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Il Progetto Regionale Demenze in Emilia-Romagna (DGR 2581/99)

In Italia circa 1 milione di persone sono affette da demenza (l’Alzheimer è una delle maggiori cause di demenza), e in Emilia-Romagna ci sono circa 50.000 casi, con un’incidenza di 9000 nuovi casi per anno. Anche se la demenza è una malattia irreversibile (ad eccezione delle forme reversibili), che causa deficit cognitivi e  funzionali, è possibile affrontarla prendendosi cura del malato ed offrendo aiuti non solo di tipo medico, ma un’assistenza integrata a tutti i livelli (alla persona affetta, ai familiari, agli operatori, all’ambiente sociale), al fine di migliorare la qualità della vita del malato e di coloro che si prendono cura del malato stesso.

La Regione Emilia-Romagna, per affrontare l’emergenza sociale che una tale condizione impone, ha approvato nel 1999 con la  DGR 2581, il “Progetto regionale demenze”. Scopo principale del progetto era quello di garantire un approccio globale ed integrato sia attraverso l’integrazione della rete dei servizi, che la qualificazione dei servizi stessi . Tra gli obiettivi  del Progetto regionale demenze, particolare enfasi è stata posta alla necessità di una diagnosi adeguata e tempestiva, tale scopo ha portato all’attivazione di 44 tra Consultori/Centri Esperti e Centri delegati, con almeno un Consultorio/Centro Esperto/Centro delegato per ogni Azienda USL regionale. Le attività dei centri esperti e centri delegati non sono limitate alle sole terapie farmacologiche, che rappresentano solo una parte delle molteplici attività. Dal 2000 i centri sono divenuti un importante punto di riferimento per i familiari delle persone affette da demenza, orientando anche l’accesso ai servizi della rete. In più dell’80% dei casi la fonte di invio risulta essere il Medico di Medicina generale. L’équipe del centro è in genere formata da geriatri, neurologi, psicologi (sia per il sostegno alla famiglia che con competenze neuropsicologiche per l’assessment cognitivo) ed infermieri. Nel 2002 i centri hanno effettuato più di 15000  prime  visite, effettuato più di  6000 diagnosi di demenza e individuato più di 1000 casi di persone a rischio demenza nonché fornito consulenze psicologiche di sostegno alla famiglia.

 Con la realizzazione degli obiettivi previsti dal Progetto regionale demenze, molti Comuni e Aziende sanitarie, con la collaborazione delle associazioni di volontariato, hanno realizzato diverse attività informative, formative e di aggiornamento sia per operatori che per familiari e cittadini, che periodicamente vengono riproposte. La Regione per facilitare tali attività ha pubblicato diverse linee-guida, tra cui un manuale dedicato ai familiari delle persone affette da demenza, 

distribuendone 10.000 copie della prima edizione ed ulteriori 14.000 copie della seconda edizione nel 2003. 

Il Progetto regionale ha inoltre avviato la sperimentazione di un sistema informativo regionale, affidando alla Azienda Usl di Reggio-Emilia, l’incarico di progettare un sistema informativo che consenta la sperimentazione di modalità più rapide nella comunicazione tra rete dei servizi e medici di medicina generale, la valutazione dell'efficacia degli interventi, il monitoraggio complessivo del Progetto demenze a livello di singola Ausl, con la prospettiva di una possibile diffusione dello stesso a tutte le Ausl regionali. 
IL Progetto Ministeriale Demenze

“Qualificazione di centri Diurni e di Strutture Residenziali e di azioni di sostegno ai familiari”
Il Progetto Ministeriale demenze, avviato nel Giugno 2001, è stato attuato grazie ad un coofinanziamento da parte del Ministero della Salute, della Regione Emilia-Romagna e delle  Unità Operative partecipanti (14 tra centri diurni, strutture residenziali e distretti sanitari).

Il progetto Ministeriale ha rappresentato un’opportunità di approfondimento di alcuni obiettivi del Progetto regionale, primo fra tutti la qualificazione. 

Le 14 Unità operative impegnate nel Progetto, e coordinate sotto la diretta supervisione della Regione Emilia-Romagna, sono state suddivise in 3 sottogruppi per omogeneità degli obiettivi da perseguire:

· 5 unità operative dei distretti sanitari delle Aziende di Parma (Parma e Fidenza), Reggio Emilia (Montecchio), Modena (Mirandola), Bologna Città, Ravenna (Faenza, Lugo e Ravenna) partecipano al progetto, per la sperimentazione e la valutazione delle condizioni di efficacia, dei modelli strutturali ed organizzativi, dei percorsi di aggiornamento professionale, delle forme di consulenza e sostegno delle famiglie che assistono dementi in modo integrato su ambiti territoriali distrettuali. 

· 7 Unità operative di strutture residenziali: IPAB “Buris Lodigiani” di Luzzara (RE),  IPAB CISA di Mirandola (MO), IPAB “Opere Pie Raggruppate” di Castelbolognese (RA), IPAB Centro Servizi Assistenza S. Mauro Abate di Colorno (PR), IPAB RETE “Reggio Emilia terza età”,  il Comune di Forlì e IPAB Casa Insieme Mercato Saraceno, partecipano al progetto per la sperimentazione di percorsi di qualificazione al fine di identificare  azioni ed attività per garantire nelle strutture residenziali che ospitano  anziani dementi un miglioramento della qualità assistenziale e di vita degli anziani dementi e degli altri ospiti.
· 2 Unità operative  centri diurni e più precisamente i Centri diurni Margherita e San Nicolò - IPAB Opera Pia Poveri Vergognosi di Bologna e il Centro diurno demenze – IPAB RETE “Reggio Emilia terza età”, partecipano al Progetto per valutare utilità e condizioni di efficacia di un servizio diurno specificatamente dedicato a pazienti con demenza.
La sperimentazione di percorsi di qualificazione, da parte delle Unità Operative porterà anche alla stesura di una serie di documenti linee-guida. Le esperienze ed i materiali prodotti nell’ambito del progetto Ministeriale costituiranno occasione di diffusione e riflessione per gli operatori ed i soggetti di tutta la realtà regionale.

Il Progetto ha previsto, inoltre, la realizzazione di indagini sul gradimento e l’efficacia delle azioni intraprese, con la messa a punto di specifici strumenti di valutazione. Le indagini, condotte con la collaborazione di un esperto esterno (Synergia-net di Milano) saranno concluse nel mese di Luglio 2003.

Tra gli obiettivi generali e comuni a tutti, è prevista l’attivazione di una sezione web, sul portale regionale Emilia-Romagna sociale,  interamente dedicata alle problematiche della demenza ed un servizio di consulenza on-line da parte di esperti regionali. L’attività, in fase di completamento tecnico per gli aspetti telematici, verrà avviata nei prossimi mesi.

Nell’ambito del Progetto è stato realizzata una visita-studio in servizi per dementi in Danimarca e Svezia, cui hanno partecipato esponenti di tutte le Unità Operative, il Responsabile scientifico del Progetto, nonché il coordinatore regionale. Il viaggio-studio ha rappresentato una forte opportunità di confronto con  esperienze significative nella gestione delle problematiche legate alla demenza. E’ in programma la realizzazione di un CD multimediale in cui tale esperienza verrà ampiamente documentata e diffusa.

Il progetto prevede, inoltre, la realizzazione di 3 seminari specifici (uno per ciascun sottogruppo) ed un convegno finale di presentazione dei risultati. La giornata odierna costituisce la prima delle 3 iniziative specifiche  previste, ed è dedicata all’esperienza del sottogruppo Centri Diurni. 

Il Progetto si concluderà nel Dicembre 2003 e verrà realizzato un convegno finale di presentazione dei risultati. 

Di seguito uno schema riassuntivo degli obiettivi previsti per il sottogruppo centri diurni e lo stato di avanzamento degli stessi.

OBIETTIVO GENERALE SOTTOGRUPPO CENTRI DIURNI

· VALUTARE UTILITÀ  E CONDIZIONI DI EFFICACIA DI UN SERVIZIO DIURNO SPECIFICATAMENTE DEDICATO AI SOGGETTI DEMENTI

OBIETTIVI SPECIFICI

►Identificazione target specifico che può trarre maggiore giovamento da un intervento specializzato

►Identificazione azioni necessarie per adattamento ambiente

►Sperimentazione modello gestionale ed organizzativo adeguato 

►Identificazione interventi di selezione motivazionale,  formazione, aggiornamento operatori e ►Monitoraggio burn-out e turn-over

►Identificazione azioni per una relazione efficace ed il sostegno ai familiari

►Sperimentazione  strumenti ed indicatori di verifica



AZIONI E IMPEGNI DI CIASCUNA UNITA’ OPERATIVA

· Definizione strumenti per l’inquadramento diagnostico e stadiale

· Identificazione di una check-list ambientale

· Descrizione dettagliata della propria esperienza 

· Percorsi e strumenti usati per la selezione motivazionale, la formazione e l’aggiornamento del personale

· Strumenti ed indicatori per l’analisi composita dei costi di gestione

· Individuazione strumenti di verifica    (indicatori di processo e esito)
 

OUTPUT
STATO DI AVANZAMENTO

Attivazione centri diurni
Attivati

Pacchetto formativo aggiornamento operatori
Elaborata bozza documento in corso di definizione la versione definitiva

Documento di indirizzo adattamento/realizzazione ambiente protesico
Elaborata una check-list ambientale minima

Elaborazione standard e criteri di qualità
Elaborata bozza documento in corso di definizione la versione definitiva

Analisi costi di gestione
Elaborato strumento di analisi dei costi

Seminario di condivisione esperienze
Bologna 13 Giugno 2003

Parte I

Utilità e Condizioni di efficacia di un servizio diurno qualificato per i pazienti dementi 

Obiettivi progettabili e criticità emergenti

Dr. Afro Salsi Responsabile Scientifico del Progetto

Direttore U.O. Geriatria Azienda Ospedaliera di Bologna

Il razionale complessivo del progetto di ricerca prevedeva di verificare, attraverso l’implementazione di sottosistemi di cura parziali, alcune metodologie di intervento assistenziale lungo l’intero percorso della malattia tenendo conto sia all’evoluzione attraverso i vari stadi sia di un bisogno assistenziale emergente fortemente differenziato dal setting. I servizi semi-residenziali ed in particolari i centri diurni a vocazione specialistica costituiscono rispetto all’insieme una delle proposte a più forte taglio innovativo.


Proprio in conseguenza quindi della caratterizzazione innovativa i centri diurni specializzati per l’assistenza al demente pongono già sul piano generale una serie di interrogativi le cui risposte non sono facilmente costruibili. 


Si tratta innanzitutto di individuare e meglio descrivere il potenziale terapeutico specifico – inteso naturalmente nell’accezione allargata del concetto di cura – che queste strutture sono in grado di produrre vuoi sulla malattia e sui suoi sintomi in quanto tali, vuoi sulle complesse componenti ad essa collegate. A questo riguardo, se è vero che era prevedibile un alto livello di gradimento da parte dei famigliari dei soggetti serviti (dato puntualmente confermato dalle interviste effettuate ai fini della rilevazione), è anche vero che, preso isolatamente, questo elemento non può da solo essere sufficiente a giustificare l’esistenza generalizzata di questo tipo di strutture anche se ovviamente il dato non va sottostimato. Infatti la funzione, apparentemente minimalistica di respite-care o di care sussidiario, può rappresentare uno strumento prezioso di aiuto e collaborazione soprattutto se aumenta le potenzialità di mantenimento al domicilio dell’anziano con problemi di dipendenza e quindi di coloro che sono affetti da demenza.


