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ASSOCIAZIONI

ALZHEIMER:

UN TRAUMA CHE SI RIPETE OGNI GIORNO

La diagnosi di malattia di Alzheimer rappresenta
un evento traumatica per il malato e per Uintera
[armiglia. Un trauma che si ripete ogni giorno.

La progressiva perdita dell’identita della perso-
na malata, il bisogno castante di assistenza e aiu-
to nello svolgere le aroni abituali e 'isalamento
sono solo alcuni dei problemi che i familiari si
trovano ad affrontare quasi sempre da soli.

°F incredibile o
sconvolgimento che provi
gquando una porsona che
conosci da sampre

all irmprovviso &
sconasciuta ai tuoi pechi,
sei fu ma nan sei pit tu
lo faccio sempre pit
fatica a chiamarla
mamma.”

La malattiz di Alzheimer & unz malatiia cro-
nmico-degenerativa caratterizzata da una lenta
e progressiva degenerazione neuronale che
compromette le capacita cagnitive & Le abilita
funzionali della persena. Questa patelogia, al-
tamanto invalidante, rappresenta il 80% di tut-
te le demenze, e lasua pravalenza &in continuo
aurnenteo, In ltalia, secondo il recente European
Carers’ Report(2018), si stima che i malati sia-
no 1.241.000, nella maggior parte dei casi don-
me [73.9%], tra | 75 e gli 84 anni [49,1%]. Si tratta
di una delle pid significative "emergenze™ che i
sistemi secio-sanitari si trovano ad atfrentare
da alcuni anni per Uimpatto che ha sui servi-

2i assistenziali e sulla famiglie. La principale
fante di supporto assistenziale proviene dalla
famiglia, che si fa carico dellzssistenza met-
tende a rischio anche la propria salute psi-
ce-fisica, Quasi la meta dei malati infatti vive

in casa con | familiari [46,4%] @ con assistent
domiciliari %], mentre sono pochi coloro
che alloggiano presse residenze assistenziali
(12,1}, Emerge inolire un preciso profilo dei
caregiver: in [talia nella maggior parte dei casi
[54.8%] & il figlie o la figlia a prendersi cura
della persona malata. La maggior parte sang
donne [80,3%].

Ii carico fisico e psicologico nei familiari dei malati

Marialuisa Passareill, [sureats in Palcologla, = Giselln Riva, psicologa Assoclazione Alzheimer Plemonte

LA RICERCA

LAssociazione Alzheimer Piemonte di Torino sta
portando avanti da qualche anno una ricerca —
condotta com la collaborazione di aleum tiroci-
nanti della Facoltd di Psicologia dell’ Universitd
degli Studi di Torine  sul carico emotivo dei fa
miliari, per individuare i fattori che influenzano
la qualita della vita, conoscere meglio i bisogni
e le difficolta di accesso ai servizi e capire se il
supportoe psicologico, in particolare il gruppao di
mutuo-aulo, pussa rappresentare un fattore
protetlivo per i lamiliari.

Ci siamo inoltre propast di valutare la presen-
za di effetti di moderazione operali da variabili di
ordine socio-ambientale, ovvero il supporto so-
ciale percepito, il luogo di abitazione del malato e
la partecipazione al gruppa di mutuo-aiuto

IL CAMPIONE

Uindagine & stata swolta su un campione di 80
caregiver familiari [28% maschi e il 72% femmi
nel di pazienti con diagnosi di malattia di Alzhei-
mier, che si sono rivalt all'Associazione dal 2014
ad oggi. || 76% sono figli, il 21% coniugi & il 3%
fratelli. | caregiver hanno un'etd compresa tra i
25 anni e gli 82 [eta media: 55,41), mentre quella
dei malati oscilla tra 50 e 24 [media; 79,38

Solo Lo meta dei familiari intervistati condivide la
gestione del malato con qualcuno o si avvale di
assistenti domiciliari.

Mel 34% dei casi il malate vive nella stessa casa
del familiare, il 50% invece vive in una dimora
diversa [la stessa abitaziong in cui viveva prima
di ammalarsi] e solo nel 14% dei casi alloggiano
presso residenze assistenziali.

