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INTRODUZIONE

Le persone affette da demenza non sono in costan-
te aumento come si riteneva negli anni passati, tutta-
via sf incrementa la percentuale di coloro che vivono
al proprio domicilic pid 2 lungo; di conseguenza, ten-
de ad aumentare anche il lvello di stress psicofisico
dei lore familian (Schrijvers et al, 2012). Quali can
dizioni hanno determinato questa fenomeno? Certa
mente, laumento della vita media & il principale fat-
tore di rischio epidemialogico: la prevalenza della de-
menza aumerita con 'etd. | sopravvissuti ad altre ma-
lattie somatiche presentano nel tempo un aumento
del rischio di demenza (Trabucchi, 201723, In secondo
luogo, la diagnosi di demenza sempre pid rapida indi
rizza verso una precoce terapia farmacologica e non
farmacaolegica {ambientale e neuropsicologica cogni-
tiva) che hanno un effetto di rallentamento dell'evo-
luzione della malattia, Inoftre, minore e il ricorsa, nel-
la faze lieve e moderata della malattia, al ricovera nel-
le strutture socio-santarie, favorito ultimamente an-
che dal progressive impoverimento del ceto medio
italiano {oggi costa meno, se consideriama solo | Ler
rmini economic, gestire a casa un familiare con de-
menza piuttosto che istituzionalizzario) (Boffelli et al,,
201 1Y, Fatton tutti che st massumono in una eviden-
te veritd: il caregiver vive per un tempao pid lungo, e
con crescente impegno assistenziale, il compito della
cura. Ne pud conseguire un aumento dello stress psi-
cologico e fisico, sostanzialmente defimibile dalla frase
“una giornata di 36 ore’: ad indicare che la cura di-
venla cosi impegnativa che viene talvolla vissutla in un
tempo dilatato e debilitante. |l fenomeno nen & cer
to da trascurare, dato che molteplic studi hanno nel
tempo dimostrato che il maggior stress del coregiver

si associa ad outcome negativi, sia per il malato (pre
coce Istituzionalizzazione) sia per || famibare (ncre
mento di patologia somatica e psicologica, aumenta
della martalita) (Banerjee et al,, 2007).

LA RETE DEI SERVIZI DEDICATA
ALLE DEMENZE IN ITALIA

La nisposta alle problematiche fisico-psichiche & co
gnitive della persona affetta da demenza & gid in cor
50, Con un sistema a rete che sta divenlando in gra-
do di servire le diverse fasi della malattia: i Centri
Unita Valutazione Alzheimer (UVA) per la diagnosi e
la lerapia, l'ospedale per le patclogie somatiche, |
Centri Diumi per il sollieve, Nassistenza domiciliare
per | bisogni della persona, le residenze sanitarie as-

sistenziali (RSA) per la fase avanzata (Trabucchi,

2007). Poco invece troviamo sulle risposte formall
per | caregwver: chi li ascolta? Chi |l inferma sulla ma-
lattia, & ha il tempo per formare il caregiver (che non
nasce per questc compito, ma é costretto a diven
larlo)? Alcune risposte formali esistono in specific
lueghi: incontri penadic con 1 familian, counseling psi-
cologico, gruppi di sostegno vengono organizzati da
associazioni di familiari, centri UVA o reparti ospeda
lieri. Limpressione generale, tuttavia, & che si tratti di
fenomeni a “macchia di leopardo', disomogenea-
mente diffusi e che non nescona a coprire il bisogno
sia perché non espresso del caregiver, sia perche fre-
guentemente non esaudibile (se deve andare all'in-

