eta e di entram-
bi i sessi. Puo essere di breve durata o persistente nel
tempo, andare incontro a periodi di remissione per
poi ripresentarsi, pud avere un'intensita mite, modera-
ta oppure diventare cosi molesto e assillante che chi
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ne & affetto riferisce irritabilita, stati di agitazione, diffi-
colta di concentrazione, perdita di peso, impedimento
nelle attivita di vita quotidiane e perfino depressione
come risultato della “convivenza” con il prurito croni-
co (Yosipovitch et al., 2000;Yosipovitch et al,, 2002).
Un esempio paradigmatico: I'insonnia — peculiarita dei
soggetti anziani — risulta ulteriormente esacerbata dal
prurito. La mancanza di sonno, oltre a peggiorare la
qualita di vita, pud aumentare il rischio di incidenti do-
mestici e causare uno scadimento delle condizioni ge-
nerali (Berger e Gilchrest, 1998).

Altre complicanze secondarie insorgono quando il
prurito & accompagnato da un'intensa attivita di grat-
tamento. A volte infatti il prurito pud essere cosi vio-
lento e insopportabile da indurre le persone ad esco-
riarsi in modo severo, anche fino al sanguinamento,
mentre si grattano.

Attraverso tali escoriazioni i patogeni e gli allergeni
ambientali riescono facilmente a penetrare la pelle, au-
mentando il rischio di dermatite da contatto, dermati-
te allergica (Norman, 2006) ed infezioni (ad esempio
impetigine), come comunemente accade nei pazienti
con dermatite atopica (Harrigan e Rabinowitz, 1999;
Correale et al, 1999).

Nei soggetti in cui si sia innescato il cosiddetto itch-
scratch-itch (prurito-grattamento-prurito) si puo assi-
stere alla progressiva evoluzione verso il Lichen Chro-
nicus Simplex (neurodermatite) ossia un ispessimento

Tabella | - Possibili cause di prurito protratto o ricorrente (Tratto da "Il prurito persistente o ricorrente”, SNAMID, 2004).

a) Presenza di lesioni cutanee

b) Assenza di lesioni cutanee

Infestazioni:
— comuni (scabbia, pediculosi)
— meno comuni (oncocerchiasi, anchilostomiasi)

Infezioni:
— varicella
— micosi cutanee

Reazioni a punture d'insetto

Malattie cutanee infiammatorie:
— comuni (orticaria, dermografismo, dermatiti eczematose)
— meno comuni (lichen planus, dermatite erpetiforme, ecc.)

Tumori cutanei
— micosi fungoide

Xerosi cutanea

Reazioni a farmaco

Infestazioni:
— ossiuriasi

Alterazioni endocrine
— ipertiroidismo

— mixedema

— diabete mellito

Insufficienza renale cronica
Colestasi

Malattie ematologiche e neoplasie
— anemia sideropenica

— policitemia vera

— linfomi

— mieloma multiplo

Reazioni a farmaco

Prurito “psicogeno”
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localizzato della pelle. La lichinificazione si osserva nel-
le aree che sono facilmente accessibili al grattamento,
ad esempio la superficie laterale della caviglia, il dorso
del piede, la parte mediale inferiore delle gambe, la su-
perficie posteriore del collo, 'avambraccio e i gomiti
(Callen et al, 2003).

Nel Prurigo nodularis, una variante del Lichen chroni-
cus simplex, noduli di 10\20 mm si sviluppano nelle
aree raggiungibili tramite grattamento, come I'estenso-
re nel braccio e le gambe (Moses, 2003). Entrambe
queste condizioni sono di difficile trattamento.

IL PRURITO NELL’ANZIANO

Diversi Autori hanno dimostrato che le affezioni der-
matologiche sono pitl comuni nella popolazione geria-
trica che nel resto delle persone: in particolare, uno
studio ha messo in evidenza che circa il 40% dei sog-
gettitra i 65 e i 74 anni é affetto da malattie cutanee
sufficientemente significative da richiedere l'intervento
di un medico, e la percentuale sale al 70% con l'au-
mentare dell’eta (Ward, 2005).