E’ però evidente che da un centro diurno specializzato ci possa attendere qualcosa di aggiuntivo rispetto al semplice e pure sollievo temporale  ai care-givers. In particolare l’attenzione va richiamata sul contributo di terapia non farmacologia per l’alleggerimento dell’ampia gamma di disturbi comportamentali possibili, una criticità decisiva ai fini della istituzionalizzazione e del superamento della soglia di burden tollerabile da parte della famiglia, oltrechè per il benessere degli ammalati. 

L’ipotesi pertanto che questi centri potessero finalizzare le proprie abilità tecniche al fine di sviluppare una duplice azione sul retraining comportamentale dei malati e sull’addestramento ai famigliari per un migliore controllo dell’evoluzione e dei sintomi disturbanti legati alla malattia, 

costituisce un core concettuale primario di chi ha inteso investire in esse. Da questo punto di vista l’analisi dei risultati acquisiti sul piano della riduzione del disturbo comportamentale e su quello del 

rientro al domicilio al termine del ciclo di cura in opposizione al percorso di istituzionalizzazione, potevano costituire due indicatori di rilevato interesse per meglio valutarne l’efficacia. Un dato, quest’ultimo da affiancare a quello del gradimento  da parte dell’utenza. 


È evidente che, parlando di centri diurni specializzati, qualunque fosse l’orientamento che l’analisi delle esperienze voleva assumere occorreva fornire alcuni riscontri circa i costi implicati. Si è scelto di enfatizzare l’impegno aggiuntivo di risorse implicato dalla vocazione specialistica e quindi si sono estrapolati i dati relativi ai costi aggiuntivi rispetto ai centri diurni semiresidenziali a vocazione non specialistica. Gli eventuali risultati positivi perseguibili sul fronte dell’assistenza devono essere collegati all’impegno necessario per il loro ottenimento ai fini di una riflessione che consenta di capire se il modello opzionato sia o meno cost-effectivness. Ciò in coerenza con un impegno costante della ricerca che è stato quello di ricercare i margini di esportabiltà e generalizzazione anche ad altri contesti di quanto realizzato


Le due esperienze attivate e qui analizzate attraverso un primo bilancio complessivo hanno affrontato altri nodi primari.


Il primo di tali nodi problematici è quello della selezione e formazione preliminare e propedeutica del  personale. E’ emerso all’unanimità che la peculiarità ed il forte valore stressogeno induttore di born out del settore richiedessero la soddisfazione di entrambi questi requisiti vale a dire di una attenta selezione dei professionisti da ingaggiare da un lato, la preparazione e la sensibilizzazione al compito attraverso percorsi formativi ad hoc predisposti dall’altro. Lo sviluppo di tale piano è avvenuto in maniera ovviamente non identica ma secondo un modello di sostanziale unicità nelle due sedi. Il risultato conseguito è da considerasi soddisfacente in quanto si è ottenuta la sostanziale stabilità dello staff operativo, un vero valore aggiunto per queste realtà. A ciò si aggiunga il fatto che si tratta di interventi di cura nei quali l’onerosità dell’investimento richiesto non è certo per l’acquisto di macchinari sofisticati, quanto piuttosto per il reclutamento di personale ad elevata qualità professionale


In secondo luogo si è sviluppato un lavoro di ricerca e analisi degli strumenti valutativi più idonei all’inquadramento iniziale della fase evolutiva della malattia e all’evoluzione della medesima nell’arco di tempo segnato dall’intervento della struttura. L’individuazione di indicatori affidabili consente di esprimere un giudizio sui risultati ottenibili tanto sul singolo soggetto come anche complessivamente sul piano generale dell’intervento.
RETE - REGGIO EMILIA TERZA ETA’ 

Centro Diurno Demenze 

il centro diurno qualificato nella rete dei servizi:

identificazione target specifico, strumenti di valutazione, tempi d’intervento,     raccordo rete dei servizi, costi di gestione

Paola Castellini, , Enrica Zannoni 

Il centro diurno dedicato ad anziani con patologia dementigena, nato come possibile risposta al problema della gestione di pazienti con grave disturbo comportamentale all’interno dei servizi tradizionali ad utenza mista, ha acquisito, nel tempo, una seconda valenza: fare da “ponte” tra le dimissioni dai nuclei speciali demenza (residenziali) e i servizi territoriali al fine di garantire una maggiore stabilità dei risultati raggiunti a beneficio di un prolungato mantenimento al domicilio attraverso la “tenuta” dei familiari e dei servizi.

Proprio in forza a questa seconda valenza, il target relativo agli anziani pensato all’inizio,  aveva la funzione di risolvere un problema contingente e non le finalità preventive che oggi, in più, riveste.

All’interno della rete dei servizi il centro si colloca con percorsi d’accesso, tempi di permanenza e dimissione secondo un modello costruito ed articolato in fasi, tale da rappresentare un continuum assistenziale di presa in carico pre e post-frequenza. Lo  schema riassuntivo del percorso è illustrato nella tabella 1 . 

Un’analisi comparativa dei costi di gestione ha messo in evidenza un maggior costo rispetto al centro tradizionale, ma tale incremento costituisce un minor costo rispetto ad un ricovero in una struttura, oltre che un progresso da un punto di vista culturale promuovendo la deistituzionalizzazione.  

1. TARGET INIZIALE.

Il target iniziale era composto da anziani affetti da demenza con disturbi comportamentali provenienti dagli altri CD con progetto dell’UVG a termine. Il carattere di temporaneità è risultato vincente sul piano della motivazione professionale e della specializzazione dell’équipe. Ha creato ulteriori stimoli legati alle nuove sfide assistenziali per il raggiungimento di altri obiettivi e ha prodotto soddisfazione legata alla dimissione e quindi al riconoscimento di un successo professionale. Per contro, l’ammissione contemporanea al CDD di più anziani con gravi disturbi comportamentali ha creato, in quei momenti, una forte difficoltà operativa. 

Il confronto, in sede di Progetto Ministeriale, con il centro diurno Margherita di Bologna, ci ha fatto altresì riflettere sul valore della prevenzione al disturbo e quindi sulla possibilità di assistere anche utenti medio-gravi senza marcato disturbo comportamentale.

Ci sentiamo di proporre sia per il nostro CDD sia per chi voglia aprirne uno specificatamente dedicato, il seguente target: utenti affetti da demenza medio – grave e/ o con disturbi comportamentali. 
Nel tempo la finalità del nostro centro si è allargata tendendo ad assistere le persone affette da Alzheimer (non solo anziani) che via via arrivavano sia da casa che dimessi dai Nuclei Speciali Distrettuali quale “ponte protetto” per ambientare utenti e familiari alla reciproca convivenza.

2. STRUMENTI DI VALUTAZIONE:

UCLA – NPI – DISTRESS, M.M.S.,  S.I.B., IADL, BADL.,TINETTI, C.B.I.

Tempi di valutazione.

In seguito al confronto delle due esperienze, in sede di Progetto Ministeriale, dove si vedevano in campo percorsi di accesso con strumenti e tipologie di utenze diverse, poiché siamo convinti che la crescita professionale avvenga non solo sul campo ma attraverso il confronto con  esperienze analoghe si è convenuto di uniformare la testistica e di utilizzarla con metodi e tempi concordati. Questo al fine di produrre un corretto accesso al servizio ed una efficace presa in carico e una possibile comparazione dei carichi di lavoro e dei risultati ottenuti..

I test individuati sono:

UCLA – NPI – DISTRESS,

M.M.S., 

S.I.B.,  solo se l’utente ha un MMS => DI 13

IADL, 

BADL.

TINETTI, 

CB.I., 

 I tempi di somministrazione della testistica prevedono la misurazione 

· T0, ossia al momento antecedente l’ingresso  ( valutazione effettuata  dall’UVG prima dell’accesso)

· T1, ossia al momento dell’ingresso (dopo due settimane di osservazione all’interno del CDD)

· T2, ossia dopo 4 mesi dall’ingresso (valutazione intermedia)

· T3, ossia dopo 8 mesi dall’ingresso,  (nell’eventualità di dimissione con progetto semestrale, la testistica viene somministrata in quel tempo).

· T4, ossia dopo 12 mesi dall’ingresso …………
3. COME IL CENTRO DIURNO DEMENZA OPERA NELLA RETE DEI SERVIZI.

Percorso d’accesso, tempi di permanenza, tempi di dimissione.

 Ravvisata la necessità di attivare un nuovo servizio, che non fosse più solo una risorsa fruibile dall’interno dei servizi tradizionali (CD) ma che diventasse a tutti gli effetti un servizio fruibile da tutti i punti della rete  territoriale si è confermato con ancora più forza la positività della temporaneità all’interno del servizio.

Il percorso all’interno della rete dei servizi, è descritto nella tabella 1.

La pianificazione dei servizi, per quanto condivisa, vede la sua applicazione nei tecnici che accompagnano i servizi stessi che, in quanto persona, sono diverse le une dalle altre e come tali anche i risultati che producono.

TEMPI DI PERMANENZA 

I tempi di permanenza variano da un minimo di sei mesi con dimissione presso un altro CD ad un massimo di 24 mesi per un utente che non poteva rientrare nel CD d‘appartenenza per vincoli strutturali (il CD era sprovvisto di recinzione). La valutazione per pervenire ad una decisione di dimissione non tiene conto esclusivamente dei risultati raggiunti, ma anche delle situazioni generali del servizio ricevente e della famiglia  per non vanificare il lavoro svolto nel corso dei mesi dall’équipe del CDD.

TEMPI DI DIMISSIONE

Nell’ipotesi iniziale del progetto i tempi d’intervento prevedevano una presa in carico di tre/sei mesi (eventualmente prorogabili), tempi calcolati sulla base dell’ esperienza maturata all’interno  dei NSD dell’Ente.

Nella realtà la presa in carico da parte di un servizio semiresidenziale ha evidenziato come  la promiscuità nell’assistenza fra famiglia e servizio, non consentisse una totale presa in carico e di conseguenza ha visto dilatarsi i tempi dei progetti assestandosi mediamente sugli 8/12  mesi. 

In alcuni casi l’UVG ha valutato che gli obiettivi assegnati nel progetto iniziale siano stati raggiunti, ma ha prorogato il progetto per il “mantenimento degli obiettivi raggiunti” poiché il livello assistenziale non era compatibile con l’offerta dei servizi territoriali.

4. RISULTATI DEL SERVIZIO

Andamento delle valutazioni.

Destinazione degli utenti alla dimissione.

Essi devono tenere conto dell’entrata a regime del servizio, della  specializzazione del personale, del target iniziale e del fatto che nonostante la formazione teorica e la supervisione mensile sul campo di una esperta, la scuola prevalente è imparare facendo, …….

Per alcuni soggetti i test del MMS, IADL e BADL evidenziano un notevole deterioramento cognitivo e un bisogno assistenziale elevato tali  che risulta impossibile fare una media significativa . Si è evidenziato che  per 5 soggetti, entrati nel servizio negli ultimi 12 mesi vi è stato un miglioramento del MMS di 2-3 punti e per un caso di 5 punti.

La valutazione più rilevante viene dall’analisi dell’UCLA-NPI dove in 15 soggetti risulta una notevole diminuzione dell’item (confrontando  le valutazioni fatte all’interno del CDD e non con la valutazione al T0 dell’UVG); a nostro parere il risultato si è ottenuto in modo  principale con la presenza di un numero superiore di personale specializzato e un ambiente con caratteristiche adeguate.

5. COSTI DEL SERVIZIO.

Valutazione comparata fra servizio tradizionale e centro diurno dedicato.

Gli item che compongono i dati di costo sono classificabili in costi d’impianto del servizio (ambienti, arredi, sistemi di sicurezza, ecc.) e costi di gestione del servizio.

