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dova), Federica Gottardi (Bergamo), Andrea Fabbo (Modena), Giovanna
Ferrandes (Genova), Luigi Ferrannini (Genova), Nicola Ferrara (Napoli),
Beatrice Gazzola (Verona), Antonio Guaita (Abbiategrasso), Giancarlo
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Alessandro Padovani (Brescia), Carlo Serrati (Imperia), Renzo Rozzini
(Brescia), Marco Trabucchi (Roma), Claudio Vampini (Verona), Orazio
Zanetti (Brescia).

L'Associazione Italiana di Psicogeriatria ba steso queste note su sol-
lecitazione di medici e operatori che in tutto il Paese sono stati coin-
volti durante la pandemia da SARS-CoV-2 nell assistenza alle persone
affette da demenza e alle loro famiglie. Compito che e stato comples-
so sul piano fisico ed emotivo, e che e riassunto in queste note.
Siamo alla ricerca di risposte che in futuro permettano di affrontare
le difficolta che ci aspettano nel periodo post-Covid-19 e, in generale,
nella prospettiva di un’organizzazione sanitaria in continua tra-
sformazione.

La cura delle persone affette da demenza ha specificita particola-
ri, ma, allo stesso tempo, e il paradigma di una medicina attenta
alle fragilita biologiche, cliniche e assistenziali indolte dalle malal-
tie croniche; per questo motivo le pagine che seguono rappresenia-
no un’indicazione strategica per la costruzione della medicina e
dell’assistenza che auguriamo a noi stessi e al nostro Paese per i
prossimi anni.
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Inquadramento di una crisi

La pandemia da SARS-CoV-2 ¢ una vicenda dolorosa che riguarda tutte
le eta, i sessi, le etnie, le condizioni di salute, gli strati sociali. In partico-
lare, ha agito da amplificatore di tante ingiustizie e sofferenze che carat-
terizzavano il nostro mondo ben prima della crisi, con le conseguenze
che sono note. Sofferenze e fatiche che non sono finite, anzi, siamo
ancora al centro di una situazione apparentemente senza fine.

Le persone anziane fragili hanno pagato il prezzo piu elevato della crisi
sia sotto il profilo clinico (gravita e letalita della malattia), sia per le rica-
dute negative sulla qualita della loro vita e quella delle famiglie e delle
comunita (Trabucchi M., 2020). Il recente Rapporto di Epicentro ISS
documenta la drammaticita del rischio di morte nelle persone anziane
Covid-19 positive (Fig. 1).

Figura 1 - Numero di decessi per fascia di eta.
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Il senso di questo Supplemento di Psicoge-
riatria ¢ quello di analizzare quanto ¢ stato
fatto fino ad ora, al fine di elaborare indica-
zioni operative per il futuro che possano, in
prospettiva, portare ad un’organizzazione
dell’assistenza piu giusta ed efficace.
Sebbene in questi mesi migliaia di lavori
scientifici in tutto il mondo abbiano prova-
to ad approfondirne gli elementi biologici,
clinici ed epidemiologici, ¢ ancora difficile
disporre di un quadro di riferimento preci-
so rispetto alle conseguenze della pandemia
nelle specifiche condizioni che determina-
no la fragilita dell’anziano quando € presen-
te il deterioramento cognitivo (Marengoni
A. et al., 2020; Bianchetti A. et al., 20202).
Alcune linee di ricerca offrono interessanti
spunti per trarre dalle vicende drammatiche
della pandemia indicazioni operative per il
futuro; uno sguardo colto e sereno a questi
dati e alle relative elaborazioni dovra rap-
presentare una sorta di “vaccinazione”, per
impedirci di dimenticare quanto ¢ avvenuto
e di tornare alle vecchie abitudini. Questo
Supplemento di Psicogeriatria propone
spunti per ulteriori elaborazioni, mettendo
in luce i punti piu critici sui quali soffer-
marsi quando nel futuro la pandemia avra
il rallentamento che auspichiamo. Il tutto al
fine di trarre indicazioni utili per migliorare
la cura delle persone fragili e affette da de-
menza che per dimensioni quantitative, ma
anche per gli aspetti di carattere clinico e
psicosociale, dovranno essere sempre piu
spesso all'interno del raggio di attenzione
della medicina contemporanea (Aveiro M.,
2020).

E stato detto che il Covid-19 ha rappresen-
tato uno “stress test” in molti settori; certa-
mente per la cura delle demenze € un pun-
to di crisi, che ha accentuato le difficolta
organizzative sul piano della diagnosi, della
cura e della assistenza, al domicilio, negli
ospedali, nelle strutture di long term care
(Korczyn A.D., 2020).

Le previsioni, ancorché imprecise e caratte-
rizzate da incertezza, indicano che la preva-
lenza delle malattie infettive nel futuro del
nostro pianeta continuera ad aumentare;
sara, quindi, necessario riesaminare e modi-
ficare in modo piu o meno radicale molti
aspetti della prassi medica, che nel recente
passato aveva, invece, considerato margi-
nali queste problematiche. Le vicende del
Covid-19 dovranno essere studiate con at-
tenzione e profondita, in relazione con le
patologie intercorrenti, per trarne insegna-
menti utili all’organizzazione complessiva
dei sistemi sanitari e delle cure prestate alle
singole persone, che possono subire conse-
guenze anche molto diverse in relazione al
profilo di salute individuale. Inoltre, la pan-
demia ha messo in crisi i sistemi di organiz-
zazione delle cure e dell’assistenza (ospe-
dali, long term care, domiciliarita), che con
grande difficolta, e in condizioni di estrema
precarieta, hanno cercato di coniugare pro-
tezione clinica delle persone e rispetto del-
la dimensione relazionale, affettiva e sociale
(Werner R.M. et al., 2020). Si deve pero rico-
noscere che la crisi ha investito un sistema
di continuita delle cure gia “fragile”, nel qua-
le gli anziani fragili erano per lo piu privi
di punti di riferimento stabili ed efficaci. Gli
aspetti ambientali e architettonici, le regole
di accesso, le modalita di gestione delle re-
lazioni e delle informazioni e per la tutela
delle fragilita, aspetti considerati secondari
nel paradigma biomedico “classico”, sono
divenuti elementi cruciali della tutela della
salute e della qualita della vita. Dovranno
quindi essere profondamente ridiscussi in
termini di rischio, beneficio e costi.

Chi sta pagando le conseguenze peggiori
dell’attuale disorganizzazione dei servizi
sono gli anziani e, fra loro, i piu fragili sul
piano fisico, psicosociale e cognitivo, quali
le persone affette da demenza.Ad esempio,
il problema della loro collocazione dopo il
ricovero ospedaliero, gia acuto prima della
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crisi, ¢ divenuto sempre piu critico, anche
perché I'appoggio ai servizi territoriali in
molte occasioni € venuto a mancare. Cosi le
famiglie, quando in grado di agire con effica-
cia, si sono caricate di pesi senza preceden-
ti; nel caso di persone sole, o dotate di un
sistema precario di caregiving, la crisi e sta-
ta ancora piu grave. In particolare, il costo
pagato dagli anziani con problemi cognitivi,
gestiti sia a livello domiciliare che residen-
ziale, ¢ stato ed ¢ troppo alto per non porre
attenzione a questo tema, con l’obiettivo,
difficile ma irrinunciabile, di modificare la
condizione attuale.

Limpatto della pandemia da SARS-CoV-2,
con conseguenze in tutti i settori della vita
umana € in tutto il mondo, non puo far di-
menticare i problemi legati alle demenze,
che resteranno, anche quando la crisi sara
sotto controllo, uno dei principali aspetti
critici della vita degli anziani, con ricadute
non solo sulla mortalita, ma anche sulla qua-
lita della vita delle persone, delle famiglie e
delle comunita, con enormi costi sociali di-
retti ed indiretti (2020 Alzheimer’s disease
facts and figures). E da sottolineare come in
questo momento gli investimenti in ricer-
ca e cura dedicati al Covid-19 sono enor-
memente superiori a quelli dedicati alle
demenze. Ancora una volta assistiamo, pur
nella necessita di dare risposte rapide e con-
crete ai problemi sollevati dalla pandemia,
alla mancata consapevolezza del fenomeno
demenze che, pur essendo stato riconosciu-
to fin dal 2012 come “un rilevante problema
di salute pubblica”, resta un’area marginale,
eccetto per alcuni centri di studio clinico e
farmacologico di alto livello. Invece, la stes-
sa crisi attuale, che ha visto le persone con
demenza al centro della catastrofe, potreb-
be rappresentare ’occasione per riportare
attenzione e investimenti su quest’area im-
portante della salute pubblica. Vi ¢ quindi
un problema di equilibri che andranno rico-
struiti, a partire da subito, perché le scale di

priorita che emergono ogni volta si affronta
un’emergenza (che nel caso del Covid-19
sara certamente prolungata) non possono
cancellare le altre questioni di fondo riguar-
do la vita collettiva, problematiche che sfi-
dano la nostra stessa idea di umanita. Una
delle conseguenze piu gravi della pandemia
a lungo termine rischia di essere proprio
I'incapacita di ridare attenzione a malattie
come la demenza. Un’evenienza che una vi-
sione equilibrata dei diversi scenari, da par-
te di politici, programmatori, operatori in
ambito clinico e di ricerca, dovrebbe essere
in grado di evitare (Wang H. et al., 2020).
Lo scenario mutato dalla pandemia rende-
ra necessari nuovi investimenti in ricerca e
assistenza, che consentano di affrontare in
modo efficace la cura di questa condizione,
anche nella prospettiva di nuovi eventi gra-
vi e inattesi che in futuro potranno compa-
rire. La Figura 2 riporta i dati sul consumo
di risorse pro-capite degli assistiti affetti da
demenza nell’ATS di Brescia; rappresentano
un valido indicatore per programmare ade-
guati interventi.