contro, dove e a chi lascio il mie congiunte malato?),

Si ravvisa, infatti, in moda sempre pid consistente la

necessita di fornire, dlle persone affefte da demenza,

servizi atti a soddisfare bisogni spesso superior alle
passitiilita del Sistema Sanitaro Nazionale e degli En
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U Comunali. La farmiglia perd, sebbene si ritrovi in
condizioni di disagio, non deve ¢ non pud ridursi ad
elemento passivo, in quanto possiede patenziali ri
sorse, adoltabi nella gestione della persona affetia
da demenza |l ruolo assunto dal caregiver & un ruclo
complesso e articolato, in quanto non s esaurisce
nella semplice tutela degli aspetti fisici ma s estende
ad altri innumerevoli bisogni, quali la dmensione psi
chica, affettiva e sociale (Logsdon et al., 2009). Al ca-
regiver si demanda limportante e difficile ruoclo di
promuovere il miglioramento ed il mantenimento
della qualita di vita e della dignita della persona affet-
ta da demenza. Tale ruclo pud vedersi concrelizzalo
se al caregiver viene famitoc un supporto costante e
se vengono previste per il malato attiviti riabilitative
atte a rallentare il decorso del deterioramento co-
anitive ( Trabucchi e Boffelli, 2004). Gl Alzheimer Ca-
f& si inseriscona in questo conteslo, come servizio
che va a potenziare quelli gid presenti sul termitorio:
lore obiettivo & di affiancare il caregiver ed il suo con
giunto, fornendo formazione e supparto costante
durante il decorso della patologia.

I1. MODELLO DELL’ALZHEIMER CAFE

LAlzheimer Cafe (AC), proposto da Bere Miesen
{(Miesen e Blom, 2001 pressa il Marienbkaoven Psycho-
genainc Center, Warmond, Olanda, rentra negli inter-
venti di tipo psicosociale, Dal | 997, tale esperienza si
& sviluppata a macchia d'olio:ad opgi nei Passi Bassi ne
esistono pid di 60 e ne sono natl altri anche nel Regno
Unite, kalia, Grecia, Australia, e Stati Uniti d"America.
Rivolte principalmente a coloro che affrontano le fas
iniziali della malattia, viene concepito come un luoge
sicuro nel quale si respira un‘atmoslera rlassata e ac-
cogliente, nel quale | parlecipanti possano esprimere
se stesst, essere ascoltati e trovare conforto nella loro
lolta contro lisolamento e la solitudine. Con la crea
zione dell’Alzheimer Café, Miesen identifica un luogo
dove familiart & malali possono recarsi insieme, sco-
prire che non song soli e capire come altri fanne fron-
te alla malattia e alle sue conseguenze, Lidea di Alz-
heimer Café nasce propric per dare risposta ai biso-
gni dei malati e delle loro famiglie, fornendo spazi per
la condivisione delle numerose difficolta pratiche e per
l'espressione delle emozioni spesso inascoftate (Mie-
sen, 2004). Quali obiettivi sono gl obiettivi di un AC
Fornire informazioni sugli aspetti medici e psicasocial
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della demenza, offrre la possibilita di parlare aperta-
mente dei propri problemi (riconoscimento e accella-
zione sociale), promuovere la socializzazione e preve-
nire lsolamento delle persane con demenza e delle
loro famighe, Gl incontri, nel loro svolgimento, presen-
tano una duplice nalury: quella terapeutica, che da spa-
zio anche allinformazione, e quella della socalizzazio-
ne, alla quale & nservata una notevole considerazione.
Wiene facilitata la comunicazione anche in maniera in-
formale, lo scambio di esperienze, il colloquic con
operaton e specialist, E propric questa atmostera
tranquilla e accogliente, asscoiata al fatto che tali in-
contrl si svelgeno in un ambiente a bassa soglia di ac
cesso, che contnbuisce a soddistare i bisogni di appar
lenenza, accellazione e riconoscimento,

Quali risultati della diffusione degli Alzheimer Cafe?
Lo stress dei caregiver si riduce, | familian riferiscono
maggiore conoscenza e minare senso di vergogna, |
pazienti pid serenita. Megli studi olandesi si é osser
vato che quesli incontri a cadenza mensile hanno
maggiori effetti positivi, nspelle alle altre tipologie di
supperta, nella riduziene del burden assistenziale e
nel promuovere il senso di competenza del caregiver
(Droes et al, 2004). Inoltre, aumenta |la percezione
dei familiari della presenza di un soslegno prolessio-
nale (Croes et al, 2006); la presenza di uno stafl mo
tivata (educator, psicologi) e la cooperazione con gli
altri semzi attiva sul territorio risulta estremamente
positivo per i familiari {(Meiland et al,, 2005), soprat-
tutto se il progetto viene creato sulle caratteristiche
ed 1 bisogni dei familiari (Osto et al., 200%; Smith et
al, 2007Y, Sembra infine dimostrata una riduzione
dell'istiluzionalizzazione nei pazienti che afferiscono
al programma (Droes et al,, 2004; Droes et al., 2008),.
| primi risultati italiani evidenziano come il fenomeno
si stia diffondenda in modo progressiva: in Veneto co-
me in Emilia Romagna sono stati pubblicati i primi da-
Ui dellesperienza degli Alzheimer Cafe con dimostra-
zione di estrema gradevolezza da parle dei familian e
dei malati { [rabucchi, 2012; Chattat et al, 2000).