Qui non affronteremo i costi per impiantare il servizio perché soggetti a variabili che non permettono né comparazione né riferimenti (esempio: ambiente nuovo o ristrutturato? Su un piano o due piani? Ecc.) 

Vale quanto appena citato, relativamente ai costi di gestione, anche per i costi delle utenze, delle  pulizie e delle manutenzioni; sono invece direttamente imputabili come dato comparabile i costi dei  beni di consumo per gli utenti e il costo del personale.

Nella nostra esperienza abbiamo potuto confrontare i costi dei centri diurno tradizionali con il CDD e perciò che afferisce a materiale igienico sanitario, vitto, materiale per attività  varie, lavanderia, cancelleria, ecc. , non ci sono grosse differenze pro-capite per utente.

La spiegazione che ci siamo dati è che i due servizi si differenziano prevalentemente nelle modalità di erogazione delle prestazioni e nelle finalità ovvero nel tempo lavoro dedicato.

Ne consegue che il vero costo / differenza nella gestione di un CDD è dato prevalentemente dal costo del personale, e dalla necessaria supervisione specialistica (EURO 3.600,00), nonché dal sostegno psicologico (EURO 2.000,00) e dalla verifica annuale del burn-out (EURO 1.000,00).

Il costo differenza del personale è dato da un maggior numero  di ore di presenza settimanale di figure professionali presenti in entrambi i servizi:

+ n. 2 ADB 36 ore

+ n. 1 Animatore 9 h settimanali

+ n. 1 RAA 18 ore

Il CDD in aggiunta al precedente organico  ha altre figure professionali che non operano nei servizi tradizionali:

n. 1 neurologa 4 ore settimanali

1 psicologo  1 giorno alla settimana per sostegno ai familiari.

Confrontando i costi pro-capite per utente, relativi al personale tra i Centri diurni tradizionali di Reggio-Emilia e Bologna e gli stessi costi riferiti al centro diurno per dementi di Reggio-Emilia e al centro diurno per dementi di Bologna, in sede di Progetto Ministeriale, è emerso che i centri diurni tradizionali hanno un costo pro-capite per utente, riferito al costo del personale inferiore del 30-40% circa. Pur apparendo particolarmente alto, questo dato rimane sempre vantaggioso se si considera che è uno strumento di deistituzionalizzazione che favorisce la permanenza a domicilio.  

Tempi
Percorso esterno
Percorso interno

Prima dell’ingresso
1) il SAA autorizza l’ingresso e rassegna il progetto UVG direttamente o tramite il RDC al CDD

2) Il RDC consegna le SKD di attivazione assistenziali, del pasto e dei trasporti, inoltre fornisce informazioni utili e propedeutiche all’incontro e successivamente alla gestione dell’anziano e dei suoi familiari
1) accordi con i familiari per definire le modalità e i tempi per l’ingresso

2) compilazione della cartella socio-assistenziale con i parenti

3) presentazione del servizio e relativo metodo di lavoro

4) raccolta consegne con visita se proviene da altro punto della rete

5) presentazione dell’anziano all’équipe e individuazione dell’ADB Tutor.

Giorno dell’ingresso

Avvio periodo di osservazione

Nei 30gg dall’ingresso
Prima della formulazione del PAI il medico del CD, se occorre, contatta il MMG dell’anziano
1) nelle prime 2 settimane di osservazione medico e psicologa incontrano i parenti

2) formulazione del PAI in équipe(Dott., RAA, ADB, Animatore, Psicologo)

3) presentazione e condivisione del PAI con i parenti 

Nei periodi successivi

1) verifica mensile del PAI e rinforzo formativo sul campo all’équipe da parte del consulente esperto.

2) a 4 mesi dall’ingresso somministrazione dei test previsti

3) colloqui con i parenti per condividere il percorso assistenziale

4) colloqui con i parenti per il sostegno psicologico 

Un mese prima della dimissione
Il servizio (CDD) programma un incontro tra RDC ed Équipe per scambiarsi le informazioni e le conoscenze necessarie per programmare il futuro dell’utente e per valutare la compatibilizzazione dei bisogni dell’utente con le risorse del servizio ricevente


Nel mese nel quale è prevista la dimissione
Il RDC programma la visita dell’UVG congiuntamente con la presenza dei parenti alla quale parteciperanno la RAA e il medico e/o altre figure dell’équipe che verranno ritenute importanti per la verifica del progetto


Dimissione 
La dimissione dal CDD viene autorizzata dal SAA sulla base della valutazione dell’UVG con relativa trasmissione al servizio di recepimento dell’anziano del nuovo progetto UVG


Alla dimissione con i parenti

1) RAA: consegna questionario predisposto e anonimo relativo alla percezione del servizio reso e ai suggerimenti per migliorarlo; indicazioni assistenziali qualora rientri a domicilio

2) Psicologo: colloqui per indicazioni su organizzazioni e riferimenti territoriali che possono continuare il sostegno.

Alla dimissione con i servizi
1) Medico del CDD: informa il MMG, se precedentemente contattato,

2) RAA del CDD e dell’ADB tutor: fornisce, su richiesta, informazioni tecniche ai servizi che ricevono l’anziano.
Con i servizi di RETE:

1) RAA e Medico, ciascuno per le proprie competenze, forniscono le informazioni sull’utente all’Équipe che lo riceve

2) RAA consegna tutta la documentazione(cartella utente) con il PAI alla collega del servizio ricevente

3) RAA e Animatore presentano l’anziano al nuovo gruppo di lavoro e si rendono disponibili ad altri incontri per garantire i necessari rinforzi tecnici e formativi

4) RAA organizza l’affiancamento nel nuovo servizio dell’anziano in dimissione

5) RAA ad un mese dall’inserimento fa la verifica delle condizioni dell’anziano propedeutiche all’acquisizione definitiva dell’utente nel nuovo servizio

Dopo un mese dalla dimissione per utenti inseriti nei CD di quartiere

1) qualora, alla verifica, sussistano ancora problemi di inserimento si valuterà, sulla base delle caratteristiche degli stessi, quale figura professionale dell’équipe del CDD attivare per favorire la permanenza dell’anziano nel servizio. 

RETE - REGGIO EMILIA TERZA ETA’ 

Centro Diurno Demenze Le Magnolie

COINVOLGIMENTO E SUPPORTO ALLA FAMIGLIA NEL PERCORSO ASSISTENZIALE

Marcella Vida, Maura Becchi
Alcune considerazioni:

Per i familiari, all’esperienza drammatica di avere un congiunto trasformato dalla malattia, nella personalità e nei comportamenti, si aggiunge la valutazione spesso negativa della propria capacità di assisterlo all’interno della famiglia.

Accade ancora che al CDD i familiari arrivino non solo provati e affaticati da una gravosa gestione al domicilio, spesso a carico di una sola persona, ma anche sguarniti di una sufficiente conoscenza della patologia, delle manifestazioni sintomatiche e degli accorgimenti terapeutici e assistenziali idonei ad affrontarla. Anche nelle situazioni in cui la conoscenza della malattia non è particolarmente lacunosa, spesso essa rimane su un piano razionale perché mancante di quella accettazione piena, espressione di una consapevolezza reale, per la quale occorre percorrere una strada di elaborazioni continue di lutti derivanti dalle perdite progressive del malato, nella sua identità di persona in relazione con il mondo e nelle autonomie. 

Il CDD costituisce uno dei primi interventi assistenziali specialistici per le famiglie che intendono tenere il loro malato al domicilio. Ha la caratteristica della novità per i familiari, e qualifica, senza possibilità di equivoci, una realtà di malattia. Con il CD si porta fuori da casa il proprio congiunto malato, come a dire che lo si espone, e questo è già un elemento che ha in sé delle criticità, inoltre, lo si porta in un posto che è per dementi. 

Il fatto di portare fuori casa il proprio caro è sempre vissuto con preoccupazione dal familiare. I timori espressi sono relativi anche alla “probabile non accettazione” del malato, per le sue caratteristiche di malattia e perché, secondo la famiglia, il malato non si sarebbe mai allontanato da casa e mai avrebbe accettato di frequentare un servizio per anziani. Queste titubanze non hanno, nella maggior parte dei casi, un riscontro reale: i CD hanno già dato dimostrazione di essere un’efficace soluzione assistenziale, per l’ambiente contenitivo, per la professionalità del personale e la scansione costante delle attività; e la realtà della patologia, contrassegnata dalla scarsa capacità di 

giudizio critico, di consapevolezza di malattia e la necessità di avere persone rassicuranti sempre vicine, trova un adattamento spesso nel breve termine quando vengono messi in atto tutti gli accorgimento per un inserimento graduale.

Crediamo quindi che le difficoltà che i familiari incontrano nel momento della scelta del CDD si spieghino non solo con le caratteristiche dei malati, ma siano espressione di una accettazione ancora parziale della malattia, di non conoscenza, e da qui nasca la difficoltà a pensare che sia terapeutico fare convivere fra loro le persone dementi coinvolgendole in attività con l’obiettivo del benessere. I familiari possono vivere queste attività come infantilizzanti o degradanti per il loro caro che ancora faticano a vedere malato. 

Crediamo che le domande vere siano: dove lo porto? A quali mani lo affido? Cosa faranno di lui e con lui? Per i familiari spesso, e giustamente, le mani migliori sono le proprie e delegare i compiti della cura, per alcuni, ha il significato di prendere le distanze, e anche la stanchezza, o la necessità, non sono sufficiente giustificazione: si arriva quasi obbligati da altri a scegliere il CD, per il lavoro o per dedicarsi al resto della famiglia, ma tale scelta rimane a lungo ancorata al senso di colpa, come se il solo significato attribuibile a questo gesto sia liberati da un peso.

Nella nostra esperienza è il lavoro attento degli operatori del CDD con familiari e malati che favorisce un’accettazione dell’intervento. Questo passa anche attraverso l’ascolto continuo delle difficoltà e delle incertezze dei familiari i quali cercano costantemente rassicurazione sulla scelta fatta, sulle modalità assistenziali messe in atto al domicilio, mettendo a dura prova il personale per le dimostrazioni iniziali di diffidenza e sfiducia. Non si può negare che questa realtà possa essere demotivante, nonché motivo di frustrazione, per gli operatori che vengono sovraccaricati emotivamente, e questo pur avendo esperienza e professionalità alle spalle. Accade spesso che le difficoltà iniziali di accettazione dell’intervento vengano superate, questo grazie anche alla grande disponibilità degli operatori e alla flessibilità del Servizio, ma non vengono meno le necessità dei familiari che trovano nel CD, ma soprattutto negli operatori, una “nuova casa”, una “famiglia” nella quale identificarsi e alla quale fare richieste sempre più pressanti. Gli operatori possono trovarsi schiacciati tra i compiti professionali e il desiderio di rispondere alle richieste di vicinanza espresse dai familiari, vivendo una situazione a grave rischio di burn-out. Questo conflitto può presentarsi al momento della dimissione del malato dal CDD, espressione del raggiungimento degli obiettivi terapeutici individuati dall’UVG, quando lo spostamento ad altro servizio non viene compreso dal familiare il quale sente di perdere un punto di riferimento prezioso. 
Come l’ingresso e, ancor prima, il percorso che porta alla scelta del CDD, costituisce momento critico ogni passaggio dal domicilio al Servizio territoriale e il passaggio da un servizio ad un altro. 

In questi contesti crediamo che il lavoro dello psicologo del CDD si collochi nella finalità più generale di contribuire, insieme ad altre figure professionali, a coinvolgere il familiare nel processo assistenziale per costruire un terreno di confronto e collaborazione. Offrendo ai familiari uno spazio protetto di conoscenza e ascolto, in cui sia possibile l’espressione dei sentimenti, del dolore causato 

dalla malattia, delle incertezze e dei dubbi che hanno contraddistinto ogni gesto di cura e ogni scelta, è possibile, per lo psicologo, intervenire al fine di rendere più consapevoli della realtà della malattia e dei bisogni dell’assistenza, dando così significato all’intervento del CDD e legittimazione alle scelte. 