Una considerazione di scenario andrebbe
fatta rispetto alla prevalenza delle demenze.
Se oggi, nel mondo sviluppato, si indica una
prevalenza complessiva del 10% tra le per-
sone ultrasessantacinquenni, vi sono previ-
sioni secondo le quali la situazione tendera
a peggiorare nei prossimi decenni. Infatti,
nonostante la riduzione dell’incidenza os-
servata nelle coorti piu recenti, 'aumento
atteso dell’aspettativa di vita indurra un in-
cremento complessivo del numero degli an-
ziani e specialmente dei molto anziani (ul-
traottantenni), con il conseguente aumento
dei casi di demenza (Wolters FJ. et al., 2020).
L'epidemiologia dovra peraltro valutare con
attenzione l'impatto della pandemia sulla
prevalenza delle malattie eta-correlate; si sta
infatti osservando una riduzione dell’aspet-
tativa di vita, in particolar modo nelle fasce
di popolazione piu anziane e cio potrebbe
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Figura 2 - Consumo di risorse procapite da parte dei pazienti affetti da demenza.
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portare ad una riduzione della prevalenza di
queste malattie, in particolare nelle forme
piu gravi (Ghislandi S. et al., 2020;Andrasfay
T. et al., 2021). Invece, viene riportato un
aumento della disabilita lieve (Jagger C. et
al., 2016). A tal proposito bisognerebbe an-
noverare anche le rilevanti perdite indotte
dal Covid-19, numericamente non ancora
definitive, anche se molti studiosi indicano
la possibilita di un “buco” importante nella
continuita delle generazioni venture. Non si
puo, peraltro, trascurare il fenomeno dell’ul-
teriore riduzione delle nascite, avvenuto in
questi anni, che in prospettiva limitera la
possibilita di caregiving degli anziani all’in-
terno della famiglia, con il conseguente
aumento del ricorso ai servizi, in partico-
lare alle strutture residenziali. Nell’insieme,
quindi, la prospettiva epidemiologica sugge-
risce che € necessario continuare a conside-
rare le demenze come uno dei fattori che
condizioneranno pesantemente I’organizza-
zione e la prassi medica nei prossimi anni
(Ahmadi-Abhari S. et al., 2017). Lidentifica-
zione di terapie che ne prevengono, cura-

no o rallentano la storia naturale potrebbe
pero modificare il quadro in senso positivo;
a questo proposito si deve valutare la rapi-
dita con la quale si ¢ giunti a identificare i
vaccini per la SARS-CoV-2, sotto la pressione
di eventi tragici. E perd vero che i mecca-
nismi fisiopatogenetici che sottendono alla
malattia da SARS-CoV-2 sono molto meno
complessi rispetto a quelli implicati nella
demenza dovuta a malattia di Alzheimer,
cosi come le conoscenze di base in ambito
virologico sono molto piu vaste e profonde
rispetto a quelle che oggi servirebbero per
identificare a breve una cura definitiva per
prevenire o rallentare la demenza di Alzhei-
mer. E utile sottolineare che un cambio di
paradigma, orientato verso la multifattoria-
lita, e non verso la ricerca di un “fattore uni-
co”, richiede la capacita di convivere,anche
in ambito di ricerca, con la complessita stra-
tegica e organizzativa;il Covid-19 ha rappre-
sentato un brusco richiamo in questa dire-
zione, che potrebbe fungere da significativo
apripista sul piano metodologico anche per
altre condizioni patologiche.
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Prima di affrontare nelle note che seguono
I'impatto della pandemia da SARS-CoV-2 sul-
le persone affette da demenza e sui servizi
correlati, ¢ utile una premessa di metodo,
ben esplicata dal recente editoriale del capo
redattore di Lancet:’attuale pandemia deve
essere letta nella prospettiva di una “sinde-
mia”, parola che esprime l'interazione tra
le patologie e i fattori sociali, ambientali ed
economici che possono influenzare il de-
corso della malattia e della stessa pandemia,
con il coinvolgimento di molte dinamiche
riguardanti il complesso della vita indivi-
duale e collettiva e il diverso effetto della
pandemia nei vari ambienti. Forse, la stes-
sa definizione avrebbe potuto essere data
all’epidemia di spagnola, mentre altri eventi
del recente passato non hanno raggiunto
un livello cosi profondo e incisivo di coin-
volgimento della vita collettiva (si pensi,
ad esempio, allo tsunami che ha colpito il
Giappone nel 2011, le cui gravissime con-
seguenze hanno perd avuto una ricaduta
in un’area relativamente ristretta). Anche la
problematica posta dalle persone affette da
demenza che hanno contratto il Covid-19
va vista in questa luce: il virus ha provoca-
to una rivoluzione della vita individuale, di
quella delle famiglie, delle relazioni sociali,
dell’organizzazione sanitaria e assistenziale,
nonché politico-economica. La “sindemia” €
un esempio della complessita che in ogni
campo caratterizza il nostro tempo. Il tutto,
peraltro, non ha ancora raggiunto un equili-
brio sul piano dell’interpretazione storico-
culturale, per cui oggi si affronta la realta
con una preparazione ancora inadeguata,
che si riflette anche sulle decisioni concrete
(Horton R., 2020).

Un’ulteriore premessa riguarda il rischio
che il Covid-19 abbia stimolato la diffusio-
ne dell’“ageismo”, atteggiamento culturale
di discriminazione dell’anziano in ragione
dell’eta. Stereotipi, pregiudizi, stigma e di-
scriminazioni hanno aggravato gli effetti de-

leteri prodotti dal Covid-19, perché limitano
lintensita degli interventi in generale e, in
particolare,I’azione di cura rivolta al singolo
anziano nel momento di maggior bisogno
(Bianchetti A. et al., 2020b; Naughton S.X. et
al., 2020). E necessario prestare attenzione
affinché questo atteggiamento, comparso
anche in alcuni dibattiti “tecnici”, non ridu-
ca ulteriormente I’attenzione verso i malati,
ai loro bisogni clinici ed assistenziali e ai
caregiver. Infatti, in particolare nella prima
fase della pandemia, la comunicazione che
gli anziani erano diffusori del virus e sogget-
ti non produttivi ¢ stato un segnale di “agei-
smo” crescente, che ha fomentato un clima
di distruttivita e negazione.

In futuro, a questo proposito, cogliendo
l'occasione della pandemia, si dovra inter-
venire sull’educazione dei giovani, apren-
do una visione piu articolata e complessa
dell’arco esistenziale.