La quasi totalita dei familiari ($1%) non ha mai
usufruito del Centro Diurno, cosi come UB0% non
ha mai beneficiato del ricovero di sollicvo,
Hispetto ai malati, gli anni di malattia oscillana
tra 1 & 14 anni con una media di 5.

Mella maggior par te del campione Le abilitd stru
mentali ovvero la capacitd di usare il telefono, di
fare acquisti e gestire il denaro, di preparare il
cibo, di governare la casa, di usare i mezzi di tra-
sparte, di essere responsabili nell’'uso der tar-
maci, di essere capaca di maneggiare il denaro,
sono abbastanza compromesse @ guesto richie-
de un livello abbastanza elevato di assistenza da

parte del familiare.
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STRUMEHNTI

Per la valutazong delle varabili di ordine so-
cir-ambientale e i bisogni dei familiari & stata uli-
lrrata un'intervista semi-strutturata. Le abilitd
strumentali dei malati sono state indagate trami

te il questionario LADL [Lawton M.F. ¢ Brody .M,
1969] che lernigsce una misura sul livello di as-
sistenza richiesto dal malato nelle attivita guoti-
diane. Per la valutazione del carice psico-emotivo
¢ stato impicgate il Caregiver Burden Inventory”
[Novak M. e Guast C_1989] un questionario a ri-
sposte multiple che consente di valutare diverse
dimensioni dello stesso costrutto: oltre a fornire
un punteggio totale, lo strumenta quantifica an-
che diverse sottoscale, tra cui il carico oggettivo
[restrizione in termini di tempo per il caregiver],
il earice evelutivo [relativo al sentirsi escluse ri

spetto alle aspettative e alle opportunitd di vita
dei propri coeclaneil, il carice fisice lassociato
all'affaticarnento e ai problemi fisici derivanti dal
compite di assistenza), il carice sociale [perce

rione di un conflitto interiore di ruolo in ambito
familiare o lavorativo) e infine il carico emotive
lassociato ai sentimenti di vergogna e imbarazzo
provati nei confronti dei comportamenti impre-
vedibili e bizzarri del paziente].

RISULTATI

Dai primi risultati emerge che i familiari presen
tano un carica [burden] fisico e psicolegico melto
elevale (media: 43,50). | punteggi pil alti si sono

Carieo figico & peicologicn
nel familiar! del malaty di Alzheimer

riscontrati nel carico oggettivo, evolutivo e fisico.
Le sottoscale che misurane il carico oggettivo,
evolutive e fisico sono influenzate negativamente
dal gradao di dipendenza del malato ¢ dagli anni
i malattia, mentre Vaspette sociale ed emotivo
non & in relazione alla gravita o al grado di dipen-
denza del malate.

Rispetto alla composizione del campione 51 ovi-
denzia che non ¢i sono differenze significative tra
maschi & fernmine nella percezione del carico
oggettive ed evolutive, mentre nelle sottoscale
fisico, sociale ed emotivo i caregiver donna han-
no un punteggiao pid elevata.

Rispetto al grade di parentela con @ malati, §
ceniugi ripertang un punteggio pio alte dei figh
nella percezione del carico evolutive, sociale ed
emotivo.

Per quanto riguarda Ueffette di moderazione
del luege di abitazione del malato, sembra chei
carggiver che curano il proprio caro a casa mig-
strina livelli di burden pid elevati, sia per quanto
riguarda il punteggio totale, sia in particolare per
le sottoscale; evolutive, sociale ed emotivo.
Analogamente sembra che il supporto sociale
percepito e Laiutoe di un'assistente domiciliare
attenui gli effetti del burden, soprattutto nells
dimensione evolutiva, fisica e sociale.