Lo psicologo accompagna il familiare nel momento dell’ingresso al CDD e, attraverso la discussione in équipe delle dinamiche psicologiche sottese al compito dell’assistenza, contribuisce alla consapevolezza degli operatori sugli aspetti di sofferenza e fatica impliciti nei compiti del familiare. Ne deriva, di conseguenza, non solo una maggiore comprensione del sistema malato-familiare, ma anche un rafforzamento della professionalità degli operatori che possono meglio gestire le relazioni con i familiari senza sentirsi squalificati in un primo tempo ed eccessivamente investivi successivamente. 

METODI E STRUMENTI

Il CDD deve fare costantemente i conti con una interdipendenza tra l’utente e i familiari, affinare le proprie strategie d’intervento sulla base delle informazioni ricevute al momento della presa in carico e, successivamente, far si che i familiari siano in grado di fornirci quotidianamente le informazioni del vissuto a domicilio.

ALL’ INGRESSO: conoscenza, accoglienza, osservazione, raccolta dati e  progetto.        

Conoscenza
Dopo l’assegnazione, da parte dell’UVG al servizio, la RAA e l’ ADB tutor prendono contatto con la famiglia per un primo colloquio durante il quale vengono raccolte tutte le informazioni necessarie per una conoscenza particolareggiata dell’utente: anamnesi, autonomie, atteggiamenti, strategie gia collaudate, stile di comunicazione, falsi riconoscimenti, comprensione, espressione verbale e non, storia di vita, hobby, ecc. Dalla nostra esperienza possiamo sottolineare che questo momento è propedeutico ad un buon inserimento perché nella misura in cui riusciamo ad ottenere una buona conoscenza e delle informazioni particolareggiate migliore sarà l’ingresso. A seconda della 

provenienza dell’utente il colloquio avverrà al domicilio se è una nuova presa in carico, all’interno dei servizi di Rete se l’utente è già inserito.

Durante questo primo incontro al familiare viene anche proposta una visita al centro diurno affinché possa conoscere anche se sommariamente gli spazi, le persone e l’organizzazione del servizio e prendere gli accordi necessari per l’inserimento.

Tutti i dati raccolti presso i familiari e/o da altri servizi verranno rielaborati su una scheda riassuntiva e condivisi con tutta l’équipe che sarà così pronta ad accogliere il nuovo utente. 

Accoglienza.

Il giorno dell’ingresso nel servizio il paziente demente troverà ad accoglierlo la RAA, l’ADB tutor (che erano presenti al colloquio preliminare), quando c’è la disponibilità del familiare è previsto un vero e proprio inserimento con modalità e tempi concordati.

Osservazione e raccolta dati.

Fin dal primo momento verrà iniziata un’osservazione mirata e tutti gli item verranno attentamente rilevati su una scheda di osservazione. 

Inizia quindi un vero e proprio monitoraggio dell’utente che terminerà alla fine della seconda settimana di frequenza.

Oltre alla raccolta dati “scheda osservazione” compilata dal servizio si chiede al care-giver di raccontarci cosa succede a casa e, se possibile,  di registrare quello che avviene ogni giorno al rientro a domicilio al fine di  ricavare  le informazioni  necessarie al servizio per una valutazione globale più mirata. (ha cambiato il suo atteggiamento?  ha avuto reazioni negative?, ha dormito? è più agitato?….)

 Per la raccolta di questi dati viene consegnata al familiare un’agenda / diario che accompagna quotidianamente l’anziano e sulla quale famiglia e servizio annotano le osservazioni. Il passaggio d’informazioni, soprattutto nei primi periodi, è integrato con comunicazioni telefoniche e/o da ulteriori brevi colloqui con il familiare di riferimento. 

Progetto.

Al termine del periodo di osservazione all’utente verranno somministrati i test illustrati in precedenza al T1. Successivamente in équipe (medico, RAA, ADB, Animatore, psicologo) viene 

formulato il PAI che verrà poi a cura della RAA, dell’ADB tutor e dello psicologo condiviso con la famiglia.

Condivisione che permetterà di stabilire già al momento della presentazione del progetto chi fa, che cosa e come lo si fa, (strategie, interventi ecc.) ma permette anche di valutare insieme alla famiglia i vincoli e i limiti assistenziali per il mantenimento del proprio congiunto al domicilio.

In quel momento vi sarà anche la possibilità di adeguare il progetto ai vincoli e alle esigenze assistenziali espresse dalla famiglia quale condizione di riuscita per una gestione domiciliare.

E’ importante sottolineare, poiché il PAI non è uno strumento statico ma è sottoposto a verifica mensile o comunque ogni qualvolta vi siano delle variazioni dell’utente, che la famiglia viene più volte coinvolta nel percorso assistenziale.

DURANTE:

rapporto con il care- giver, strumenti, consulenza e supporto al domicilio.

Nel periodo di frequenza al CDD vengono applicate dall’équipe tutte le modalità già esposte negli interventi precedenti. Il rapporto con la famiglia viene mantenuto utilizzando quotidianamente il diario/agenda del quale viene richiesta la compilazione, naturalmente tenendo conto anche delle abilità di chi lo compila e facendoci carico, come servizio, di raccogliere anche con altre modalità informazioni più mirate. (colloqui telefonici, supporto psicologico alla famiglia, incontri di varia natura, ecc)

Nei tempi e nelle possibilità del servizio, concordato di volta in volta con gli interessati, è previsto un supporto tecnico anche domiciliare al care-giver principale o a chi lo aiuta nell’assistenza, qualora se ne ravvisi la necessità rispetto alle problematiche assistenziali che scatenano disturbi comportamentali : questa modalità operativa, oggi, non è codificata da regole e schemi perché variabile al variare del bisogno e non possediamo una casistica tale da poterla regolamentare.

DIMISSIONE:

Nel caso in cui la famiglia ritenga di mantenere l’utente al proprio domicilio senza l’appoggio di un altro CD, si provvederà a concordare i tempi e le modalità per permettere alla stessa di organizzarsi per una gestione che veda la continuità assistenziale e il ricrearsi dell’equilibrio nella quotidianità familiare.

In questa fase il servizio manterrà il supporto tecnico domiciliare là dove era previsto e formerà in CD la persona che si occuperà dell’assistenza per permettere alla famiglia di affinare le competenze necessarie per la permanenza al domicilio; inoltre, su richiesta, il familiare sarà supportato dallo psicologo che lo ha seguito in tutto il percorso assistenziale del CDD.

CONCLUSIONI

Se per quanto riguarda il malato negli ultimi anni c’è stata una certa sensibilizzazione e si sono individuati progetti operativi, rimane, tuttavia, più complicata la gestione dell’accompagnamento del familiare in CDD, e in altri Servizi, e del rapporto operatori - famiglia. Quanto fatto fino ad ora può considerarsi solo un punto di partenza, poiché siamo convinti che servizi giovani come il nostro possano esprimere ben altre potenzialità nel lungo termine se continueranno ad essere convinti che ognuno ha diritto a rimanere a casa propria il più a lungo possibile e una maniera per farlo è quella di sostenere psicologicamente e tecnicamente i familiari nell’assistenza.

OPERA PIA DEI POVERI VERGOGNOSI 

CENTRO DIURNO MARGHERITA

Gli operatori come risorsa: selezione, aggiornamento e supporto motivazionale agli operatori

Helena Desideri

Dall’analisi dell’esperienza maturata nei centri diurni specializzati di Bologna e di Reggio Emilia, sono emerse sostanziali convergenze su diversi aspetti .

Partendo dal presupposto che le persone sono lo strumento principale nella cura della demenza, grande delicatezza ed importanza riveste il percorso dell’operatore nel momento in cui si propone per lavorare all’interno di un servizio specializzato. Questo percorso può essere costituito in 3 fasi:

A) Selezione

Le caratteristiche personali che sono state individuate come essenziali per selezionare le figure professionali che operano in questi servizi, riguardano la motivazione rispetto alla mission del servizio, un atteggiamento adeguato rispetto all’utenza, la capacità di lavorare in équipe, la capacità di lavorare con i familiari degli utenti, la preparazione, l’esperienza e la conoscenza rispetto alla specifica utenza.

Quindi nel periodo precedente l’apertura di un centro diurno specializzato, è opportuno procedere alla selezione del personale che comporrà l’équipe. In particolare al gruppo degli addetti all’assistenza di base si propone un percorso di selezione specifico articolato in 4 fasi:

· In una prima fase si valuta la disponibilità a partecipare alla selezione;

· In una seconda fase si effettua la vera e propria selezione che consiste nella somministrazione di test attitudinali, colloqui individuali e discussioni di gruppo;

· In una terza fase vi è l’esame dei risultati delle prove e la stesura della graduatoria finale;

· In una quarta fase vengono effettuati i colloqui al personale che ha partecipato alla selezione.

B) Formazione/Aggiornamento

Successivamente alla fase di selezione è necessario avviare un percorso di formazione orizzontale, che veda il coinvolgimento dell’intera équipe, al fine di creare oltre ad un patrimonio di conoscenze, anche un linguaggio comune ed iniziare a promuovere l’identità e la coesione del gruppo.

L’iniziativa formativa potrebbe essere articolata in tre moduli principali dove si affrontano le seguenti tematiche:

· Aspetti clinici comportamentali e neuropsicologici della malattia

· La gestione del malato affetto da demenza

· La gestione dei familiari del malato

Il corso di formazione, occorre sia tenuto da professionisti esperti di gestione di servizi specializzati ed è opportuno sia, oltre che un’imprenscindibile base teorica di riferimento, anche uno stimolo per l’avvio di un percorso di riflessione da parte dell’équipe su principi, metodi e strumenti di lavoro utlizzati nell’operatività quotidiana.

C) Sostegno motivazionale

Vista la tipologia dell’utenza di un centro diurno specializzato, agli operatori viene proposto un intervento che prevede: approfondimenti sulle tematiche relative alla gestione degli aspetti relazionali nell’ambito del triangolo utente-familiare-operatore, e lo sviluppo di capacità di analisi e gestione dei conflitti all’interno del gruppo di lavoro. Gli scopi degli incontri sono:

· Favorire una migliore gestione dell’utente attraverso una precisa conoscenza delle dinamiche relazionali.

· Accrescere la capacità degli operatori attraverso l’uso di strumenti di lettura dei bisogni e le modalità di ricerca delle soluzioni.

Tale iniziativa, affidata allo psicologo del servizio o ad un consulente supervisore esterno, può prevedere la programmazione di un certo numero di incontri annui (minimo 6 fino ad un massimo di 12), ha la finalità di mantenere motivazione e prestazioni qualificate, valutando la gestione assistenziale dei diversi casi ed il rapporto con i familiari, attraverso l’elaborazione dell’impatto che il lavoro con l’anziano demente ha sull’équipe, in un’ottica di prevenzione del burnout.

OPERA PIA DEI POVERI VERGOGNOSI 

CENTRO DIURNO MARGHERITA

Dal piano personalizzato all’organizzazione delle attività: un percorso di cura integrato

Alessandra Ortolani

Dalla presa in cura all’elaborazione del Piano Personalizzato:

La demenza è una patologia per la quale non sono ancora disponibili trattamenti o terapie tali da consentire la guarigione, ciò nonostante è comunque da considerarsi come una malattia curabile cioè risulta possibile mettere in atto un percorso di cura finalizzato:

· ad un miglioramento della qualità della vita dell’anziano e dei suoi familiari;

· ad un ritardo nella progressione della malattia stessa, procastinando il ricorso all’inserimento definitivo in istituzioni a carattere residenziale.