Di fatto, anche in alcuni documenti ufficiali,
redatti per definire i criteri di accesso alle
cure intensive e I'allocazione delle risorse in
condizioni di emergenza, continua a soprav-
vivere una certa ambiguita di fondo, moti-
vata da presunte, quanto discutibili, ragioni
bioetiche di giustizia distributiva (Cembrani
E, 2020), per cui le scelte sono fortemente
condizionate dall’eta di per sé e non, come
sarebbe lecito attendersi, dallo stato di salu-
te complessivo dell’individuo. Recentemen-
te questa “dimenticanza” si € ripetuta nel
documento ministeriale “Raccomandazioni
ad interim sui gruppi target della vaccina-
zione anti SARS-CoV-2”, nel quale non sono
incluse le persone con demenza.La lista del-
le patologie per 'ambito delle “Condizioni
neurologiche e di disabilita (fisica, senso-
riale, intellettiva, psichica)” avrebbe dovuto
infatti contenere anche la demenza. In con-
seguenza di questa dimenticanza i pazien-
ti che vivono nelle loro case sono esclusi
dalle procedure vaccinali riservate alle altre
malattie croniche dell’anziano. Un’ulteriore
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condizione di discriminazione di fatto ri-
guarda le norme per l'utilizzo del modulo
di consenso informato per i pazienti con
demenza a domicilio con eta superiore agli
80 anni. Infatti, la mancanza di una rappre-
sentanza legale per la grande maggioranza
di questi cittadini richiederebbe un prov-
vedimento, analogamente a quanto definito
in precedenza per le persone assistite nelle
RSA, che permettesse di evitare laboriose e
incerte pratiche burocratiche. Nel prossimo
futuro ¢ sperabile che queste lacune venga-
no gestite attraverso nuovi provvedimenti;
resta, pero, il fatto che a livello procedurale
(e anche politico) le persone affette da de-
menza non sono considerate malate e quin-
di oggetto di specifici importanti interventi
di cura. In generale, ¢ ancora largamente
diffusa la convinzione che si devono salvare

i giovani, mentre i vecchi possono morire,
in particolare se ammalati; non si considera,
almeno nelle analisi piu diffuse, che la cri-
si e stata indotta dalla mancata azione pre-
ventiva a livello generale nei riguardi della
comparsa di una pandemia, come invece ¢
stato da tempo indicato da piu parti di alta
qualificazione scientifico-culturale (Gates
B., 2018). Peraltro, non si puo dimenticare
che molti anziani sono stati trattati in ur-
genza e soprattutto in emergenza;in queste
circostanze non si € tenuto in conto lo sta-
to funzionale, la comorbidita, la presenza di
deficit cognitivi. Questo fatto ha inficiato i
risultati delle cure e, allo stesso tempo, ne
ha stimolato un’interpretazione negativa da
parte delle comunita, indotte cosi a ritenere
inutili gli investimenti per la salute dei citta-
dini di eta avanzata.
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La demenza e il Covid-19: reciproche interazioni

Lincidenza di demenza nelle persone con Covid-19 ¢ circa del 9% (Liu
N. et al., 2020). Non si tratta di una comorbidita secondaria, ma di una
condizione che deve essere al centro dell’attenzione di chi ha respon-
sabilita di cura. Numerosi studi hanno dimostrato che la mortalita da
Covid-19 nei soggetti con demenza ¢ piu elevata di 2.6 volte rispetto
alla popolazione generale e che tale associazione resta significativa an-
che aggiustando per eta (Hariyanto T.I. et al., 2020; Zuin M. et al., 2020;
Juli J. e Pranata R., 2021).

Questi dati non sorprendono, in quanto ¢ noto che le persone con de-
menza hanno outcomes clinici peggiori anche in conseguenza di altre
forme di infezione, tra cui I'influenza, e in generale nel corso di malattie
acute (Azarpazhooh M.R. et al., 2020). La presenza di sarcopenia, mal-
nutrizione, immunodepressione, comorbidita cardiache e cerebrova-
scolari rendono le persone con demenza piu sensibili alle conseguenze
di eventi acuti di varia natura (Bouza C. et al., 2019).

Diverse sono le possibili motivazioni alla base di questa maggiore vul-
nerabilita (Fig. 3).

Figura 3 - Rischio di Covid-19 in pazienti con demenza comparato con quello di pazienti senza demen-
za, aggiustato per eta, sesso, etnia e fattori di rischio Covid-19, inclusi asma, malattie cardiovascolari,
cancro, diabete di tipo 2, obesita, malattie renali croniche, malattie ostruttive polmonari, procedure
legate ai trapianti e ricovero in casa di riposo (Wang Q. et al., 2021).

Cl = confidence interval.

Odds of COVID-19 in patients with dementia
(adjusted for demographics and known COVID-19 risk factors)

Exposure Outcome AOR (95% CI) ]
Dementia COVID-19 E H 2.00 (1.94-2.068)  <.001
Alzheimer's disease COoVID-19 i H 1.86 (1.77-1.96) =.001
Post-traumatic dementia  COVID-19 i - 1.67 (1.51-1.86) <.001
Presenile dementia CovID-19 i =i 2.62 (2.28-3.00) <.001
Senile dementia COovID-19 - 199 (186-213) <001
Vascular dementia COoVID-19 E — 3.17 (2.97-3.37) <.001
AOR = adjusted odds ratio; g ;: EEEE

2 3 4 5
djusted Odds Ratio (AOR)
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Tra queste vi sono certamente la difficolta
di accedere alle cure primarie e le diagno-
si tardive. Una ragione per la quale questi
pazienti sono particolarmente vulnerabili ¢
verosimilmente correlata alle ridotte difese
immunitarie e alla elevata comorbidita e il
livello piu elevato dello stato infiammato-
rio che li caratterizza. Recenti osservazioni
hanno permesso di collegare 'aumentato
rischio di trombosi e di altre complicazioni
cardiovascolari nei pazienti con Covid-19 a
livelli elevati di lipoproteina a, i quali sono
associati all’allele &4 dell’apoE (Moriarty
PM. et al., 2020). Questo dato potrebbe es-
sere un rilevante elemento per spiegare la
peggiore prognosi del Covid-19 nei sogget-
ti con malattia di Alzheimer. Inoltre, nelle
persone con demenza I'esordio puo essere
del tutto atipico, con comparsa di delirium
spesso ipocinetico come unico sintomo ri-
levante, quadro che si accompagna a una
peggiore prognosi di sopravvivenza (Poloni
T.E. et al., 2020).

Su un piano diverso, deve essere valutato
che le persone con demenza non sono in
grado di ricordare i suggerimenti che ven-
gono loro rivolti per evitare il contagio e
contenere la circolazione del virus (la ma-
scherina, il distanziamento, l'igiene delle
mani). La Figura 4 indica che il rischio di
ospedalizzazione e di mortalita ¢ significa-
tivamente piu elevato nelle persone con

demenza quando sono colpite dal Covid-19.
Inoltre, si consideri che le persone anziane,
specialmente se affette da demenza,tendono
a sviluppare I'infezione da Covid-19 con una
sintomatologia piu aspecifica rispetto agli
individui giovani adulti ASARIC, 2020). Que-
sta non sempre viene riconosciuta come po-
tenzialmente critica, e quindi tardivamente
indirizzata all’attenzione del medico.

Nel complesso, in corso di demenza si con-
figurano specifiche condizioni di fragilita
biologica, clinica e sociale che ne determi-
nano il rischio e I’evoluzione clinica. Questo
dato deve essere tenuto in conto nell’orga-
nizzazione dei servizi, considerando, allo
stesso tempo, che non tutte le persone con
diagnosi di demenza presentano gli stes-
si rischi e le stesse peculiarita assistenziali
(Bellelli G. et al., 2020).Anche le condizioni
socioeconomiche sviluppano un ruolo im-
portante nel quadro complessivo; ad esem-
pio, gli afroamericani presentano un rischio
di ospedalizzazione e di mortalita delle per-
sone con demenza e Covid-19 molto supe-
riore a quello della popolazione caucasica.
Sara di grande interesse, anche in senso
preventivo, dare un peso specifico a fattori
di ordine genetico, psicologico (la possibile
scarsa attenzione delle famiglie al controllo
della malattia), sociale (poverta, scarsa cul-
tura, disgregazione delle reti famigliari), al
fine di indicare mirati interventi preventivi.
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Figura 4 - Rischio di ospedalizzazione e di mortalita in tre popolazioni adulte (eta>18): pazienti con

demenza (o AD) e Covid-19, pazienti con Covid-19 ma senza demenza, pazienti con demenza (o AD) ma
senza Covid-19.
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La persona affetta da demenza al proprio domicilio
nel tempo del Covid-19