Robert Willan (1757-1812), onorato come uno dei
fondatori della moderna dermatologia grazie al suo li-
bro, On Cutaneous Diseases, e al suo approccio mor-
fologico delle patologie cutanee, € stato probabilmen-
te il primo a rendere una buona descrizione clinica del
prurito nellanziano (Ward e Berhard, 2005).

Il prurito senile, situazione di prurito cronico “sine ma-
teria” cio€ senza lesioni evidenti, tranne le aree esco-
riate da grattamento, costituisce uno dei problemi di
natura dermatologica piu diffusi nella persona anziana,
come ha dimostrato anche un recente studio (Nor-
man, 2003) condotto sui residenti delle nursing home.
Il prurito senile idiopatico € una diagnosi di esclusione,
qualora siano state ricercate (e non individuate) pato-
logie dermatologiche e/o sistemiche di fondo; ne co-
stituisce la causa, fino all'85% dei casi, una cute parti-
colarmente secca o xerosi (Hardy, 1996).

La xerosi € una delle condizioni dermatologiche piu
frequentemente riscontrate nei contesti di cure a lun-
go termine (Norman, 2003): nello specifico si stimano
proporzioni variabili dal 59% all' 85% nei soggetti con
pit di 65 anni (Beauregard e Gilchrest, 1987).

Le evidenze suggeriscono che la xerosi aumenta il ri-
schio — oltre che per il prurito — verso ulteriori pro-
blemi clinici, come infezioni, lacerazioni cutanee trau-
matiche (skin tears) e ulcere da pressione (AHRQ,
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1994; Klingman, 2000; Hunter et al,, 2003; Cole e Ne-
sbitt, 2004).

La xerosi € caratterizzata da una cute pruriginosa, erite-
matosa, secca, desquamante, con fenditure o fissurazio-
ni che la rendono paragonabile nell'aspetto alla porcel-
lana rotta (Norman, 2006). Ancora una volta sono solo
in parte conosciuti i meccanismi che ne stanno alla ba-
se: la xerosi & comunque in relazione alla riduzione del-
lo stato di idratazione della cute, dovuto probabilmen-
te alla diminuzione dell'attivita sebacea, a disfunzioni en-
docrine, a deficit nutrizionali e alleta (Sibbald et al,
2003; Hardy, 1996; Nix, 2000).

Un fattore concomitante, peggiorativo del prurito nel
soggetto anziano, soprawiene durante i mesi invernali
(il cosiddetto “prurito d'inverno”) a causa della bassa
umidita sia negli ambienti chiusi (per via del riscalda-
mento centrale) e all'aperto (per I'esposizione al fred-
do e al vento) (Manuale Merck di Geriatria).

Rimane comunque molto importante il fattore costi-
tuzionale. Infatti una cute essenzialmente secca non sa-
ra mai ben idratata anche se viene a trovarsi stabil-
mente in condizioni ambientali di temperatura e umi-
dita ottimali.

LA GESTIONE DEL PRURITO:
L’ASSISTENZA INFERMIERISTICA

Malgrado i numerosi studi condotti sulla fisiologia del
prurito, si € ben lontani da una completa comprensio-
ne dei meccanismi di base del sintomo (Giannetti,
2003). Anche se nel caso di malattie cutanee infiam-
matorie, come l'orticaria, la liberazione di mediatori
periferici (in particolare I'istamina) sembra giocare un
ruolo determinante nella genesi del prurito, la com-
parsa di prurito in altre condizioni, ad esempio in cor-
so di malattie sistemiche, resta ancora avvolta nell'in-
certezza. Cio rende conto, in questi casi, delle difficol-
ta di trattamento sintomatico (Peli e Naldi, 2004).
L'obiettivo del trattamento del prurito, successivo al-
I'ottenimento del sollievo immediato della sensazione
pruriginosa, € di identificare la causa di fondo. Owvia-
mente il trattamento ha tanto piu successo quanto si
€ maggiormente in grado di rimuoverne le cause; tut-
tavia, anche quando cid non € possibile — come ad
esempio succede nel soggetto anziano — il prurito ed
i suoi effetti possono essere parzialmente attenuati
con alcune semplici strategie assistenziali (Tab. 2) (Mo-
ses, 2003; Schaffert-Witvliet, 2003; Kralik, 2005).
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Tabella 2 - Strategie generadli di intervento.