IL COORDINAMENTO
DEGLI ALZHEIMER CAFE

Quale strumenti di valutazione e di intervento pos-
siamo utilizzare, in modo comune, in un Alzheimear
Cafe? Gli obiettivi possono essere molti, ma la limita-
zione delle nsorse impone un'organizzazione severa
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e scevra da idealismi (il Café non & semplice come |
bar delle ACLL ma nemmeno complesse quanto un
centro di studi scientificrh. Inoltre, | tentativo di usare
strumenti comuni & ideale per non disperdere risor-
se. & per confrontare | risultati (Trabucchi, 2012), Per

conugare programmi, efficacia ed efficienza & nato,

nel 2012, 1| coordinaments degli Alzheimer Café di
Bergamo e Brescia, che coinvolge una decina di cen
tri e figure professionall multidisciplinan (educatar,
psicelogl, geriatn, neurolog) con malteplic obiettivi
in primo luogo, identificare 1 criteri per la creazione
di un centro, comprendendo i criteri per il persona-
le, 1 programmi, | principah fruiter e le modalita di
svolgimento degli incontri. Tramite una revisione del-
la letteratura e delle espernenze finora pubblicate, il
gruppo ha creato un manuale con le indicazioni prin

cipali per gli AC, con protocolll comuni, sia per i fa-
miliari sia per i pazienti (Berruti, 201 3).

In secondo luogo, & slata studiata una metodalogia di
valutazione del malato ¢ del familiare, che permet-
lesse di comprendere le caralteristiche cognitive e
psicologiche all'inizio e durante il percorso degli in-
contri con lo scopo di misurare 'efficacia degli inter
venli. La terza parte del progetto, la raccolta dei da-
ti a dimostrazione dellefficacia. verra intrapresa nel
corso del 2014 Nel gruppo si sono raccolte le espe
renze dei diversi AC, siungendo cosi ad uniformare
comuni modalita di approccio e di gestione dei pa-
zienti & fariliari, pur mantenendo la specificita ed uni-
oita relative al contesto in cw sono inserit; ad esem-
pio, Interventi psico-educativi domiciliar, oppure il
coinvolgimento delle diverse figure professionali per
| coordinamente delle attivith (Cassinadr et al.,
2013}, La sola differenza delle aree geceraliche spie-
ga la necessita di mantenere atteggiamenti differen-
ziabili: in montagna, rispetto alla pianura, & pit facile
che vengano organizzati incontri anche domiciliari, in
conseguenza delle difficoltd di spostamento. Un altro
obieltivo & creare un collegamento con le Unita di
Valutazione Alzheimer e gli altn Centri gid esistenti
(ASL. Centri Diurni, RSA). per collacare gh AC all'in-
lerno del sistemna a rete delle cure per la demenza.