Molte delle persone che soffrono per un disturbo cognitivo hanno vis-
suto il Covid-19 nella propria abitazione (Brooks S.K. et al., 2020). So-
litudine, sensazione di abbandono, perdita delle abitudini quotidiane,
impossibilita di accedere alle normali cure mediche hanno caratteriz-
zato il periodo di segregazione delle persone affette da una demenza
lieve-moderata e dei loro caregiver. Questa condizione ha indotto espe-
rienze drammatiche, sia nella persona ammalata, sia sulla loro rete assi-
stenziale, informale e non. L'impossibilita di accedere ai normali servizi,
compresi quelli specifici forniti dai Centri per i Disturbi Cognitivi e le
Demenze (CDCD), la costante situazione di “telefono senza risposta” (0
con la risposta affidata a messaggi preregistrati), la separazione dai nor-
mali supporti esterni informali hanno caratterizzato molte settimane
del tempo di crisi (Caratozzolo S. et al., 2020). Il disagio ¢ stato perce-
pito anche da parte della persona ammalata, perché il caregiver difficil-
mente riusciva a mascherare preoccupazione ¢ ansia.Anche la mancata
presenza degli altri componenti della famiglia ha avuto un impatto ne-
gativo, perché la loro vicinanza costituiva una fonte di sostegno emoti-
vo, oltre che di aiuto pratico. In questo scenario di confinamento e di
deprivazione affettiva sono stati osservati nelle persone con demenza
cambiamenti dei sintomi neuropsichiatrici. In una survey, condotta in
Italia su 4900 caregiver, ¢ stato evidenziato un aumento dei disturbi
psicologici e comportamentali (BPSD) in oltre il 60% dei pazienti, sia
come peggioramento dei sintomi preesistenti, sia, in circa un terzo di
casi, come nuovi esordi (Cagnin A. et al., 2020).11 profilo dei BPSD varia
a seconda del tipo di demenza, della gravita della malattia e del genere.
In parallelo, due terzi dei caregiver hanno sperimentato sintomi legati
allo stress, in misura proporzionale alla gravita dei BPSD delle persone
affette. I caregiver, infatti, hanno dovuto affrontare da soli, in ambienti
inadatti, I’esacerbazione dei sintomi, ma anche I'inappetenza del ma-
lato, le gravi alterazioni del ritmo del sonno, I’apatia, talvolta 1’aggres-
sivita, il wandering; in questo modo si ¢ spesso instaurato un circolo
vizioso, che portava ad un peggioramento della convivenza, perché le
capacita di tolleranza del caregiver si sono progressivamente ridotte.
Inoltre, quando comparivano segni clinici che suggerivano la necessita
di un tampone, frequentemente era impossibile identificare le modalita
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per eseguirlo, con la comparsa di uno stato
d’ansia rovinoso per la qualita della vita di
tutti i giorni (Portacolone E. et al., 2021).Va
sottolineato che in alcune situazioni, pur-
troppo rare, si sono adottati protocolli di
telemedicina, con risultati positivi rispetto
alla possibilita di offrire un valido supporto
alle famiglie da parte di operatori o sempli-
cemente di volontari.

Gruppi particolarmente in difficolta duran-
te i periodi di crisi sono rappresentati dal-
le persone con deficit cognitivo che sono
povere, e da quelle che vivono sole. E ben
noto che la poverta accresce significativa-
mente il rischio di malattie croniche, tra le
quali le demenze (Evans D.A., 1997; Stern Y.
1994).1n chi & povero si assommano i rischi
ambientali a quelli di origine biologica;inol-
tre diminuisce fortemente la capacita indi-
viduale di ricorrere ai servizi. Sono quindi
persone che dovrebbero essere seguite e
assistite con maggiore attenzione dai servi-
zi territoriali, condizione che si realizza di
rado. I dati ISTAT 2020 hanno dimostrato
un aumento significativo, rispetto all’anno
precedente, della poverta assoluta delle fa-
miglie, che oggi coinvolge il 7.7% di queste.
Occorrera tempo per ritornare ad un accet-
tabile equilibrio, avendo chiaro che frequen-
temente il disagio riguarda famiglie con a
carico anziani non autosufficienti. In molti
casi le pensioni di malato e caregiver non
sono adeguate ad affrontare i costi che la
situazione impone; si deve, inoltre, ricorda-
re che vi sono ancora troppe resistenze ad
attribuire I'indennita di accompagnamento
alle persone affette da demenza, perché, se-
condo i dettami della burocrazia, non avreb-
bero perso 'autonomia motoria... Oggi, per
rispondere adeguatamente a queste situa-
zioni di crisi, che possono portare il care-
giver alla disperazione, non bastano piu gli
interventi generosi di Caritas e volontariato,
ma occorre costruire un sistema territoria-
le di welfare, che permetta di riunificare la

comunita nel suo complesso; all'interno di
questa la sofferenza indotta dalla malattia e
dalla poverta deve avere una collocazione
centrale.

Rispetto alla solitudine, si calcola che ne-
gli Stati Uniti siano 4.3 milioni di individui.
Secondo dati ISTAT del 2019, il 47.3% del-
le persone con piu di 65 anni in Italia vive
sola; tra questi un numero non irrilevante ¢
stato infettato dal virus. Hanno sperimenta-
to livelli di stress elevati, una grande paura,
la sensazione tragica di isolamento. Alcuni
osservatori hanno avvicinato lo stato di
questi anziani a quello rilevato a Chicago
nel 2002, durante la famosa ondata di ca-
lore di quell’anno (De Leo D. e Trabucchi
M., 2020a). Non sono stati adeguatamente
studiati i danni subiti da questi nostri con-
cittadini, mediamente incapaci di autocura,
né si hanno dati sul rispetto da parte loro
delle norme dell’isolamento. Questo dram-
ma nel prossimo futuro dovra portare all’or-
ganizzazione di adeguati servizi domiciliari,
perché oggi la diffusione dell’assistenza
domiciliare ¢ precaria, sul piano quantita-
tivo e qualitativo. Un aumento importante
delle persone assistite a casa € auspicato
anche dalle bozze del Recovery Plan, con
l'indicazione ambiziosa di coprire il 6% de-
gli ultrasessantacinquenni; ¢ comunque un
traguardo inadeguato rispetto alla dimen-
sione del problema e alle sue peculiari ca-
ratteristiche, ma costituisce un valido punto
di partenza. Peraltro, occorreranno molti
anni, da quando finalmente si prevedesse
un piano, prima di arrivare ad una discre-
ta copertura del bisogno, nelle condizioni
di ogni giorno, e, ancor piu, quando com-
paiono eventi di crisi, anche allo scopo di
prevenire il ricorso, spesso inappropriato,
¢ talora anche controproducente, all’ospe-
dalizzazione. E importante, in questa dire-
zione, dare consistente continuita alle de-
cisioni strategiche, governando non solo gli
investimenti, ma anche la capacita di spesa.



16

PSICOGERIATRIA 2021; SUPPLEMENTO 2

In attesa della strutturazione di un adeguato
servizio di assistenza domiciliare, sarebbe
necessario adottare a livello locale almeno il
modello dell’“anagrafe delle fragilita”, cioe
la rilevazione degli anziani particolarmente
a rischio (patologie somatiche, alterazioni
cognitive, disagio psicologico, solitudine,
etc.) per predisporre attorno a loro una rete
potenziale di protezione (servizi pubblici,
volontariato, vicinato, etc.), allertata quando
compaiono condizioni di stress che il singo-
lo anziano non ¢ in grado affrontare da solo.
Si pensi, oltre alle epidemie, alle ondate di
calore, agli eventi metereologici estremi,
alle crisi provocate dal terrorismo. Il carico
di dolore e di paura che ha investito i caregi-
ver inevitabilmente disorientati € sprovvisti
all'improvviso di qualsiasi supporto esterno
(formale e informale) impone il dovere ci-
vile di organizzare e di riorganizzarci, sen-
za incertezze, perché i malati cronici non
si sentano abbandonati nelle loro case: la
tragedia provocata dal Covid-19 nelle varie
fasi della sua manifestazione non deve piu
ripetersi. La scarsita di risorse a supporto
dell’assistenza domiciliare ¢ stata gravata an-
che dalla disomogenea collaborazione della
medicina generale. I medici, verso i quali i
pazienti ed i caregiver dovrebbero riporre
tutta la propria fiducia, trovando la prima
risposta ai problemi, hanno avuto un com-
portamento difforme nei confronti dell’epi-
demia, anche con punte di vera eccellenza.
In particolare, le forme associative evolute
e complesse della medicina generale sono
state in grado, piu frequentemente rispetto
al singolo professionista, di fronteggiare la
malattia al domicilio dei propri pazienti, an-
che in presenza di quadri clinici complicati,
evitando ricoveri che, in particolare in caso
di demenza, possono concorrere a peggio-