Non banalizzare il sintomo prurito; ascoltare la persona e le sue esperienze.

Suggerire la valutazione del prurito da parte di un medico (se non € ancora stato fatto) allo scopo di individuare ed eliminare
ogni possibile causa.

Valutare il grado di secchezza cutanea e incoraggiare I'utilizzo di un prodotto emolliente da applicare piu volte nell'arco della gior-
nata. La pelle secca tende a prudere maggiormente: mantenerla umida e morbida aiuta a ridurre l'irritazione. La scelta dell'emol-
liente sara guidata dalla gravita della patologia, dalle preferenze del paziente e dalla sede delle lesioni. Gli emollienti leggeri come
le creme acquose sono indicati per pazienti con cute secca, ma € disponibile anche una vasta gamma di preparazioni pit grasse
contenenti paraffina bianca. Gli emollienti da banco differiscono per costo e qualita, ma non esiste una relazione obbligata tra i
due parametri.

Suggerire l'uso di prodotti ipoallergenici, delicati e privi di profumo. Le sostanze chimiche responsabili delle fragranze potrebbero
irritare ulteriormente la cute secca e causare una sensibilizzazione da contatto.

Gli emollienti sono utili specie dopo il bagno, quando la cute & ancora umida e se applicati con generosita. Le lozioni o le creme
dovrebbero essere applicate immediatamente dopo il bagno, prima di essersi completamente asciugati, picchiettando delicatamen-
te il prodotto sulla pelle. Se il soggetto anziano non € in grado di applicarle da solo, dovrebbe essere delegato un caregiver. Buo-
na norma ¢ il lavaggio delle mani dell'operatore dopo avere applicato lozioni o creme, per evitare la diffusione batterica da un re-
sidente all'altro.

Applicare sempre gli emollienti con movimenti regolari e delicati: evitare di strofinare in quanto cid puo peggiorare la sensazione
pruriginosa e far accrescere la tentazione di grattarsi. Gli emollienti devono essere applicati nella direzione di crescita dei peli per
ridurre il rischio di infezione dei follicoli.

Consigliare di diminuire la frequenza del bagno (eseguire il bagno a giorni alterni € sufficiente per i residenti delle nursing home e
non disidratera la pelle tanto quanto un bagno quotidiano) e di limitare la durata del bagno stesso per abbreviare I'esposizione
all'acqua che comunque deve essere tiepida e non calda. Preferire il bagno piuttosto che la doccia, meglio se nell'acqua si aggiun-
gono olii da bagno medicati. Evitare I'uso di irritanti, come detergenti e saponi aggressivi. Impiegare invece un sapone delicato, non
profumato, ipoallergenico massimo dueltre volte alla settimana, meglio ancora sostituirlo con creme acquose oppure emulsioni
oleose per la detersione delle mani e del corpo.

Incoraggiare la persona a mantenere le unghie corte ed assicurarsi che non ci siano bordi irregolari per prevenire le complican-
ze relative al grattamento (es., infezioni). Guanti di cotone o manopole indossati di notte potrebbero ridurre l'impatto del gratta-
mento durante il sonno.

Massaggiare con un cubetto di ghiaccio I'area che prude. Anche I'applicazione di una pressione costante sulla sede che prude o
su un'area controlaterale alla sede che prude puo alleviare il prurito.

Scegliere un tipo di abbigliamento che non irriti la pelle (preferibilmente in cotone o seta, risciacquati almeno due volte); evitare
i vestiti di lana e di materiali che trattengono il calore (ad esempio, tessuti sintetici); non indossare abiti nuovi prima di averli lava-
ti (€ stato dimostrato che le sostanze chimiche usate per la stampa delle stoffe irritano la pelle). Quando la biancheria del letto
(lenzuola, ecc.) viene lavata, € utile aggiungere olio da bagno nel ciclo del risciacquo.