Percepire che la propria famiglia & disponibile
ad aiutare o sapere che si pud condividere la re-
sponsabilita di cura con unassistente domicilia-
re permette di investire nella propria vita & sen
Lirsi meng affaticati,

Anche la partecipazione ad un gruppo di my-
tug-aiuto puo svolgere un importante rusclo di
moderazione sul carco emotive. Confrontando
I punteggi del Caregiver Burden Inventory pri-
ma e dopo & mesi dalla conclusione del gruppo
& emersa una diminuzione del carice soprattutto
nelle sottoscals evolutiva, fisica, sociale od omo-
tiva,

Inoltre | familiari hannoe anche espresso alouni
bisogni che possiamo riassumere cosi:
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= hisogne di supporto economico (la delega del
compito assistenziale presuppone un grosso
investimento economico a carico delle fami
glie, fattore che spesso ritarda Uattivazione di
supporti idene e preclude Uaccesso alle strut-
ture residenzialil;

= bisogno informative e di comunicazione [mag-
gieri informazioni sulla malattia & sulla gestio-
ne della stessa nella vita quotidiana; accessa
pil semplice ai servizi ¢ supporto per gestire
gli aspetti burocratici: maggiore comunicazio-
ne tra i servizi preposti alla diagnosi)

= bisogno di supporto emotivo e sociale [uno
spazio di ascolto per il malate e in generale
spazi che prevedang attivita per i malati, come
incontri o uscite mediate da volontari, con
sentendo ai familiari di avere spazi per sé e ai
malati di continuare a fare esperienre piace-
voli in un conlesto sociale “normale”; spazi di
coanfronto per i familiari; una linea dedicata per
avere infoarmazioni n caso di cmergenza, per
avere aiuto e consigli in caso di situazioni pro-
blematiche o di crisil;

» bisogno di servizi a domicilio [per far fronte a
necessitd di ordine pratico [es: parrucchiere)
ma anche visite specialistiche qualora la situa-
zione di malattia influisca sulla deambulazione
autonomal,

CONCLUSIONI

| risultati di questa ricerca confermano che Uim-
patto della demenza sulla famiglia del malato é&
pesante sia sul piano economico sia su quello
emotivo. Ogni giorno le richiesle che arrivano
allo sportello dell’Associazione Alzheimer Pie-
maonte confermane che i familiar viveno ancora
troppe nell’isolamento e nella poca infarmazio
ne. La maggior parte dei familiari richiede infor-
mazioni su come affrontare e convivere con la
malattia nella vita quotidiana ¢ sui servizi dispo-
nibili sul territerio. Uaccompagnamento nell'iter
diagnostico ¢ assistenziale e un adeguato sup
porta informativo sugli aspetti legali ed econo-
mici, eltre che sui diritti esigibili, & analogamen-
te un ebiettive prioritario.

Unaltra conferma ricevuta dalla presente ricer-
ca é Uimportanza dei servini a domicilio; UAss-
sociazione consente infatti ai propri soci di poter
far richiesta per una delle sequenti attivitd domi-
ciliari: 0SS a domicilio, dove 1 familiari possono
beneficiare di un'assistenza qualificata alla per-
sona malala e anche di preziosi consigli su come
geslire eventuali compertamenti problematici ¢
ligiene personale oppure la presenza attiva, in
cui la persona malata viene stimalata con attivi-
ta mirate les. arte terapia, lelture ecc...), volte al
mantenimento delle capacitd residuc.

“lo sone sempre stata molto timida,

gui rmi song trovata 3 mig agia,

mi sento parte del gruppo

e i sono senlila aiutata,

Insieme ci siamo dati una spinta’

Credo che nelle difficolta occorra trovare
le parti sane che ancora cf sono

¢ danne o forza di combaticre™.

Risulla altresi importante continyare ad offrire
a1 familiari & ai malati [nelle prime fasil il sup-
porto psicologico adeguato che aiuti a gestire
Uenarme carice emotivo-affettive che gquesta
malattia comporta, percheé la qualita della vitg
del paziente dipende in gran parte da guella di
colore che s prendons cura di lui,

Il gruppe di mutuo-aiuto & un servizio attivo
presso UAssociazione da molti anni con Uohiet-
tiwa di aiutare | familiari a mettere in parole la
propra sofferenza e Lle difficolta relazional con
seqguenti alla confusione generata dalla malattia
di Alzheimer e individuare possibili strategie di
contenimento ¢ mantenimento della propria au
Longmia personals.