rare I'aspetto psicopatologico. Listituzione
delle Unita Speciali di Continuita Assisten-
ziale si € posta I'obiettivo di supportare, at-
traverso I'arruolamento di giovani medici,
spesso neolaureati, e di infermieri, la medi-
cina generale nella gestione domiciliare del
paziente Covid. E da sottolineare che questa
soluzione, dimostratasi vincente nella mag-
gior parte dei casi, non lo € sempre stata
nei riguardi del paziente anziano affetto da
demenza, che presenta una sintomatologia
peculiare, alla quale non ¢ stata data impor-
tanza nei processi formativi degli operatori.
Schematicamente, in conclusione, si puo in-
dicare nella persona anziana a casa, in par-
ticolare se affetta da demenza, un rapporto
inverso tra rischio di isolamento sociale, ri-
schio di solitudine, mancanza di connessio-
ni personali € con i servizi socio-sanitari da
una parte e il rischio di Covid-19 dall’altra.
Si deve peraltro sottolineare come sia sta-
to descritto a questo proposito “The Social
Connectivity Paradox”, cioe il conflitto tra
quanto prima indicato sull’efficacia delle re-
lazioni nel controllare la malattia e il rischio
insito nei contatti sociali, che sono una mo-
dalita che favorisce la diffusione del conta-
gio (Smith M.L. et al., 2020). Eun paradosso
che esprime concretamente 'ambiguita e
le incertezze alle quali SARS-CoV-2 espone
in particolare le persone fragili. Gli anziani,
e tra questi anche quelli affetti da demen-
za, da una parte soffrono per la solitudine,
dall’altra rischiano a causa delle interazioni
con altre persone. Immerso in questa stessa
ambiguita si trova ['utilizzo della tecnologia
per alimentare i contatti sociali;se da un lato
evita contatti interumani, € quindi la possi-
bilita di contagi, dall’altra non sostituisce, se
non in situazioni particolari e per scopi li-
mitati, la possibilita di contatto diretto.
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La persona affetta da demenza in ospedale nel tem-
po del Covid-19

Lanalisi delle tappe nosocomiali della persona affetta da demenza par-
te dal Pronto Soccorso. Nella prima fase della pandemia spesso non
sono stati effettuati tamponi diagnostici, mentre, nella seconda fase,
sono piu frequenti casi di persone che giungono in ospedale dal do-
micilio e dalle RSA con una diagnosi gia nota. Nella prima ondata pan-
demica purtroppo la debolezza del nostro sistema di tracciamento ha
provocato gravissimi disagi, anche perché non si poteva ancora contare
sul ruolo oggi esercitato dal tampone antigenico rapido. Cio ha modifi-
cato positivamente le modalita di lavoro del PS, rendendole piu fluide.
Un’altra osservazione significativa riguarda la modificazione dell’eta
delle persone che accedono all’ospedale, perché si ¢ passati da percen-
tuali di ultraottantenni superiori al 50% nella prima fase a una percen-
tuale dimezzata nella seconda fase. Questo fatto, unito all’esperienza
che nelle settimane si € costruita attorno alla cura delle persone molto
vecchie, ha permesso un significativo miglioramento del funzionamen-
to complessivo degli ospedali.

Il ricovero delle persone colpite dal Covid-19 ha comportato una ri-
strutturazione e una riorganizzazione delle normali attivita; si sono cre-
ate aree omogenee Covid-19 positive, che hanno compreso realta pre-
cedentemente caratterizzate dalla tradizionale suddivisione in reparti.
Anche le attivita chirurgiche sono state riorganizzate, con una forte
riduzione della routine, dovuta, in alcuni casi, anche all’utilizzazione
delle sale operatorie per le terapie intensive (Rozzini R., 2020).

Il ricovero di persone affette da demenza con disturbi comportamen-
tali, o delirium ipercinetico, ha presentato notevoli problematiche, le-
gate prevalentemente al controllo del comportamento (Zanetti O. et
al., 2020). Il paziente con demenza richiede una maggiore attenzione
da parte del personale infermieristico, attenzione che in condizioni
di aumentata pressione lavorativa ¢ difficilmente erogabile, anche per
una minore consuetudine ai disturbi psichici da parte di medici, infer-
mieri e operatori che si sono dovuti “convertire”, senza aver ricevuto
un’adeguata formazione. Inoltre, il paziente ¢ in difficolta nel riportare
eventuali sintomi e, quindi, nel farsi capire rispetto alla sua sofferenza.
Anche i trattamenti hanno richiesto maggior dispendio di tempo.

Si e assistito in questi mesi alle difficili condizioni di assistenza sia in
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ospedale che nelle RSA delle persone con
demenza che hanno contratto il Covid-19.
Isolamento, sedazione, contenzione, aumen-
to di complicanze quali il delirium,aumento
della disabilita e della mortalita. Non ¢ que-
sta la sede per rivolgere critiche da parte
di chi non si ¢ trovato nella condizione di
dover decidere in situazioni di assoluta in-
certezza; ¢ pero doveroso contribuire, con
il lavoro e I’elaborazione di progetti innova-
tivi, a evitare che si ripetano condizioni che
rischiano di impedire agli operatori sanitari
di lavorare al meglio delle loro capacita.

La demenza ¢ un fattore di rischio per la
comparsa di delirium, evento frequente al
momento dell’ingresso in Pronto Soccor-
so e durante la degenza. Spesso non viene
riconosciuto per la multiformita delle sue
presentazioni (in particolare ¢ difficile il
riconoscimento del delirium ipocinetico)
(LaHue S.C. et al.,, 2020) e perché la valu-
tazione degli aspetti chiave del delirium
(attenzione e consapevolezza di sé nell’am-
biente circostante) non ¢ sempre possibile,
a causa dei dispositivi di protezione indivi-
duale che condizionano la comprensione
delle domande del paziente affetto da de-
menza e delle indicazioni del personale da
parte dello stesso paziente. Questa conside-
razione assume ancora piu importanza alla
luce del fatto che la comparsa di delirium e
di per sé un fattore prognostico negativo ri-
spetto alla mortalita intraospedaliera (Rebo-
ra P et al., 2020). Infatti, in questi pazienti e
stato riscontrato un rischio quattro volte su-
periore di morire rispetto agli altri degenti,
dopo aver controllato per eta, sesso, fragilita
e saturazione d’ossigeno all’ingresso (Livin-
gston G. e Weidner W., 2020; Rozzini R. et al.,
2020).La comunicazione con i propri cari e
il mantenimento, per quanto possibile, delle
precedenti abitudini puo limitare I'insorge-
re di delirium, agitazione e ansia. In questa
prospettiva, sarebbe opportuna la presenza
di una figura intraospedaliera specificamen-

te dedicata, incaricata di fare da ponte (an-
che solo organizzando una telefonata o una
chiamata al tablet) tra il paziente e il caregi-
ver esterno. Oggi, invece, il tutto ¢ a carico
del personale piu volonteroso, quando vi si-
ano il tempo e le condizioni per farlo.

La comparsa di delirium o di disturbi com-
portamentali associati alla demenza com-
porta notevoli disagi all’insieme dell’or-
ganizzazione del reparto; quando vi ¢
un’adeguata presenza di personale in grado
di gestire queste situazioni € possibile limi-
tare al massimo la sedazione farmacologica,
anche considerando il rischio di aumentare,
in conseguenza della somministrazione di
farmaci sedativi, una prognosi sfavorevole.
Non e difficile ipotizzare che l'atteggiamen-
to anticontentivo ¢ piu diffuso nei reparti
con esperienza nella cura degli anziani fra-
gili; nella crisi indotta da Covid-19 spesso,
invece, i pazienti sono stati ricoverati in
reparti dove il personale era meno esperto
nella gestione di condizioni oggettivamente
disturbanti per chi svolge attivita che richie-
dono una continua tensione.

In condizioni di pressione sull’ospedale ¢
facile ipotizzare che la struttura, orientata
alla sopravvivenza del maggior numero pos-
sibile di pazienti, possa dedicare piu atten-
zione a chi ha prognosticamente maggiore
possibilita di sopravvivere. In una gerarchia
di sintomi indice di gravita clinica, 'inap-
petenza e la stipsi, ad esempio, passano in
subordine rispetto alla dispnea o a segni
come la febbre elevata o la desaturazione.
E una realta non sempre modificabile, in
particolare quando i tempi di cura sono
condizionati dalle circostanze emergenzia-
li e dalla scarsita di risorse. In linea teori-
ca si potrebbe auspicare un aumento degli
standard assistenziali quando nei reparti ¢
assistito un maggior numero di soggetti con
demenza o fragili. Ancora, sarebbe auspica-
bile accrescere la sensibilita del personale
di assistenza (attraverso una formazione
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adeguata e approfondita) rispetto al fatto
che un paziente che non sia in grado, come
chi e affetto da demenza, di riportare i sinto-
mi in maniera comprensibile abbia gli stessi
diritti alla cura rispetto a uno piu giovane, e
abbia, 'esigenza di un approccio semeiolo-
gico differente e personalizzato. Ma saranno
opzioni realizzabili nelle attuali ristrettezze
economiche del Servizio Sanitario Naziona-
le? In questa luce, appare imperativa 1’orga-
nizzazione di interventi preventivi in grado
di limitare gli accessi (vedi sopra);“persa la
partita” con l'arrivo del cittadino al Pronto
Soccorso, dovrebbe essere disponibile un
case manager dedicato che, in accordo con
il bed manager dell’ospedale, decide il per-
corso delle cure, tenendo conto dei fattori
che caratterizzano il paziente, tra i quali ha
particolare rilievo la funzione cognitiva.