Umidificare I'ambiente, specialmente in inverno. Condizioni ambientali come I'esposizione diretta a fonti di calore secco (stufe, fuo-
co del caminetto, ecc.) precipitano lo stato di disidratazione della cute.

Per una pelle sana e fondamentale una adeguata alimentazione e, nel caso dell'anziano, la pelle ha bisogno di tutto il supporto che
puo ottenere da una dieta equilibrata. E importante ricordare che i residenti delle nursing home possono manifestare problemi
cutanei a causa dei deficit nutrizionali che insorgono in seguito a patologie di base o come effetto collaterale delle terapie farma-
cologiche. Oltre all'alimentazione, controllare anche lo stato di idratazione e consigliare di bere molti liquidi (purché non vi siano
controindicazioni mediche).

Evitare 'impiego di antistaminici ed analgesici per uso topico — cosi comunemente prescritti in caso di prurito — perché general-
mente poco efficaci e perché di frequente causa di sensibilizzazione con comparsa di dermatiti da contatto; anche I'uso protrat-
to di corticosteroidi locali dovrebbe essere ripensato per il rischio di atrofia cutanea.

Sempre a livello locale possono invece essere d'aiuto, oltre ai gia citati emollienti, prodotti rinfrescanti come mentolo e canfora,
bagni di farina d'avena, pramoxina, lozione di calamina (usare soltanto su lesioni trasudanti, non su cute asciutta). Interventi pit spe-
cifici prevedono il ricorso a lozioni cheratolitiche contenenti urea o ammonio lattato al 12% in lozione che aiutano a rimuovere
le squame e a prevenire i sintomi della xerosi; in particolare alcuni studi hanno dimostrato I'efficacia di tale lozione nel ridurre la
gravita della xerosi (Kempers et al,, 1998).

Non impiegare indiscriminatamente antistaminici per os, cosi come ansiolitici e\o antidepressivi.Va ricordato che il soggetto anzia-
no ha una probabilita maggiore di 2-3 volte di andare incontro a reazioni indesiderate da farmaci e che quindi essi rappresenta-
no un pericolo potenziale (ad esempio, aumentano il rischio di caduta). Il regime terapeutico prescritto deve essere il pit sempli-
ce possibile e impostato in base alle caratteristiche fisiche del paziente.
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Nel prurito senile, gli interventi infermieristici devono
mirare a interrompere il circolo del processo xerotico,
e cosl facendo prevenire l'insorgenza di complicanze
secondarie — come per I'appunto il prurito (Thaipisut-
tikul, 1998).

Misure alternative per il trattamento del prurito croni-
co sono la stimolazione elettrica transcutanea (TENS)
(Fjellner e Hagermark, 1978) e l'agopuntura. In uno
studio (Lundeberg et al,, 1987) il ricorso all'agopuntu-
ra ha ridotto l'intensita soggettiva del prurito indotto
sperimentalmente in confronto all'agopuntura-place-
bo (inserzione dei aghi in sedi non specifiche). Tuttavia
esiste un forte effetto placebo prodotto dallinserzio-
ne dellago che limita la credibilita di questo tipo di
studio.
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Commento alleditoriale pubblicato sul n. 3/2007

Perché diminuiscono gli anziani
nelle strutture residenziali?