ALZHEIMER CAFE: ALCUNI PRINCIPI
DI FUNZIONAMENTO

La costituzione di servizi quali 'Alzheimer Café & te-
54 a soddisfare | bisogni assistenziall delle persone
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anziane aflelle da demenza lieve-moderata che wi-
vona al proprio domicilio, accudite dalla famiglia me-
diante caregiver informali {coniuge, figl, assistenti pri-
vate) o con il supporto di caregiver formali (servizio
SAD, ADI, ecc). Lintento primario € la promozione
del benessere psico-fisico-sociale e della qualita i
vita dell'anziano e del suo contesto familiare, ridu-
cendo cosi il loro isolamento, Uattivazione di un AC
puo essere sostenuta da un Ente, una Struttura So-
cio-Sanitaria. o un'organizzazione territoriale (Asso-
ciazioni}. | soggett promotori generalmente sono
gia coinvoltl nell'assistenza rivolla all'anziano: vi sono
infatti R5A, cooperative socdiali, associazioni di volon-
tarato, oppure | Comuni che, spinti dal bisogno, si
adoperano per sostenere economicamente il servi
zio, Sovente gli AC song il risultato di collaborazioni
sinergiche fra pid Enti e Associazioni, che candivi-
dendo risorse e strumenti, integrano i servizi gid esi
stent con un AC.
| luoghi dove gli Alzheimer Café possono essere col-
locati sona strutture per anziani (RS54 o Centri Diur:
ni Integrati), ma anche luoght di ritrovo concessi da
isttuzioni comunali, parrocchial, associazioni di vo-
lontarato. La cadenza degli incontr degli Alzheimer
Café afferenti al Coordinamento & settimanale: ri-
spetto all'orgamizzazione mensile, s1 & ritenuta pid
eflicace & coinvolgente creare una maggiore fre-
quenza degli incontri, Lobiettivo é di creare un grup-
po che s inconlra costanlemente, con maggiore ef
ficacia (il volontariato organizza anche il trasporto,
$E Necessana).
Al partecipanti vengono somministrate scale di valu-
tazione standardizzate, all'inizio ed a distanza di 6
resi dall'intervento, con 'obisttiva di valutare |'effi-
cacia in divers ambile cognitivo, affettive, funzionale
e comportamentale. Per il paziente, si usano stru-
menti validati:

Mini Mental State Examination

| 975; Magni et al., 1996)

Geriatric Depression Scale - GOS (Yesavage, |986)
— Altivita di base della vita quotidiana - BADL (Katz

et al, 1963)

Attivitd strumentali della vita gquotidiana

(Lawton e Brody, 1969),

UICLA Neuropsychiatric Inventery (Curmmings et al.,

1994; Binetti et al., 1998).
Prima dellintervento, ed al follow up, anche ai fami-
liar vengono somministrate scale di valutazione che
consentano di esaminare la percezione della qualita

MMSE (Falstein,

lADL
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di vita (Quality of Life-AD, Logsdon et al, [999) & del
carico assistenziale (Caregiver Burden inventory, No
vak et al, [989),

Le maodalili di svolgimento dei singoli incontr non dif-
feriscong da quelle predisposte da Bere Miesen, ed
hanna 'abiettivo di garantire accoglienza e serenita nel
frequentatori, come se si ritrovassero in un ambiente
rilassante (appurto, un Caffe). Schematicamente, ogni
incontro pud essere suddiviso in 5 parti: la pnma & na-
turalmente l'accoglienza, percheé, come awiere jn un
normale Café, | visitator arrivano a poco a poco ¢ de-
ve essere |asciato loro il tempo d accomodars e bere
gualcosa, ambientarsi. In questa fase iniziale gli organiz-
zator accolgono | nuow arrivatl, favorendo la scoaliz-
zaziong. Sepue una parte “formale” per i familan {pre-
sertazone di un video sulla malattia, o conferenza da
parte di un esperto) nella quale | caregiver possano ap-
prendere informazion utili. Mella terza parte, un inter
valla con musica e bevande lascia libera possibilita al
linlerazione personale fra gli organizzaton, o l'esperts,
ed i caregiver che preferiscono non fare domande in
pubblico. Mentre | caremver sono impegnats altro per-
sonale si dedica ai malati, organizzande atlivita pracevali,
Al termine dellimtervalle s apre la discussione tra tuth
calarg che vogliono dare Il proprio contributo: spazio
aperto a cornmenti, considerazioni persanal, richieste,
condivisione di esperienze,

Al terming del dibattito inizia la fase conclusiva dellin-
contro rella quale si lascia spazio all'atmaosfera infor
male del Café Alcuni andranno via quasi subitc, aktn,
invece, approfitterannc di questa momento per parla-
re con altri familian, ascoltare e loro storie, o con gli
specalist, bevende un drink In alcuni Alzheimer Cafe
al termine dell'incontro si balla & si canta, mentre in al-
tri | visitaton possono annotare le proprie impressioni
sullincontro su una sorta di“diario di borde™. Cio pud
essere utile per valutare landamento del Cafe. Gl or
ganizzator possono anche utilizzare queslo marmento
informale per disculere con | partecipanti relativa-
rente ad eventuali argomenti di futur incontr,