In alcuni casi € necessario modificare lo
stile di cura dei pazienti con demenza gra-
ve e con prognosi sfavorevole, adottando
un approccio palliativo (Chase J., 2020);
talvolta, infatti, questi vengono sottoposti
a ventilazione per un periodo prolungato,
anche in assenza di chiari obiettivi clinici.
Non si tratta di adottare un atteggiamento
di rinuncia, ma di indirizzare le cure verso il
migliore interesse del paziente e della quali-
ta della sua vita, concentrando l'attenzione
su particolari aspetti: controllo del dolore,
riduzione della dispnea, riduzione dell’ansia
e dell’agitazione, pulizia del cavo orale, re-
golarita della funzione vescicale e dell’alvo,
sapendo che frequentemente il paziente e
incapace di descrivere la propria condizio-
ne, ma che ¢ sempre sensibile al dolore.Va
tuttavia considerato che la decisione di in-
terrompere trattamenti intensivi per attuare
un approccio palliativo ¢ spesso difficile,
non essendoci indicatori prognostici affida-
bili (clinici e biologici) che possano essere
utilizzati in modo univoco, né linee guida di
riferimento. Inoltre, si deve considerare che
la differente estrazione specialistica dei me-

dici ospedalieri porta a valutare diversamen-
te la prognosi dei pazienti in funzione della
propria esperienza.Tenendo conto del peso
prognostico dello stato funzionale, ogni me-
dico dovrebbe considerare che la presenza
di disabilita grave e demenza deve orientare
in prima battuta verso un approccio pallia-
tivo, ma che, al contrario, la presenza di un
buono stato funzionale, anche in eta avan-
zata, non deve precludere I'accesso ad un
livello adeguato di intensita delle cure.
Lassenza dei parenti dai reparti ha reso dif-
ficile I'alimentazione dei malati, anche per
la loro frequente reazione di rifiuto. Va ri-
cordato, inoltre, che i dispositivi di sicurez-
za del personale hanno impedito il normale
contatto, limitando la comunicazione non
verbale, importante per i pazienti cognitiva-
mente compromessi, in particolare in alcu-
ni momenti, come, ad esempio, quello del
pasto. La Figura 5 conferma la drammatica
riduzione di persone presenti al momento
della morte,in ospedale o in RSA, di pazienti
affetti da Covid-19 rispetto all’anno prece-
dente.

La condizione ha favorito e intensificato il
disorientamento del paziente, aspetto gia
critico in tempi normali per 'anziano rico-
verato con demenza, cosi come il rifiuto dei
trattamenti e dell’alimentazione. In questa
prospettiva ¢ necessario ricordare, come
gia accennato, che la presenza di un elevato
numero di pazienti affetti da demenza inci-
de pesantemente sulla normale conduzione
di un reparto Covid-19, con conseguenze
sull’organizzazione del lavoro, sui tempi di
esecuzione delle operazioni di cura, sulle
condizioni psicologiche del personale. La
problematica si riflette anche al momento
della dimissione, quando la famiglia, per ra-
gioni organizzative, non ¢ in grado di acco-
gliere il proprio caro al domicilio e, contem-
poraneamente, mancano appropriati reparti
predisposti per la convalescenza; peraltro,
nel caso dei pazienti affetti da demenza non
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Figura 5 - Incidenza della presenza di parenti o di altri conoscenti al momento del decesso nel 2019
e nel caso di persone decedute a causa del Covid-19.
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¢ stato possibile il trasferimento nei Covid
hotel, dove € necessaria I'autosufficienza
dell’ospite. La realizzazione di strutture in-
termedie per accogliere questi pazienti, con
personale preparato e responsabilizzato, an-
che rafforzando le RSA esistenti e istituen-
do gli ospedali di comunita, & una soluzione
che dovra essere inserita nelle future pro-
grammazioni del Servizio Sanitario Naziona-
le (Tousi B., 2020).

In conclusione, € necessario riaffermare tra
i provvedimenti da attuare con precedenza
la centralita dei processi formativi; per molti
anni la formazione del personale operante

nei servizi (medico, infermieristico e assi-
stenziale) ¢ stata sacrificata a vantaggio di
altro o strutturata in maniera non adeguata
ai bisogni delle persone con demenza. La
crisi pandemica ha messo in luce questa
carenza, che dovra ricevere un’attenzione
privilegiata nei prossimi anni, anche consi-
derando che si tratta di azioni poco costose.
La scelta in questo senso presuppone pero
una chiara comprensione da parte dei de-
cisori delle esigenze primarie degli anziani
fragili, che sono profondamente diverse da
quelle normalmente affrontate dalla medici-
na “classica”.
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La persona affetta da demenza nelle RSA nel tempo
del Covid-19

La struttura architettonica e organizzativa delle RSA ¢ entrata in crisi
a causa del Covid-19; oltre ai danni immediati, si deve considerare la
perdita di anni di impegno e fatica per migliorare progetti, programmi,
qualita del servizio e formazione del personale. Una storia che richiede
grande attenzione, se le collettivita non vogliono disperdere un ricco
patrimonio materiale e immateriale, accumulato in tanto tempo; qual-
siasi impegno critico rispetto all’attuale situazione dovra partire dal
recupero della storia, per arricchirla con I’esperienza acquisita durante
il Covid-19. Solo cosi si potra costruire un futuro di “vita buona” per le
decine di migliaia di ospiti che in questi mesi sono stati travolti dalla
bufera.

Oggi molti operatori delle strutture residenziali sono ammalati, per la
fatica fisica e per lo stress psichico; si sono sentiti abbandonati dalle
istituzioni e poco protetti rispetto all’atteggiamento persecutorio di
parte dell’opinione pubblica e di certi ambienti politici, che non sono
in grado di interpretare e guidare i movimenti spontanei. Molti progetti
in corso sono stati abbandonati e non sara facile riprendere i preceden-
ti percorsi assistenziali. La crisi ¢ profonda e va analizzata con rigorosa
attenzione per programmare un’adeguata ripresa delle cure, in partico-
lare quelle dedicate alle persone affette da demenza.

Le RSA stanno attraversando una crisi epocale. Prima di tutto emotiva:
durante la prima e la seconda ondata hanno vissuto un pesante senso
di solitudine ed impotenza, che ha interessato sia gli amministratori
delle strutture, sia gli operatori. I primi hanno dovuto adottare scelte
in autonomia, scontrandosi spesso con I'opinione pubblica e con i fa-
miliari degli ospiti, al fine di tutelare le proprie comunita. E importan-
te ricordare quanti sforzi hanno messo in campo per reperire, specie
nella prima fase quando anche le ASL ne erano sprovviste, i dispositivi
di protezione individuale. Gli operatori, al contrario dei colleghi ospe-
dalieri, sono stati sovente additati come “untori” degli ospiti. In realta
la scarsa dimestichezza e preparazione ad affrontare situazioni cliniche
altamente instabili ha reso palese come le RSA siano profondamente
mutate negli ultimi anni. Gli “ospiti” sono diventati “pazienti” multipa-
tologici, che ricevono terapie complesse. I medici delle RSA, secondo
alcuni modelli regionali, sono medici di medicina generale che spesso
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si trovano ad affrontare situazioni che ne-
cessiterebbero di una gestione specialisti-
ca, in particolare geriatrica; infatti, anche
quando ¢ presente personale medico de-
dicato, raramente si tratta di personale con
specializzazione in geriatria. Sarebbe anche
importante analizzare quanti sono stati gli
ospiti che nel corso dell’ondata epidemica
avrebbero beneficiato di un approccio pal-
liativo, anziché essere ricoverati in ospedale
per problematiche riguardanti le condizioni
di terminalita. Davanti a tutto questo, 'ope-
ratore delle RSA si sente impotente e solo;
molti hanno descritto la propria frustrazio-
ne nel non essere riusciti a “far morire nel
proprio letto” un ospite curato per anni in
struttura. II Covid-19 ha fatto emergere il
problema degli standard assistenziali delle
RSA, assolutamente inadeguati ed obsole-
ti rispetto alle esigenze. Attualmente nella
Regione Veneto, per esempio, si calcola una
carenza di circa il 50% delle risorse infer-
mieristiche che sarebbero necessarie; que-
sto bilancio € stato ancor pit compromesso
dalla serie di concorsi effettuati nel corso
del 2020 da parte delle Aziende Sanitarie
e delle Aziende Ospedaliere. Oggi, infatti,
il contratto di lavoro proposto dalle RSA
(sociale) ¢ decisamente piu svantaggioso
rispetto a quello offerto a livello ospeda-
liero (sanitario). Questo “scippo” ai danni
delle RSA si traduce inevitabilmente con la
perdita di risorse preziose, dotate di un alto
livello di autonomia professionale e di com-
petenze specifiche anche riguardo alla cura
degli ospiti con demenza.