L’orientamento seguito presso il centro diurno si fonda sul principio che specializzare un servizio non significa isolare, ma valorizzare, facilitare, sostenere, qualificare, dare dignità.

La conoscenza attenta e precisa dell’utente, è la base di partenza attorno alla quale si sviluppa e prende corpo la cura ed il trattamento dell’anziano affetto da demenza. Sono stati adottati quindi un approccio metodologico orientato ad una raccolta di dati ed informazioni sulla persona ed ad un costante monitoraggio dell’evoluzione del quadro complessivo della patologia mediante la definizione di un percorso di osservazione e l’utilizzo di strumenti informativi, che ci consenta di entrare in possesso di tutte quelle notizie necessarie a strutturare un progetto di lavoro mirato, completo ed attento tale da calzare su misura ad ogni singolo utente. In particolare il confronto con altri centri diurni specializzati, promosso nell’ambito del Progetto Ministeriale, ha portato ad affinare metodi e strumenti di lavoro finalizzati a tal scopo.

Il piano personalizzato: la ricerca per la cura:

Costruire un piano personalizzato significa disegnare uno specifico tipo di cura per ogni cliente. Significa abbandonare ogni pretesa di generalizzazione e accogliere le differenze che ogni nuovo utente porta al centro diurno come spunto per una ulteriore crescita, un ulteriore ampliameno dei 

propri orizzonti, una sfida ad affinare noi stessi ed i nostri strumenti di lavoro. Ed è questa la ragione per cui nel corso degli anni, la modulistica adottata nel servizio è stata oggetto di costante rielaborazione, e per cui non esiste in questo ambito “lo” strumento ad hoc, in quanto questo può essere solo il frutto del gruppo di lavoro che opera in quello specifico contesto ed in quello specifico momento.

Non solo, ma oltre allo strumento, ciò che si è evoluto nel corso degli anni è stata anche la nostra mentalità, e ciò che andiamo a presentare in questo frangente è il risultato di una tendenza a rendere 

sempre più leggibili, inconfutabili e condivisibili gli output raggiunti, attraverso il lavoro quotidiano.

La programmazione delle attività:

L’animazione in senso globale, è concepita come spazio di valorizzazione dell’individuo e della sua personalità come momento quindi di riconoscimento dell’altro, la cui realizzazione passa attraverso attività di stimolazione psico-sociale, e di mantenimento di autonomie e capacità residue.

Le attività di animazione sono quindi parte integrante e significativa di quel progetto di cura della demenza che il servizio si propone di realizzare, e sono un vero e proprio momento terapeutico nel contesto del piano personalizzato, nell’ambito del programma di animazione trovano posto attività di diversa natura: sia attività di tipo ludico-ricreativa, sia di stimolazione cognitiva, sia di tipo occupazionale, ma soprattutto grande rilievo hanno le attività assistenziali.

Dal confronto con l’unità operativa di Reggio Emilia emerge una sostanziale conformità nei programmi delle attività svolte, con un’unica differenza legata al lavoro di gruppo effettuato solo con utenti con caratteristiche di patologia lieve.

La valutazione delle attività:

Lo staff del centro diurno ha, fin dall’avvio dell’attività, messo a punto varie schede di valutazione delle attività, con un duplice obiettivo: da un lato registrare quali e quante attività si svolgevano effettivamente nell’arco della giornata presso il servizio, dall’altro di ottenere una valutazione il più possibile analitica e dettagliata su un certo numero di parametri definiti allo scopo di rilevare l’adeguatezza o meno delle diverse attività proposte presso il centro rispetto ai bisogni dell’anziano ed alle sue potenzialità. Attualmente tale sistema è stato tradotto in una serie di strumenti informatici, in grado di mettere a disposizione dell’équipe una ricchezza e completezza di informazioni tale da rendere molto più veloce ed oggettiva la lettura dei risultati conseguiti.
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Sistemi di conoscenza e di gestione del cambiamento


valutazione del gradimento dei familiari dei pazienti che accedono ai servizi semiresidenziali: RISULTATI DI UNA RICERCA

La rilevazione ha avuto come universo di riferimento i familiari dei 35 utenti che nel mese di ottobre 2002 frequentavano due centri diurni. 

La ricerca ha cercato di verificare, all’interno dei Centri Diurni delle due specifiche unità operative, gli elementi chiave del percorso di assistenza, in particolare: i tempi e le modalità di accesso degli utenti, i livelli di gradimento riguardo ad elementi di comfort ambientale, agli aspetti della relazione con gli operatori e all’efficacia degli interventi finalizzati al mantenimento delle capacità residue; i livelli di coinvolgimento dei familiari nella condivisione del piano di assistenza individualizzato; l’individuazione di eventuali richieste non accolte dal servizio o di servizi mancanti. 

Le persone intervistate coincidono sostanzialmente con i care giver principali e spesso unici degli utenti.

L’analisi si è concentrata sui seguenti elementi, permettendo di ottenere per ognuno un risultato relativo al livello di soddisfazione dell’utenza inchiesta:

· il coinvolgimento nelle diverse attività dei centri,

· la qualità dell’ambiente fisico,

· l’adeguatezza professionale del personale,

· la qualità dei rapporti umani tra personale e utenti e tra personale e parenti,

· l’efficacia delle cure,

· il coinvolgimento e informazione,

· la dotazione numerica di personale.

Dalle interviste realizzate emergono, complessivamente, elevatissimi livelli di soddisfazione per l’assistenza fornita che riguardano tutti i diversi aspetti indagati: coinvolgimento nelle cure, 

efficacia del piano di assistenza, gentilezza degli operatori verso i familiari e gli utenti, adeguatezza numerica e professionalità del personale, disponibilità a fornire informazioni sulla stato di salute e capacità di supportare i familiari anche a livello psicologico.

Gli aspetti che le persone apprezzano maggiormente dei servizi analizzati sono, in primo luogo, la gentilezza e la professionalità del personale, il clima familiare e la disponibilità di tutti gli operatori (indicati da 27 persone come l’elemento di eccellenza) e, in secondo luogo, il fatto che il servizio fornisca un aiuto considerato assolutamente indispensabile (2 familiari affermano che senza questo non saprebbero come gestire la malattia del congiunto).

Tra gli elementi meno graditi troviamo la chiusura estiva e durante il week end, il costo o la non disponibilità del servizio trasporto, gli orari di apertura che per alcuni potrebbero essere ampliati alle fasce serali. Qualche indicazione emerge anche relativamente alla necessità di aumento dell’organico.

Sulla base degli elementi fin qui emersi, è possibile individuare le seguenti aree di intervento

· Area di mantenimento dell'eccellenza: tutti gli aspetti che definiscono la qualità dell’assistenza fornita (professionalità e gentilezza del personale, comfort ambientale, capacità di sostegno, coinvolgimento e informazione, efficacia delle cure) sono gli elementi maggiormente graditi e ritenuti più importanti nei due centri diurni analizzati, ovvero gli aspetti di eccellenza. 

· Area di possibile miglioramento: le interviste realizzate non evidenziano, direttamente, vere e proprie criticità o servizi poco graditi, ma è comunque possibile individuare aree di possibile miglioramento. La capacità informativa e orientativa della rete dei servizi socio-sanitari del territorio appare piuttosto elevata, ma potenziabile. In particolare appaiono potenziabili sia la capacità informativa dei servizi del territorio, sia la capacità di penetrazione del servizio di assistenza domiciliare. Il servizio domiciliare potrebbe inoltre intervenire a supporto della famiglia, sia durante le fasi iniziali della malattia, con attività tradizionali (come pasti, trasporto, bagni assistiti...), sia nelle fasi più avanzate della patologia, con interventi più strutturati e frequenti. In questo caso si tratterebbe ovviamente di realizzare un vero e proprio servizio 
dedicato di frontiera, che potrebbe fornire non solo un supporto sporadico al nucleo familiare, 
ma un vero e proprio intervento di assistenza specialistico, tramite assistenti domiciliari formati ad hoc. L’altro aspetto che mostra margini di miglioramento è l’accessibilità del servizio.  
Alcuni familiari citano tra gli elementi meno graditi proprio il fatto che i centri forniscano assistenza “solo” mattutina e pomeridiana e siano chiusi durante il week end e alcune settimane del periodo estivo. 
Parte II

Esperienze in Italia e all’estero
Il Sollievo Anche la notte

IL CENTRO NOTTURNO “Ten. L. Marchi”

Alessandra Cavazzoni

Il Centro Notturno “Ten. L. Marchi è un servizio rivolto alla popolazione anziana affetta da patologie dementigene che si colloca come proposta innovativa  nella  Rete dei Servizi del Distretto di Carpi.

L’analisi dei bisogni del territorio correlata alle reali capacità di risposta  dei Servizi finalizzati al mantenimento dell’anziano presso il domicilio ( ADI, Centro Diurno, Centro Diurno per Dementi, Centro di Ascolto, ecc…) ha evidenziato una “carenza” assistenziale  per ciò che riguarda l’assistenza serale/notturna degli anziani affetti da demenza con disturbi comportamentali.  

Questa tipo di problematicità assistenziale presuppone la presa in carico di  due soggetti : 

· L’anziano il quale , riconosciutagli una diagnosi adeguata della malattia da parte del MMG (di primo livello ) e da parte del Consultorio per le demenze (di 2° livello), necessita di tutte le cure socio -sanitarie del caso ;

· Il Care Giver , spesso unico referente “reale” per l’anziano, occupandosi a tempo pieno dell’assistenza del paziente demente, è soggetto a burn-out con conseguente abbandono del proprio ruolo di cura ed inevitabile istituzionalizzazione dell’anziano demente.

Sentite le impressioni dei Servizi, valutati i dati in possesso dell’Associazione familiari Alzheimer presente nel Distretto che compie attività di supporto a familiari care givers,  si è confermato che anche nel Distretto di Carpi chi si prende cura dell’anziano demente si rivolge ai Servizi per chiedere aiuto solo quando la situazione è ormai insostenibile ed il rapporto demente – care giver gravemente compromesso.

Il  Servizio di Centro Notturno nasce quindi, in questo territorio, a titolo di arricchimento della Rete dei Servizi con l’obiettivo di consentire alla famiglia periodi di riposo al fine di diminuire lo stress di chi assiste  e conseguentemente mantenere il più a lungo possibile a domicilio l’anziano affetto da demenza.

Il Centro Notturno “ Ten L. Marchi” offre un  Servizio di Assistenza Tutelare Notturna di tipo temporaneo, fornita da personale Infermieristico e Socio Assistenziale, secondo Piani assistenziali 

individuali finalizzati a raggiungere gli obiettivi concordati tra l’équipe, la famiglia e il Medico di Base.