bbiamo letto con grande interesse nel numero di

settembre 2007 della rivista I luoghi della cura” lo

stimolante e provocatorio editoriale di Cristiano
Gori ed Antonio Guaita “Perché diminuiscono gli anziani nel-
le strutture residenziali?". Si tratta di un dato che, se confer-
mato, non puo che lasciare perplessi in relazione al fatto che
recenti documenti ministeriali hanno stimato una rilevante
carenza di posti letto in numerose regioni italiane.
Come geriatri che operano a livello ospedaliero, o territoriale,
in Umbria concordiamo con gli Autori nel ritenere che la si-
tuazione abbia notevoli elementi di diversita tra le regioni, in
relazione alla profonda differenziazione delle risposte assisten-
ziali a livello residenziale. In tale settore, infatti, fino a tempi mol-
to recenti, non erano neppure disponibili delle definizioni di
LEA; motivo per cui la denominazione delle strutture e delle
prestazioni € stata oggetto di una estrema diversificazione. Per
quanto riguarda, ad esempio, la nostra regione, sono denomi-
nate Residenze Protette (RP) quelle destinate ad accogliere
anziani cronici stabilizzati, di regola non autosufficienti, spesso
per il restante periodo della loro esistenza; Residenze Sanitarie
Assistenziali (RSA), invece, quelle che hanno il compito di rico-
verare temporaneamente, fino ad un massimo di 3 mesi, pa-
zienti portatori di patologie cronico-degenerative, non curabi-
li a domicilio e bisognosi di assistenza continuativa (Piano Sa-
nitario regionale 2003-2005).
Una disamina della reafta umbra, caratterizzata da una sostan-
ziale stabilita del numero di posti letto a fronte di un continuo
e progressivo aumento della domanda di ricovero in residen-
za,indica che la ragione principale € da individuare nella caren-
za di posti letto autorizzati dalla Regione Umbria come conse-
guenza di una precisa scelta di politica sanitaria a favore della
domiciliarita. Questo & quanto viene ribadito anche nell'ultimo
Piano Sanitario Regionale 2003-2005 (il nuovo € in corso di
elaborazione) che recita infatti testualmente: ‘Tidea che il Piano
persegue e chiara: finché si puo é fondamentale vivere nel proprio
quartiere, nella propria strada e in un ambito familiare conosciu-
to” (Piano Sanitario regionale 2003-2005).
Da qui la situazione attuale che vede 'Umbria con un nume-
ro di posti letto pari al 12 per mille ultra 65enni (Cecchetti
et al, in press) (si tratta in pratica esclusivamente di RP), ri-
spetto ad un fabbisogno stimato del 43 per mille, con lunghe
liste di attesa che inducono gli anziani e le loro famiglie a ri-
cercare soluzioni alternative come il ricorso a badanti, spes-
so pit di una, in relazione a rilevanti bisogni assistenziali, o a

forme pubbliche o private di custodia, in strutture che non
sono generalmente in possesso dei requisiti necessari per
svolgere la funzione di Residenze Protette.

Per quanto riguarda la possibilita che i servizi di assistenza
domiciliare possano avere vicariato la residenzialita, non €
questa, almeno nella regione Umbria, una spiegazione plausi-
bile poiché I'assistenza domiciliare, anche quella definita inte-
grata, fornisce prestazioni che non hanno le caratteristiche
quantitative e qualitative, soprattutto per la mancata assicu-
razione di una continuita assistenziale sette giorni su sette, da
costituire una reale alternativa alle Residenze Protette.

Uno dei possibili motivi all'origine del paradossale trend di ri-
duzione degli ospiti delle residenze & la crisi economica in at-
10, che puo aver indotto alcune famiglie a scegliere di mante-
nere al domicilio il proprio anziano titolare di pensione o di
piu pensioni (lavorativa o di vecchiaia; indennita di accompa-
gnamento; il cosiddetto assegno di cura in Umbria, un'eroga-
zione pari a € 418,33 mensili riconosciuta a soggetti con gra-
ve disabilita), in quanto fonte di reddito per la famiglia di ap-
partenenza. Si tratta di un fenomeno che, come operatori sul
campo, osserviamo non di rado.

In conclusione, la situazione attuale della residenzialita ci porta
ad affermare che l'offerta ¢ largamente insufficiente rispetto al-
le necessita della popolazione. Esiste oggi una distanza tale tra
realta e bisogni che solo chiare scelte politiche, che individuino
risorse specifiche, ad esempio attraverso la creazione di un
fondo per la non autosufficienza nazionale e regionale finanzia-
to in misura adeguata, possono contribuire a ridurre.
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