Nelle RSA la prevalenza di alterazioni co-
gnitive ¢ attorno al 70-75% (Onder G. et al.,
2012). T dati richiamano l’attenzione sulla
criticita di questa condizione, che ha por-
tato le diverse strutture ad assumere com-
portamenti rigidi nel controllo degli accessi
dei famigliari, anche se, spesso, con risultati
parziali nel contenimento dell’infezione; €,
infatti, ben diverso mettere in atto momenti

di prudente apertura nei riguardi di ospiti
cognitivamente integri rispetto a quelli che
possono essere organizzati con le persone
affette da demenza.

La diffusione del Covid-19 ha avuto in molti
luoghi un’esplosione drammatica, con foco-
lai epidemici che hanno colpito diverse re-
alta, determinando un drammatico aumento
della mortalita soprattutto nella prima fase
(de Girolamo G. et al., 2020). Non siamo an-
cora in grado di identificare le modalita che
in futuro dovranno caratterizzare un nuovo
modo di organizzare la residenzialita dell’an-
ziano; ¢ pero certo che i provvedimenti do-
vranno tener conto dell’alta percentuale di
residenti con demenza le cui esigenze, in
termini di assistenza clinica e di accompa-
gnamento nel corso della giornata, sono di-
verse da quelle degli anziani cognitivamen-
te integri (Trabucchi M. e De Leo D., 2020;
Poli C., 2021). A livello internazionale sono
stati realizzati modelli di collaborazione tra
ospedale e RSA, finalizzati ad assicurare an-
che in queste strutture, molto disomogenee
per caratteristiche organizzative e ambien-
tali, condizioni adeguate a minimizzare il ri-
schio di diffusione del contagio e di fornire
cure adeguate, senza la necessita di un rico-
vero degli ospiti (Stall N.M. et al., 2020).Tale
modalita organizzativa, realizzata anche in
alcune zone del nostro Paese, risulta vantag-
giosa per gli ospiti con demenza grave, per i
quali I'ospedalizzazione potrebbe produrre
piu rischi che benefici, e che possono inve-
ce giovarsi dell’attivazione di cure adeguate
presso la struttura dove risiedono.

Tra gli aspetti piu delicati della cura delle
persone con demenza nelle residenze per
anziani vi ¢ la gestione delle fasi finali della
vita; 'elevata mortalita registrata in molte
strutture ha messo infatti questa problema-
tica, che non € certamente nuova, al centro
dell’attenzione, sollevando interrogativi eti-
ci ed esistenziali, anche alla luce della legge
219/2017 sulle DAT.Il morire da soli € in iso-
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lamento € un evento drammatico, che acu-
isce il dolore della perdita per i famigliari e
mette gli operatori di fronte all'impotenza e
alla loro stessa solitudine. La demenza non
allenta gli affetti e i legami con la famiglia
ed ¢ quindi indispensabile che si adottino
comportamenti adeguati al dolore e alla
crisi delle relazioni, attraverso opportuni
adattamenti delle regole che controllano
I'accesso alle RSA, se I'ospite si trova nella
fase terminale della sua vita, anche quando
la situazione generale fosse di emergenza.
In attesa di una diffusione a tappeto delle
vaccinazioni, un tampone antigenico rapi-
do, effettuato sui famigliari che entrano in
RSA per dare I'ultimo saluto al proprio caro,
¢ una soluzione realistica, poco costosa, put-
ché la struttura abbia acquisito una buona
sensibilita per le procedure di protezione.

Lattenzione verso gli ospiti delle residen-
ze piu compromessi ha indotto un dibatti-
to sull’opportunita di vaccinarli quando si
prevede una spettanza di vita inferiore ai 3
mesi. La discussione su questo punto appa-
re surreale, viste le circostanze: la difficol-
ta a fare una prognosi quod vitam corretta
nelle condizioni di demenza avanzata sulla
base di criteri clinici oggettivi, la certezza
che l'infezione da SARS-CoV-2 ¢ un evento
terminale nella maggior parte di queste per-
sone, la necessita di condividere le scelte
terapeutiche (anche di astensione) con la
persona o con coloro che ne hanno la tu-
tela (amministratore di sostegno, tutore, cu-
ratore ed eventuale fiduciario). Il problema
del consenso alla vaccinazione per il SARS-
CoV-2 delle persone con demenza nelle RSA
¢ stato affrontato da un recente decreto leg-
ge, che affida ai responsabili sanitari il ruolo
di amministratore di sostegno della perso-
na incapace, autorizzandolo ad ottenere il
consenso dei familiari, alleggerendo cosi le
procedure giudiziarie. Ugualmente, pero, in
questo modo non si sono del tutto risolti i
complessi problemi del consenso alle cure

prestate nelle RSA alle persone con decadi-
mento cognitivo (Cembrani E et al., 2021).

La crisi provocata dal Covid-19 sta portan-
do ad un profondo ripensamento della fun-
zione e del ruolo delle RSA nella rete dei
servizi per 'anziano, con conseguenze che
saranno rilevanti sul loro futuro. In parti-
colare, il duplice aspetto “alta prevalenza
di ospiti affetti da demenza” e “possibile
maggiore frequenza di patologie infettive”
dovra trovare risposta nella strutturazione
architettonica delle RSA, nell’organizzazio-
ne del servizio e nella formazione e nel sup-
porto del personale (Anderson D.C. et al.,
2020). Si andra di fatto verso una piu mar-
cata specializzazione delle residenze rispet-
to al passato, con profonde modifiche della
struttura degli ambienti di vita, che tenga
conto della possibilita di movimento auto-
nomo delle persone ammalate di demenza,
per definizione poco rispettose delle regole
(si deve considerare che la promiscuita &
stato uno dei fattori che hanno reso diffici-
le il contenimento dell’infezione). Si tenga
conto, a questo proposito, che in molti Lin-
der della Germania sono da qualche anno
obbligatorie le stanze singole. Vi ¢ inoltre
una forte esigenza di personale qualificato,
che sappia unire la competenza per le ma-
lattie somatiche a quella per le complesse
problematiche poste dai deficit cognitivi;
dovranno essere in grado, per esempio, di
utilizzare supporti diagnostici e terapeutici
per via telematica. Su questi aspetti la crisi
del Covid-19 ha indicato esigenze precise;
¢ fortemente auspicabile che I'utilizzo di
emergenza si trasformi in breve nell’adozio-
ne stabile di tecnologie che permettano dia-
gnosi e cure senza trasportare 'ammalato al
Pronto Soccorso dell’ospedale, evento che
provoca grave stress € un aumentato rischio
infettivo nelle persone affette da demenza.
Talvolta, invece, i timori di contagio hanno
indotto a bloccare qualsiasi trasferimento
degli ospiti, senza valutare le conseguenze
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negative rispetto alla possibilita di mettere
in atto terapie salvavita. Nel prossimo futuro
un obiettivo ambizioso, che dovra essere re-
alizzato, sara tutelare la sicurezza degli ospi-
ti, in particolare dal rischio infettivo, che, in-
vece, prima della crisi, non era considerato
di rilevante importanza.

Non ultimo, in alcune Regioni si ¢ assistito
ad un progressivo indebolimento dell’assi-
stenza medica in queste strutture, che ha
coinciso con la crisi indotta dal Covid-19.
Dove questa ¢ affidata ai medici di medicina
generale, il ricambio generazionale in corso,
e le inevitabili difficolta legate alla comples-
sita clinica di una larga parte della popola-
zione residente, hanno comportato difficol-
ta a reperire medici disponibili ad assumersi
I'onere di cura con qualita e competenza.Ad
esempio, in un’area della provincia di Vero-
na con circa mille posti letto in RSA, nell'ul-
timo anno piu della meta dei medici in servi-
zio ha lasciato I'incarico; cio ha comportato
linserimento di medici poco esperti, in un
periodo di piena epidemia da Covid, con la
difficolta di garantire una sufficiente gestio-
ne delle problematiche contingenti. Spesso,
in questi frangenti i pazienti con disturbi
comportamentali hanno ricevuto solo trat-
tamenti emergenziali (farmacologici), con
conseguenze cliniche che si assommavano
alle gia precarie condizioni dei malati con
demenza e colpiti dal Covid-19.1n linea con
questo scenario ¢ evidente I'urgenza di un
ripensamento dell’assistenza medica nelle
RSA, che dovranno disporre di un’assistenza
competente e adeguata, prevedendo anche
una rete di supporto consulenziale stabile
da parte di specialisti.