Elementi positivi del Servizio :

· La forte flessibilità del Servizio in termini di orari, modalità di frequenza e tipologie  di attività proposte all’anziano consente di mantenere inalterati i ritmi dell’anziano che lascia il proprio domicilio per passare la notte in un altro luogo a lui sconosciuto;

· La  Selezione iniziale : gli anziani che frequentano il Centro Notturno sono anziani conosciuti dal Consultorio per le Demenze per i quali sono già stati attivati protocolli terapeutici continuamente monitorati dallo Specialista. E’ lo stesso Specialista (Psico-Geriatra) che propone o avvalla la richiesta della famiglia dopo attenta valutazione e successiva discussione con l’Équipe  e con il care giver;

· La Formazione ad hoc del personale :  tutto il personale del centro è stato formato appositamente per saper riconoscere e poter rispondere adeguatamente ai problemi di tipo comportamentale e di difficile gestione ( delirium, aggressività, wandering,….) e allo stesso tempo saper mettere i pratica quei meccanismi psicologici di autodifesa necessari al ruolo specifico di colui che assiste;
· Gli Spazi: il Centro Notturno può usufruire di spazi dedicati dove gli anziani posso muoversi liberamente, in sicurezza, dove gli stimoli sono ridotti ( no rumore, no altre persone,  ambienti con arredi ridotti al minimo indispensabile ) pur essendo inserito in un contesto “ ad elevata protezione “ quale è la Casa Protetta;
Le Risorse Elevate : il progetto “ Centro Notturno” parte dal presupposto che pur in presenza di ambienti adeguati ( protesici ), di personale formato ad hoc, la vera assistenza all’anziano demente con disturbi comportamentali la si può fare solamente in un rapporto diretto Anziano/ Operatore  : l’utente già disorientato nello spazio e/o nel tempo necessita di sfogarsi, di lasciar liberare la propria ansia e non deve essere assolutamente contenuto e ricondotto a comportamenti cosiddetti normali ma al contrario deve essere tranquillizzato e indirizzato verso ciò che si ritiene normale per lui in quel momento;
Elementi critici del Servizio:

· Spostare l’anziano dal proprio contesto : non sempre è possibile far frequentare il Centro a tutti gli anziani in quanto alcuni presentano grandi difficoltà ad uscire di casa ed essere trasportati; 
· cambiare il proprio ambiente ( rumori, odori, spazi, visi  diversi, ) potrebbe aumentare il disorientamento dell’anziano o accentuarne i disturbi comportamentali;
· Novità e non conoscenza del Servizio :  si tratta di un Servizio nuovo che, anche in fase di proposta quale aiuto temporaneo alla famiglia, viene visto dal care giver come una sconfitta ed 
  un insuccesso personale nella cura del proprio caro. Spesso il familiare si rendo conto di aver     bisogno  ma a volte è difficile ammetterlo e scattano meccanismi di difesa e di diffidenza;
· I costi:  il costo di gestione è elevato e non paragonabile ai costi del Servizio Centro Diurno ma sostenibile per l’Ente gestore grazie al contributo della Fondazione Cassa di Risparmio di Carpi e dal contributo giornaliero a presenza dell’Azienda USL di Modena. Grazie a questo finanziamento la retta per la famiglia è contenuta.
Il Servizio è partito a Dicembre 2002  ed il numero degli anziani  che ne hanno usufruito è ancora residuo per poter far delle considerazioni e valutazioni tecniche sul raggiungimento degli obiettivi generali del Servizio. Fino ad ora, comunque,  i risultati sono stati abbastanza  confortanti con reciproca soddisfazione da parte dei familiari, degli operatori e dagli anziani che durante questi periodi non hanno peggiorato  i loro disturbi comportamentali.

L’elemento sul quale riflettere e che rimane tuttora aperto alla discussione è come riuscire a cogliere il bisogno delle famiglie prima che i care givers “scoppino” : il Servizio Centro Notturno dovrebbe seguire l’anziano  nelle diverse fasi di evoluzione della malattia fianco a fianco alla famiglia, consentendole periodi di riposo anche programmati nel corso dell’anno per allontanare sempre di più la Casa Protetta quale ultima e forse non sempre adeguata risposta ai bisogni dell’anziano demente.

(Scheda informativa del centro a pagina 35) 

CENTRO NOTTURNO Ten. L. Marchi (Modena)

NOME DEL CENTRO 
CENTRO NOTTURNO “Ten. L. Marchi”

INDIRIZZO E CITTA’
Via Catellani, 9/A  CARPI – MO- Tel. 059/697431

Responsabile del centro diurno
D.ssa S. Pioppi

RUOLO
Coord. Di Casa Protetta

RELATORE DEL SEMINARIO E QUALIFICA 
D.ssa A. Cavazzoni

Dirigente IPAB – Capo Progetto Centro Notturno

Ente Gestore
IPAB – FONDAZIONE MARCHI ROSSI( PUBBL)

            

Numero dei posti 
                                      3

Tipologia utenza
Solo Dementi con alterazione del ritmo sonno veglia e/o gravi disturbi comportamentali

INFORMAZIONI GENERALI

Giorni di apertura settimanale
 7

Orario di apertura giornaliero
 Flessibile :  19.30 – 9.00

Servizio di trasporto
A richiesta

Temporaneo o a lunga durata 
3 posti temporanei

Programma speciale per i dementi
SI

Tipo di programma
Vedere sintesi

Adattamenti all'ambiente
SI

Rapporto personale/utente
Rapporto di 1:1

Staff  del centro diurno

Addetti Assistenza di Base

Infermieri professionali

Referente Attività Assistenziali*

Coordinatore*
 Il personale A.d.B. e I.P. viene attivato ad hoc per il progetto individuale redatto dall’équipe multidimensionale

* il RAA è il RAA del Centro Diurno  

* il Coord. è il Coord. della Casa Protetta e del Centro Diurno



MMG or specializati(geriatri o altro)
Dettaglio

MMG
Dei singoli utenti

Psicologo 
Libero professionista

Psico Geriatra
Responsabile del Consultorio per le Demenze del Distretto AUSL di Carpi – MO -

Lista delle scale di valutazione utilizzate 
 Scale
      Scale
  Scale
Scale


ADL

IADL

TINETTI
MMSE

CDR

BRADEN 
GDS

NPI

BANNS

CIRS

Clock Test
Racc.di Babcock

Mini Mutritional Assessment

Case-mix 

LIVELLO A

Costo totale per giorno  a persona 
€ 195,5  

Costo a carico di:
Il costo viene pagato da :

· Fondaz. Cassa di Risparmio di Carpi

· Risorse proprie dell’IPAB

· Oneri a rilievo sanitario AUSL di Mo

· Quota utente

Costo giornaliero o mensile a carico del paziente


Non dipende dal reddito

Corrisponde a € 26 per notte

Programma del giorno

a) Accoglienza: Accompagnamento dell’utente negli spazi dedicati, attività utili all' ambientamento ed alla rassicurazione;

b) Attività specifiche: piccole attività in preparazione alla predisposizione dell’utente al riposo notturno;

c) Riposo notturno: l’ anziano che presenta disturbi del ritmo sonno veglia può usufruire contemporaneamente di sorveglianza, assistenza, attività specifiche al fine di ridurre stati di elevata agitazione e conseguente impossibilità al riposo;

d) Osservazione e annotazione di tutti gli elementi di disturbo e di rassicurazione durante la notte per redigere un elenco di informazioni utili alla famiglia.




Day-care center nella Contea di Frederiksborg Danimarca

Alice Kristiansen, coordinator Progetto demenze Comune di Elsingor (Danimarca)

La Contea di Frederiksborg ha una popolazione di 370.555 di cui  il 13,8% è costituito da ultrasessantacinquenni. Nel 2002 i casi di demenza accertata erano 8715, con un’incidenza di 735 nuovi casi annui.

Il day-care center è un servizio riservato a persone con diagnosi di demenza, che vivono ancora al loro domicilio. Il centro ha lo scopo di dare senso alla vita quotidiana del paziente affetto da demenza. Altro scopo principale è quello di sostenere la famiglia fornendo un forte appoggio in modo che il congiunto colpito da demenza possa restare il più a lungo possibile in famiglia.

Nella contea di Frederiksborg vi è un’ampia offerta di tipologia di day-care center, che varia sia per dimensione che per ambiente. Un centro, ad esempio, è un piccolo appartamento situato al secondo piano, un altro è un cottage nel bosco, un terzo potrebbe essere un bus. Caratteristiche comuni a tutti i centri sono la sicurezza e la dimensione domestica. Attualmente vi sono 20 centri, per un totale di 147 posti disponibili quotidianamente. La frequenza al centro diurno, varia da 1 a 5 volte a settimana, a seconda delle esigenze dell’anziano stesso e della famiglia. Ad oggi gli anziani che frequentano i day care centers, nella Contea di Frederiksborg sono circa 280.
Un ambiente sicuro, la realizzazione dei bisogni primari, cure fisiche, anche se essenziali rappresentano solo una parte del prendersi cura. E’ importante capire chiaramente e precisamente cosa una persona con demenza è in grado di fare, come vive, che interessi ha e conoscere i suoi valori e credenze individuali. Queste conoscenze dovrebbero essere il punto di partenza per la futura cura. Ogni problema legato al comportamento è primariamente un risultato del tentativo di comunicare, legato ad un bisogno. E’ importante prima capire il bisogno e poi provvedere alla soddisfazione dello stesso.

Nella contea di Frederiksborg il nostro scopo è prendersi cura di persone con demenza ed è basato sul comprendere quell’uomo o quella donna come individuo. La cura consiste principalmente nel mantenimento e nel rinforzamento dell’identità personale (Tom Kitwood). 

Antonio Bavazzano, Donatella Calvani, Antonio Mitidieri-Costanza

Unità Operativa di Geriatria

Azienda USL 4 di Prato

Esperienza di un Centro Diurno dedicato alla “cura” dei disturbi del comportamento in soggetti affetti da demenza

La Demenza è “patologia complessa” che coinvolge la persona nella sua globalità con progressiva perdita dell’autonomia personale e compromissione del livello di partecipazione (livello sociale).

Il dato epidemiologico dice che “quasi il 15% delle persone che vivranno fino all’età di 65 anni è destinato a sviluppare una forma di demenza, a 85 anni il loro numero aumenta fino al 35%” (St. George, 2000). Negli USA ne sono affette circa 4-5 milioni di persone ed è questa la prima causa di istituzionalizzazione fra gli anziani (Beers e Berkow, 2000); in Italia viene stimata una incidenza di 96.000 nuovi casi per anno (Studio ILSA, 2000-‘01).

Il “bisogno di salute”che esprime questa patologia richiede un “care” basato su “attività atte a soddisfare, mediante percorsi assistenziali integrati, bisogni di salute della persona che richiede unitariamente prestazioni sanitarie ed azioni di protezione sociale in grado di garantire, anche nel lungo periodo, la continuità fra azioni di cura e di riabilitazione”(D.L.G.S. 229/99).

Più precisamente è indicato nel piano legislativo di riferimento (DPCM 14/2/2001): “l’assistenza socio-sanitaria viene prestata alle persone che presentano bisogni di salute che richiedono prestazioni sociali, anche di lungo periodo, sulla base di progetti personalizzati redatti sulla scorta di valutazione multidimensionale”.

Con queste premesse e partendo da questi criteri la Regione Toscana ha organizzato i servizi per la persona affetta da demenza.

La scelta di base era contenuta nel Progetto Alzheimer del Piano Sanitario Regionale 1999-2001, ripreso dal successivo piano 2002-2004.

Bollettino Ufficiale della Regione Toscana N°40 del 14 Aprile 1999:

al punto -6.3.1 Centro Diurno Alzheimer

Percorsi assistenziali…devono prevedere, oltre l’assistenza a domicilio ed il ricovero temporaneo in RSA, anche una risposta di assistenza diurna che contenga requisiti, caratteristiche e prestazioni coerenti con il modello sperimentale.