CI ALZHEIMER PIEMONTE

E un associazione di volontariste Onlys, pre-
sente sul territerio Plemontese dal 1978, a
sostegno degli ammalat! df demenza e delle
lare farmiglie.

Stimoia & promugve la ricerca, s

aiuta le famiglie degli ammalz

informazione, consulenza saciale, provi
riale, legale, psicologica, ne futela i diri

si pong come punie di riferimento per (U

le figure professionali che =i oceupano del
malattia,

Sade legale & aparativas

Viz Bellazia, 12/G - 107122 Toring

tel. 011.51.84.444 oppure 071/50.92.102
fax 0711.51.82.121

e=rmail: alzheimerpiamontedaruba.it
weab: www.alzheimerpiemante.it
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"Se Non Ora Quandoe?" Comitato di Torino

Venerdi 28 settembre 2018
dalle 9 alle 13.30

%ala Viglione
Palazzo Lascarn,
Via AMeeri, 15 - Torino
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EVENTI PER LA GIORNATA MONDIALE
DELLA MALATTIA DI ALZHEIMER

Venerdi 21 settembre (oraric da definire) |
medici geriatri dell'Unita Oparativa Alzheimer
dell'Ospedale Fatebenefratelli di San Mauri-
Zio Canavese saranng presso la sede dellAs-
sacinzione per rispondere a quesiti ineranti (a

terapia farmacolegica & la gestione della per-
sona malata.

Incantri tematiei con gli esperti dedicati ai fa-
miliari che assistono un malato di Alzheimer:
= Gisella RIVA, psicologa: martedi 18 settem-

bre are 18.00;
» Maurizie BELLUCCI SESSA, fisiatra: merco-
Ledi 1% settembre dalle ore T2.30;
= Maria Teresa MAINERD, dietista: giovedi 20
settermnbre dalle ore 14.30.
Par tutti gli incontri la partecipazione & gratu-
ita ma & obbligatoria la prenoctazione.
Nel mese di settembre, negli orari di apertura
della sede, zara possibile visitare la mostra
fotegrafica "LOVE, LOSS, AND LAUGHTER -
seeing Alzheimer’s differantly”.

TENIAMOCI CARA
LA PELLE!
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| TENIAMOCI CARA
LA PELLE!
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Il pragetta formative promosso dallassociazione
GALl [Gruppo Assistenza Ustionati] - in collabo-
razionec con il Centro Grandi Ustioni @ con il Set-
tore Formazione Permanente ¢ Aggiornamento
dell’A0U Citta della Salute e della Scienza di
Torine — & orientato a promuovere un ambiente
domestico sicuro e 2 prevenire gli incidenti da
ustione correlati a comportamenti a rischio, 5i
analizzano le abitudini e | comportamentt a ri-
schio nelle abitazioni @ in comunita in particala-
re riferimento ai dati forniti dall’'epidemiologia,
passando poi alla rilevazione del rischic come
primo passo per la prevenzione degli incidenti
domestici ¢ delle ustioni. Le relazioni dell'equi
pe di Chirurgia plastica - Grandi ustionati e di
Chiryrgia pediatrica affrontano il tema del trat=
taments immediato non sanitarie delle ustionid,
evidenziando tutte le azioni da fare e da non fare
durante il primao soccorsa.

Il progetto & destinato 3 un vasto pubblico: dagli
operatori socio-sanitari alle badanti, dagli infer
rieri alla cittadinanza.

Il carso — giunto alla quarta edizione - & gratuito
e 5i svolge lunedi 29 ottobre 2018 dalle ore 8.30
alle 13,00,

Sono previsti | crediti formativi, da richiedera se-
condo procedura,

Per iscrizioni ¢ informazioni:

Angelica B. Garcia

Cell: 3491057081

Email: beatrice,angelica.garcia@gmail.com
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