ATTIVITA CON LA PERSONA
AFFETTA DA DEMENZA
E CON IL FAMILIARE

Per il malato & importante entrare in contatto con le
persone, vivere un incantro in una situaziene di sere-
nitd. Pertanto vengono sopratiutto proposte attvita d
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gruppos: nterventi il cul intento £ sollecitare & mante-
nere un ottimale lvello delle funzioni fisiche, psicologi-
che e sociali, mediante attivita ludico-ncreative che sia

no risponderti ai bisogni ed alle necessita della perso

na. In base allo scopo da raggiungere, le attivitd pro-
paste sono lavori praticl, manuali, passeggiate all'aper
1o, motricitd finalizzata, pet-theropy, attivitd indirizzate
alle capacitd cognitive (gioco a carte, canto e lettura,
fotografie, preparazicne di piccoli oggetti), attivita che
agiscono sulla capacita di ogni individuo di definire il
proprio s& ed essere in grado di rmpportarsi con gh al-
tn (merenda, feste, balli). Si propongono attivita in pic-
coli gruppi al ine di favorire la socializzazione e stimo-
lare la partecipazione. L fondamentale proporre anche
interventi individuali, quali, ad esempio, cicli di stmola

zione cognitiva, in base alle singole necessita.

ATTIVITA CON I FAMILIARI

Per il familiare e impertante poler parlare con per-
sone competenti, dalle quali ncevere informazioni su
come compartarsi, sul significato della malattia e sul-
le possibili forme di assislenza attuabili, | Café rap-
presenta uno spazio di condivisione del problema, di
scambio e acquisizione di nuove conoscenze per |
familiari, ma anche di promozione del benessere. |
familian possono partecpare alle altivita dirette al
propric carc mettendosi in gioco e riscoprendo, in
guesto modo, la bellezea del “fare insiemea™.

| coregiver possono inoltre svolgere attivita parallele a
quelle proposte ai malati, come partecipare a incontri
informativi e formativi su tematiche refative alla de-
menza o su altri argomenti (afimentazione, malattie
somatiche, aspelli econemic) e partecipare a mo-
menti di gruppo, confronto e scambio di esperienze.
Le attivita col caregiver si dividono in due gruppi:in pri-
rris. gh aiuti pratici. | Café pud aiutare il familiare nel-
la preparazione alle fasi successive della malathba, tra
mite l'informazione sull'evoluzione dei sintemi, quan-
to sulla condiisione di esperienze con altri familiar;
inoltre, il Café pud essere considerato un luogo sicu-
ro dove i familiare pud lasciare 'assistito per qualche
ora, anche solo per dedicare tempo a se stesso in as-
soluta tranquillita. Ualtro aspetto & quelle del soste-
gna psicologico: nel Café si favorisce il dialogo tra i co
regiver secondo modalitd di aiuto e confronte reci-
proco, oppure s cerca di facilitare la rielaborazione
del proprio vissuto tramite un dialogo individuale. |l
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Café diventa inoftre un mamento farmativo-informa-
livo dove || coregiver pud riceverse chiarimenti sulla
malattia, sulla sua eveluzione e su comportarnenti, in-
tervent! e accorgiment: da adottare,

UNA CONCLUSIONE APERTA

Gl Alzheimer Café sono eventi emergenti dal biso-
gno di supporto psicologico e socdale, che integrano
quarto & stato fatto, a partire dagli anni 90, per le
demenze. | primi dati indicane il loro beneficio sullo
stress e sullisolamento sodiale del malato e della fa-
miglia. La sensazione di poter contare su qualcuno
che ascolta. condivide ed auta, e centemparanea-
mente ricevere ung cura specifica per il proprio fa
rmiliare malate, sono gli elementi vincenti di questa
nuova madalitd di gestione della malattia,

Gli Alzheimer Café hanno bisogno, tuttavia, di fare
un salle di gualita in termini organizzativic obisttiva
del Coordinamento di Bergamo e Brescia & proprio
la creazione di programmi specifici su cbiettivi per
secuibih ed individualizzati, metodiche di valutazione
ed intervento standardizzate che possano essere
“esportate” e diffuse anche ad altri.

E necessario, inoltre, dimostrare i risultati dell'inter-
vento sia su obiettivi intuibili (benessere del pazien-
te e del farmilizre} quanto su outcome forti (cogniti-
wita, disturbl del compartamento, istituzionalizzazio-
ne) perché si mantenga viva questa preziosa risorsa.
| dati futuri a1 aiuteranno ad indirzzare al meglio la
attivitd degli Alzheimer Café, nell'ottica di una cura
sempre pid vicina a chi soffre.
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