Il razionale consisteva soprattutto nel voler supportare le famiglie fin dal momento dell’insorgenza del quadro patologico. La scelta di una forte attenzione sul problema del “comportamento”deriva dal fatto che tutta la letteratura mette in evidenza che i familiari di una persona demente sono maggiormente provati dai disturbi comportamentali che dai deficit cognitivi, ed esiste quasi sempre una correlazione fra presenza di alterazioni comportamentali e domanda di istituzionalizzazione. (Figura 1) 
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/ 0.524
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se= standard error; Others= caregiver different from partner, son and daughter; 

Vasc. Dem.= vascular dementia
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Fig.1- Stress del caregiver. A sinistra: correlazione tra Scala per lo stress dei familiari, variabili anagrafiche e cliniche; a destra: rappresentazione grafica
Nacque, inizialmente nell’area di Prato, individuata come modello sperimentale, una modalità di assistenza alla persona con demenza, 
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Fig. 2 - Percorso valutativo e assistenziale per le persone affette da disturbi della sfera cognitiva.

dove il livello essenziale più innovativo e che ha fornito le indicazioni più importanti, sia come profilo del servizio che come dato scientifico, è rappresentato da “Centro Diurno Nucleo Alzheimer”. Vi vengono accolte per un periodo limitato, mediamente sei mesi, persone dementi con disturbi del comportamento, secondo un progetto individuale e personalizzato, avendo come metodo di lavoro il “problem solving”, come 

azione il “continuum care”  con l’obbiettivo di mantenere le capacità funzionali residue, curare il disordine comportamentale, informare e “formare”il care-giver. I report degli ultimi anni sono concordi nel riferire che 

“…i caregivers sono abili ad imparare specifiche tecniche comportamentali ed a ridurre con successo i comportamenti problematici”… “A care giver may develop a larger sense of the illness by making sense of the illness”.
Trascorso questo periodo il “trattamento” prosegue con servizio di ADI fornito dagli stessi operatori del centro con l’obbiettivo per il paziente di mantenere il “comportamento adeguato”, per il caregiver mantenere il caregiving.

Quindi la “cura” della persona con demenza, soprattutto nello specifico dei disturbi del comportamento, risulta essere anche indiretta passando attraverso il lavoro di supporto ai caregiver familiari, protagonisti nell’azione di cura alla persona.

Vengono presentati i risultati dell’esperienza pratese, relativi ai disturbi del comportamento ed all’autonomia nell’alimentarsi, (BMDS di Greene, CMAI, EBS).
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Sintomi comportamentali e stress del caregiver

.

Azienda USL N

°

4 di Prato – Centro Diurno Alzheimer di Narnali – Persone Inserite : 45


Per valutare l’efficacia di questo programma stiamo utilizzando la Scala di Zarit (Zarit S.H., 1980).


[image: image6.emf]Soddisfazione del programma

a) qualit à servizio (35) 33.3   (28-35)

b) organizzazione (20)

18.6   (15-20)

c) costi  (5) 3.8     (3-5)

Benefici

a) per l’assistito  (24) 18.7  (13-24)

b) per il caregiver (16) 13.7  (10-16)

c) difficolt à uso servizio    

(20)

8.9  (4-13)

Valutazione dell’efficacia del programma  di assistenza diurna da 

parte del caregiver. (da Zarit )

Azienda USL 4 di Prato -

Centro Diurno Alzheimer di NARNALI - Persone inserite: 45


Lo strumento è in fase di validazione in Italia da parte del nostro gruppo, i risultati attuali sono largamente positivi. 

Questo nostro lavoro è una delle possibili esperienze sulla cura intesa come costante ricerca di strategie adattative, capaci di compensare, almeno in parte, una situazione di grave disabilità.

“La scienza dei sistemi complessi adattativi fornisce concetti e strumenti validi … per la soluzione di fenomeni complessi e caotici, non lineari, non predittibili, con basso grado di certezza e di consenso, si richiede … il sapere interpretare, progettare ed elaborare nuove strategie” (Vergani, 2002).

 (Scheda informativa del centro a pagina 42)

CENTRO DIURNO 

NOME DEL CENTRO DIURNO
“Narnali”

INDIRIZZO E CITTA’
Via del Guado 9, 59100 Prato

Responsabile del centro diurno
Dr.ssa Anna Maria Calvani

RUOLO
Coordinatore Servizi Sociali Prato

RELATORE DEL SEMINARIO E QUALIFICA 
Prof. Antonio Bavazzano

Direttore U.O. Geriatria Azienda USL 4 Prato

 Ente gestore
Pubblico

Numero dei posti 
10

Tipologia utenza
Per soli pazienti dementi con disturbi comportamentali

Giorni di apertura settimanale
6

Orario di apertura giornaliero
8-18

Servizio di Trasporto
Si

Temporaneo o a lunga durata
Temporaneo

Programma speciale per i dementi
Cognitivo-comportamentale

Tipo  di programma
Il nostro intervento si riferisce ad una particolare esperienza dedicata a soggetti dementi con disturbi del comportamento tali da non consentire un’ulteriore permanenza nel proprio domicilio. Con l’attività eseguita si cerca di correggere i disturbi comportamentali e reinserire le persone nel domicilio supportando i familiari. In parallelo esistono ulteriori 5 Centri Diurni presso RSA dove vengono accolti anche soggetti dementi.

Adattamenti all'ambiente
Si. Ulteriori in corso d’opera

Il personale è stato incrementato (in confronto con un centro diurno senza dementi)? Quale incremento e per quali compiti?
Si. Il Centro Diurno dispone di personale dedicato

(come specificato in seguito)

Staff  del centro diurno
Ore totali per giorno o per settimana a persona

MMG 
Accesso diretto in base alle necessità degli  assistiti

Geriatri
Consulenza settimanale per N° 6 ore

Infermieri Professionali
N° 1, Dipendente USL, quotidiano; 

orario 9 - 15

Animatori
N° 2, dipendenti cooperative; 

N° 1: orario 8 – 14; N° 1: orario 13 – 18 

Assistenti alla persona
N° 4 operatori, dipendenti cooperative

N° 2: orario 8 – 14; N° 2: orario 13 – 18 

Scale di Valutazione 
SCALE


NPI, EBS, BAANS, bADL, IADL, Indice di Barthel, Protocollo di Zarit, CBI. 

Schede di raccolta dati, quotidianamente compilate dagli operatori del Centro con le quali si informano i familiari sui problemi incontrati durante la giornata e sui risultati ottenuti.

Schede di raccolta dati da parte dei familiari sul comportamento tenuto dal loro parente nella sera e durante la nottata.

Case-mix.
N° di ospiti inseriti al 19.04.03: 10
Malattia di Alzheimer: N° 4
Demenza vascolare: N° 2

Forme miste: N° 1
Demenza Fronto-temporale: N° 2

Costo totale per giorno o per mese a persona 
Tutti i Centri Diurni per demenza: Quota sanitaria = 23,76 €; Quota sociale = 26,04 € 

Costo a carico di
Quota sanitaria = gratuita; quota sociale = partecipata secondo le possibilità dell’utente

Programma tipo


Inizia con la prima colazione, alla quale partecipano anche gli operatori; lettura del giornale, del calendario… (momento di orientamento alla realtà, a secondo delle caratteristiche dell’ospite).

Attività della vita quotidiana (cura della persona, dell’ambiente di vita … )

Attività manuali (secondo il piano di intervento individuale).

Pranzo, durante il quale vengono consumate anche vivande preparate dagli ospiti (pasta fatta in casa, sformati, pasticci, dolci).

Attività ricreative o lavorative, sempre in base al piano di intervento individuale.

Ore 17,00: inizio del rientro al proprio domicilio con il servizio di pulmini (accompagnati dagli operatori del Centro).

Informazione, sollievo e sostegno alla famiglia: il CD "Aurora" di Torino

Dssa T. Cerrato, psicologa

L’équipe del centro diurno Aurora ha costruito il proprio progetto terapeutico mettendo al centro l’individuo nella sua completezza, la persona e non le sue parti (mancanti o residuali, a seconda di dove si metta l’accento). Riteniamo che la personalità non venga azzerata dalla malattia e l’omologazione derivante dall’inquadramento clinico non trovi una corrispondenza  sul piano relazionale. Il rispetto dell’individualità e l’approccio terapeutico fondato sulla relazione costituiscono gli assunti di base e il fulcro operativo del nostro intervento. La filosofia e la progettualità della struttura rimandano dunque a un’etica dell’incontro con la persona e dell’accompagnamento del paziente cronico.

Prendere in carico il paziente nella sua globalità, con la sua storia, impone quindi l’estensione dell’intervento alla famiglia.. Se è indubbio infatti che la famiglia del malato sia portatrice del primo e fondamentale bagaglio di informazioni relazionali, comportamentali e affettive, non possiamo non considerare che sia  anche un sistema messo fortemente in crisi dal carico materiale  ed emotivo rappresentato dall’assistenza. 

La famiglia, chiusa nella pesantezza della fatica quotidiana, nella necessità di ridefinire ruoli e identità, per se stessa e per l’ammalato, richiede di trovare visibilità nei servizi, ma anche di poter esprimere le proprie possibilità, trovando in sé la forza per il cambiamento. 

Nel nostro caso, l’ipotesi guida si descriveva nella  sperimentazione delle potenzialità che il sistema attorno al paziente può fornire al servizio e all’ammalato stesso. 

E’ proprio anche sulla base di queste prime riflessioni che abbiamo iniziato a pensare allo “spazio familiari”. In questo modo abbiamo tentato di ricostruire un senso attraverso la creazione di un contenitore in cui la sofferenza potesse essere raccontata, riconosciuta, trovando un significato nell’ascolto. 

Riteniamo infatti che la famiglia, in genere già molto provata da anni di assistenza, non possa trovare negli operatori, come unica disponibilità, il percorso di accettazione della malattia e della morte Crediamo che offrire l’opportunità di esprimere la sofferenza, gli affetti, stimolando la creatività e l’attitudine a riorganizzarsi, aiuti a risituare le persone nella loro storia personale e familiare, turbata dal dolore, dalla fatica e  dai cambiamenti con i quali si stanno confrontando.

(Scheda informativa del centro a pag. 45)

CENTRO DIURNO 

NOME DEL CENTRO DIURNO
Centro diurno Aurora

INDIRIZZO E CITTA’
Via Schio 1 – Torino tel.011-285946

Responsabile del centro diurno
Dott. Pietro Landra 

RUOLO
Geriatra responsabile

RELATORE DEL SEMINARIO E QUALIFICA 
Dott.ssa  Maria Teresa Cerrato psicologa psicoterapeuta consulente c/o centro diurno

 Ente Gestore
ASL 4 Torino – pubblico

Numero dei posti?  
20

Tipologia utenza
Solo pazienti dementi

Giorni di apertura settimanale
5

Orario di apertura giornaliero
8- 16.40

Servizio di trasporto
SI

Temporaneo o a lunga durata


Lunga durata

Programma speciale per dementi
SI

Tipo di programma
Attività riabilitative

Adattamenti all'ambiente
SI

Staff  del centro diurno
Ore totali per giorno o per settimana a persona



MMG or specializati(geriatri o altro)
1 geriatra 10 ore


4 adest tempo pieno 


1 infermiera a tempo pieno e 1 part time


1 educatore 20 ore


1 Ausiliaria Socio Sanitaria tempo pieno


1 psicologo 10 ore

Scale di valutazione utilizzate 
 Scale
      Scale
  Scale
Scale


ADL

IADL


MMSE

TSI 
Scala di Greene
……………………………..

Case-mix
Tutti i pz sono non autosufficienti nelle scale adl e iadl. Il mmse medio è di 8 punti

Costo a carico di
AUSL

Costo giornaliero o mensile a carico del paziente
13 euro al giorno per il trasporto

non dipende dal reddito

Giornata Tipo:
Ingresso e colazione

Attività riabilitative organizzate in laboratori

Pranzo

Igiene personale

Attività di socializzazione




[image: image7.wmf]A. S. 
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AZIENDA SERVIZI ALLA PERSONA E ALLA

 

FAMIGLIA

 Centro Diurno Integrato “A. Bertolini”: un ponte verso la famiglia
Dott.Arvati Marco 

IL CDI rientra in un programma di servizi ed attività per  anziani non autosufficienti a domicilio ma che non necessitano comunque di un ricovero a tempo pieno in struttura protetta. Il termine è  applicato ad una varietà di servizi e programmi diversi tra loro , per tipo di clienti e organizzazione del servizio.Il Centro Diurno non esiste come servizio isolato, ma  solo se  inserito in un continuum di servizi che offrono cure a  lungo termine e all'interno di una complessiva capacità di presa in carico; infatti il Centro “A. Bertolini” e’ inserito all’interno di una azienda multiservizi emessa dal comune di Mantova allo scopo di occuparsi di problematiche sociali dei cittadini mantovani e  puo’ quindi usufruire delle risorse di integrazione con una RSA, SAD, Farmacie, Alloggi Protetti, Servizi per handicap adulti, Nuoto disabili, Centri di aggregazione Giovanili, ecc.. 

E’ stato verificato che la soluzione più idonea per i servizi in regime diurno  consiste  nella loro realizzazione in annessione a strutture residenziali per un duplice ordine di motivi:

· se localizzato presso una  struttura  residenziale, il  Centro Diurno  Integrato, è  una  preziosa modalità  di  apertura  all' esterno  e di integrazione con il territorio anche della  stessa struttura  residenziale

· la localizzazione in una struttura già esistente consente  anche un abbattimento dei costi ed una sua migliore fruibilità da parte dell'utenza 

La flessibilita’  organizzativa del  CDI, caratteristica specifica, gli permette di farsi carico di situazioni di notevole gravita’, puntando questi obiettivi : 

· sostenere le famiglie che assistono anziani affetti da queste gravi patologie, che spesso minano qualsiasi sistema  di assistenza, con lo scopo di evitare e ritardare il ricovero geriatrico il più a lungo possibile;

· essere  struttura intermedia  tra i  servizi  territoriali   e struttura protetta;

· farsi carico  di situazioni troppo impegnative per  il  S.A.D.  ed  offrire tutte le prestazioni socio - sanitarie ed assistenziali  normalmente fornite dalle strutture  residenziali,  ma  solo a regime diurno;

· ovviare al  problema della  solitudine  dell'anziano e  prevenirne il calo psico-fisico;

· essere  luogo  di riferimento e di  aggregazione  per  diverse realtà del territorio (volontari, handicappati, anziani auto-sufficienti, bambini delle scuole, ecc..);

· costruire progetti  di  stimolazione cognitiva, affettiva  e  della  socializzazione,  oltre  che  motorie, in   persone con  gravi disturbi fisici e comportamentali;

· promuovere una  educazione alla salute ed al buon   invecchiamento 

Questi  obiettivi sono raggiungibili solo a condizione  che lo staff sia composto da persone molto motivate, e che si  coordinino  in modo efficiente tra loro e con le famiglie che  assistono l'anziano a domicilio. 

In particolare e’ stata sviluppata nel nostro CDI la gestione dei pazienti con demenza: 

· gestione dei deficit cognitivi; con Valutazione multidimensionale ed interventi farmacologici e non di sostegno

· gestione dei deficit nelle ADL, partendo da valutazioni sull’ospite, l’ambiente e l’organizzazione domiciliare si cerca di attivare un atteggiamento protesico che stimoli e protegga le risorse residue dell’anziano 

· gestione dei disturbi comportamentali: interventi specifici di cura e contenimento dei problemi dell’ospite e della famiglia; particolare attenzione e’ rivolta al passaggio dalle strategie estemporanee alle strategie strutturate

· supporto del caregiver: si sa che assistere un utente con demenza significa prendersi carico di un nucleo, visto che spesso la istituzionalizzazione avviene per crollo della rete famigliare piu’ che della salute del paziente; necessita’ quindi di supporti sia di gruppo che individuali

Vari sono i livelli di integrazione del Centro: ovviamente l’integrazione con la RSA ed i servizi territoriali; l’integrazione tra le varie figure professionali che lavorano nel centro (di particolare interesse le forme di integrazione animative e riabilitative); l’integrazione con organismi di volontariato sul territorio, scuole professionali per tirocini, ecc..; integrazione con le famiglie degli utenti; integrazione con Servizi Sociali dell’ASL e con i Medici di Medicina Generale.

Sono stati adottati pacchetti integrativi del CDI come progetti per i famigliari come ad esempio i ricoveri di sollievo notturni e diurni, i ricoveri di emergenza, i servizi festivi , vacanze  estive…In azienda sono avviate recentemente esperienze di studio di équipe che si occupano di stabilire protocolli di processi di qualita’ nell’assistenza (équipe VRQ), oppure di creare nuovi servizi in base ai nuovi bisogni che emergono in integrazione e sviluppo delle risorse esistenti (équipe Case Manager). (scheda informativa del centro a pagina 48) 

CENTRO DIURNO 

NOME DEL CENTRO DIURNO
Andrea Bertolini

INDIRIZZO E CITTA’
P.le Michelangelo 1, Mantova tel 0376/357811

Responsabile del centro diurno
Dott. Arvati Marco

RUOLO
Direttore Sanitario

RELATORE DEL SEMINARIO E QUALIFICA 
Dott. Arvati Marco, Geriatra, Direttore Sanitario

Ente Gestore
A.S.P. e F. Azienda pubblica

Numero dei posti 
12

È un centro ad utenza mista con diversi scopi o solo per pazienti dementi?
mista

Se con diverse finalità : INFORMAZIONI GENERALI

Giorni di apertura settimanale
5

Orario di apertura giornaliero
8-17

Servizio di trasporto  
SI

Temporaneo o a lunga durata
A lunga durata

Vi sono utenti dementi? Quanti utenti con demenza?
2 dementi + 2 pazienti con turbe comportamentali

Programma speciale per i dementi
Si 

Tipo di programma
Gentle Care

Adattamenti all'ambiente
No

Il personale è stato incrementato (in confronto con un centro diurno senza dementi)? Quale incremento e per quali compiti?
No

Staff  del centro diurno

Medico Geriatra


    Ore totali per giorno o per settimana a persona



MMG or specializati(geriatri o altro)
Dettaglio

Medico
6 h/sett

IP
5h/sett

ASA
2,5 ASA

Animatore
24 h/sett

FKT
18 h/sett

Psicologa 
Al bisogno




Fare una lista delle scale di valutazione utilizzate di norma (non solo per dementi e per problemi di demenza) 
 Scale
      Scale
  Scale
Scale


ADL si

IADL Si

TINETTI si
MMSE si

CDR si





Case-mix
Livello medio di gravita’ secondo indice di Barthel 42/100, con necessita‘ di sostegno nell’autonomia motoria, cognitiva, controllo turbe comportamentali, stimolazione motoria e socializzazione, sostegno care-giver.

Costo totale per giorno (o per mese) a persona  ? 
€ 20,66 al di tempo pieno

€ 18,08 ½ giornata

Costi a carico di:
Utenti e/o Comune

Costo giornaliero o mensile a carico del paziente

Dipende dal suo reddito? Il Comune interviene a contribuire alla retta in base ad un Modulo ISE.
Dipende dalla frequenza settimanale che puo’ essere di 2-3-5 gg/sett a seconda dei moduli scelti dalla famiglia. 

Moltiplicare i costi giornalieri per i giorni di frequenza mensile.



Programma del giorno
-8,00 Apertura C.D.I. accoglienza ospiti scambio informazioni

-8,30 Colazione

-9,15 Inizio attività d' animazione

-10.00 Pausa the, lettura quotidiano

-10.35 bagni. Frequenza individualizzata in palestra

-11.30 Conclusione attività d'animazione. Distribuzione terapie.

-12.00 Pranzo

-13.15 Riposo ospiti e controllo ospiti che non dormono

-14.30 Inizio attività d'animazione e F.K.T.

-15.45 Merenda e terapie pomeridiane

-16.20 Preparazione e ritorno al domicilio

-17.00 Chiusura C.D.I.




Relatori

Lo Stato di attuazione del Progetto Regionale Demenze, 

Dr Raffaele Fabrizio Direzione Generale Sanità e Politiche Sociali, Regione Emilia-Romagna Servizio Pianificazione e Sviluppo dei Servizi Sociali e Socio-Sanitari, area anziani e disabili, Coordinatore regionale del Progetto

Obiettivi progettabili e criticità emergenti relativi ai centri diurni

Dott. Afro Salsi, Responsabile Scientifico del Progetto 

Primario della Divisione Geriatrica dell’Ospedale S. Orsola-Malpighi di Bologna
Target specifico, strumenti di valutazione, tempi di intervento, raccordo rete dei servizi, costi di gestione 

Enrica Zannoni Responsabile attività assistenziali, U.O. Rete Reggio Emilia Terza Età – Centro Diurno  demenze

Gli operatori come risorsa:  selezione , aggiornamento e supporto motivazionale agli operatori

Helena Desideri Psicologa, U.O. Opera Pia dei Poveri Vergognosi – CD Margherita e CD S. Nicolò di Mira

Dal piano personalizzato all’organizzazione delle attività: un percorso di cura integrato 

Alessandra Ortolani, Coordinatrice,  U.O. Opera Pia dei Poveri Vergognosi – CD Margherita e CD S. Nicolò di Mira

Coinvolgimento e supporto alla famiglia nel percorso assistenziale

Maura Becchi Animatrice, U.O. Rete Reggio Emilia Terza Età – Centro Diurno  demenze

La valutazione del gradimento  dei familiari: risultati di una ricerca 

Dr Breviglieri (Synergia-net Milano)
Il sollievo…anche la notte. Il Centro notturno “Ten. L. Marchi” di Carpi (MO)

 Dssa A.Cavazzoni, Coordinatrice

L’esperienza danese nella contea di Frederiksborg: Day Home Center e Day Home 

Alice Kristiansen, Coordinatrice Progetto Demenze Comune di Helsingore (Danimarca)

Centro Diurno di Prato (FI)

 Prof. A. Bavazzano, Direttore U.O. Geriatria AUSL 4 Prato

Centro Diurno “Aurora” di Torino

M. Teresa Cerrato, psicologa/ psicoterapeuta consulente del Centro Diurno

Centro Diurno “Andrea Bertolini” di Mantova 

Dr Marco Arvati Geriatra - Direttore Sanitario CD A.Bertolini

Per informazioni e richiesta materiali: Dssa A. Carafelli, Regione Emilia-Romagna, Servizio Pianificazione e Sviluppo dei Servizi-Sociali e Socio-Sanitari: email demenze@regione.emilia-romagna.it – 051-6397471
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Rilevazione della soddisfazione degli utenti dei servizi per la cura e l’assistenza delle persone affette da demenza
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Valutazione dell’efficacia del programma  di assistenza diurna da parte del caregiver. (da Zarit)

Azienda USL 4 di Prato - Centro Diurno Alzheimer di NARNALI - Persone inserite: 45

Soddisfazione del programma



a) qualità servizio (35)



33.3   (28-35)



b) organizzazione (20)



18.6   (15-20)



c) costi  (5)



3.8     (3-5)





Benefici



a) per l’assistito  (24)



18.7  (13-24)



b) per il caregiver (16)



13.7  (10-16)



c) difficoltà uso servizio    (20)



8.9  (4-13)
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   IADL (-0.50)

   ADL (-0.53)

BEHAVIOUR: BMDS (0.53)

COGNITIVITY: MMSE (-0.38)

  DISABILITY

CAREGIVER’ STRESS: RSS 

BURN-OUT

INSTITUTIONALIZATION

FUNCTIONALITY

U.O. Geriatria - Prato    Centro per lo studio dei disturbi cognitivi

N° 380 Soggetti affetti da demenza
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