Quanto ipotizzato potrebbe essere realizza-
to, ad esempio, potenziando la rete distret-
tuale con due geriatri per 100.000 abitanti,
in contatto con il CDCD di riferimento, in
grado di supportare i medici delle RSA con
accessi periodici in struttura e contatti tele-
fonici o in videochiamata.

La letteratura sta fornendo in questi mesi in-
dicazioni chiare sull'importanza degli asset-
ti organizzativi e strutturali delle residenze
che accolgono anziani dementi comorbidi,
nella consapevolezza che la demenza di per
sé raddoppia il rischio di contrarre I'infe-
zione da Covid (Wang Q. et al., 2020). Tra
5126 strutture indagate nel Regno Unito,
una ridotta trasmissione della infezione dal
personale ai residenti € associata alla con-
cessione del congedo pagato per malattia,
al ricorso minimo a personale avventizio,ad
elevati rapporti numerici tra staff ed assisti-
ti, alla separazione tra personale dedicato a
pazienti con/senza infezione. Invece, la tra-
smissione tra residenti ¢ risultata associata
alla numerosita delle nuove ammissioni ed
alla scarsa compiacenza alle procedure di
isolamento, caratteristica tipica delle perso-
ne con demenza (Shallcross L. et al., 2020).
In una indagine compiuta nel Connecticut,
le strutture piu dotate in personale e di qua-
lita complessiva certificata sono state piu
efficaci nel contenere la diffusione di, e la
mortalita da Coronavirus: ogni 20 minuti
aggiuntivi di dotazione in infermiere/resi-
dente/giorno si € tradotto in 22% in meno
di incidenza di infezione, e di 26% di deces-
si. Le strutture piu qualificate hanno avuto
13% meno casi confermati rispetto a quelle
meno qualificate (LiY. et al., 2020).
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Le conseguenze a lungo termine del Covid-19

La natura sindemica della pandemia deve indurre a costruire modalita
di follow up nel tempo dei pazienti colpiti, che tengano in conto gli
aspetti strettamente clinici e quelli ambientali (Carfi A. et al., 2020). La
persona affetta da demenza ha bisogno di un tempo piu lungo per la
ripresa del funzionamento precedente, e questo sara necessariamente
parziale; si pensi all’affaticabilita e alla debolezza muscolare, nonché
alla cosiddetta “brain fog”. Il fatto che la persona affetta da demenza
molto difficilmente avra coscienza della perdita induce ulteriori com-
plicazioni, perché aumenta il lavoro assistenziale, quello legato, ad
esempio, alla mobilizzazione o all’intensita degli interventi riabilitativi
(Huang C.et al., 2021). La pandemia ha avuto riflessi anche sulla strut-
tura della famiglia e sul sistema di caregiving, anch’esso reso fragile
dallinfezione che si ¢ diffusa nell’ambiente di vita; sara quindi partico-
larmente critica I’organizzazione per un periodo non breve di supporti
del proprio caro sopravvissuto al Covid-19.Inoltre, nel prossimo futuro
sara importante sorvegliare che la demenza non condizioni I'accesso
alle varie forme organizzate di follow up da parte dei servizi sanitari. In
alcuni ospedali sono stati organizzati ambulatori specifici; non si hanno
pero ancora dati sull’affluenza di persone affette da demenza, anche
se in base ad alcuni calcoli empirici il numero di soggetti affetti da
long Covid Syndrome potrebbe essere molto elevato.Vi ¢ la seria pos-
sibilita che le sequele dell’infezione si assommino alla demenza stessa,
¢ ad altre patologie somatiche preesistenti, creando una nuova forma
clinica di cronicita. In questa prospettiva ¢ di particolare rilevanza il
collegamento tra i CDCD, l'ospedale di riferimento dove il paziente
¢ stato curato, il medico di medicina generale. Se la malattia non ha
richiesto il ricovero, ¢ importante formare la famiglia, educandola ad
un follow up ragionevole, che metta assieme i bisogni del paziente con
la disponibilita reale di erogazione delle prestazioni. Su questo aspetto
si sono concentrate molte situazioni di difficolta nella prima ondata
della pandemia; nella seconda, invece, alcune criticita si sono ridotte,
in particolare grazie alle USCA, che sono intervenute a domicilio, colle-
gando in maniera efficiente, quando possibile, le esigenze del malato e
della sua famiglia con i servizi. Il miglioramento della seconda ondata
si € in larga parte verificato anche nelle residenze, con una riduzione
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della mortalita rilevata nella maggior parte
dei paesi Joannidis J.PA. et al.,2021).Anche
in questi ambienti sara necessario prevede-
re la presa in cura, da parte di competenze
specifiche, delle persone con demenza che
sono sopravvissute all’infezione, per evitare

in futuro un carico clinico ancora maggiore.

Recentemente, durante una conferenza, An-
tony Fauci ha dato un nome ufficiale alle se-
quele del Covid-19, definendole PASC, cioe

conseguenze post acute di SARS-CoV-2.

Nella stessa occasione ha affermato che
“¢ molto difficile curare una condizione
quando non si sa ancora qual ¢ il target del
trattamento”. Lo scienziato non ha citato di-
rettamente le demenze, pero ¢ chiaro che
la difficolta di cui ha parlato Fauci ¢ ancora
piu rilevante in questi pazienti.

Un aspetto non esplorato, perché mancano
dati da analizzare, riguarda la possibilita che
Iinfezione da SARS-CoV-2 possa aumentare
nel tempo il rischio di demenza (de Erau-
squin G.A. et al., 2021). Sintomi come i di-
sturbi della memoria sono frequenti nel pe-

riodo dopo la malattia; non € ancora chiaro
se siano il primo passo verso una demenza
o sintomi temporanei, che possono rispon-
dere ad adeguati interventi di attivazione e
di controllo dell’ansia (Crouch M., 2021).La
frequente presenza di sintomi come la per-
dita dell’olfatto e del gusto indica una com-
promissione precoce del sistema nervoso. E
anche evidente un incremento dei disturbi
psicologico-psichiatrici, con livelli di gravita
e di resistenza ai trattamenti ancora non co-
nosciuti, anche in relazione alle specificita
che questi quadri clinici hanno a seconda
della storia personale e di malattia e delle
fasce di eta coinvolte.

Nei prossimi mesi I’epidemiologia e la cli-
nica chiariranno alcuni dubbi, rilevanti per
allestire programmi assistenziali efficaci e
sicuri, destinati a rispondere a bisogni non
marginali. La nuova definizione indicata da
Fauci concorrera senz’altro a dare maggiore
credibilita scientifica a questa condizione
clinica ancora descritta in maniera incom-
pleta.
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Una sintesi e qualche possibile risposta

Di seguito sono schematicamente riportati gli aspetti piu critici riguar-
danti il coinvolgimento nell’epidemia dei cittadini affetti da demenza.
Lo scenario ¢ estremamente variegato e complesso.

a) Linfezione da SARS-CoV-2 ha rappresentato nella popolazione an-
ziana uno tsunami, causato dall’impreparazione dei servizi, dal loro
mancato coordinamento e dal sentire comune di una societa incapa-
ce di affrontare razionalmente eventi catastrofici. Limpreparazione
culturale e operativa ha permesso I’esplosione delle problematiche
che hanno investito le eta avanzate e che hanno portato all’enorme
aumento della mortalita (De Leo D. e Trabucchi M., 2020b e 2020c¢;
Simeone D. et al., 2021).

b) Leta si ¢ dimostrata, come atteso, un fattore di rischio di letalita da
Covid-19. Infatti, la popolazione anziana ¢ stata vittima privilegiata
della pandemia, con un aumento delle persone colpite, della gravi-
ta clinica e della mortalita. Tuttavia, sono pochi gli studi che hanno
tenuto conto di altri indicatori prognostici, generalmente piu affida-
bili dell’eta, quali la fragilita e le sindromi geriatriche. Laddove, ad
esempio, la fragilita ¢ stata misurata, si ¢ rivelata un indicatore pro-
gnostico molto piu affidabile dell’eta (Bellelli G. et al., 2020; Hewitt
J. et al., 2020; Petermann-Rocha E, 2020). Il dato ¢ importante per
due motivi: il primo perché la mortalita non dipende dall’eta “ana-
grafica”, bensi dalla “riserva biologica” dell’individuo, suggerendo
indirettamente che alcuni anziani per carta d’identita abbiano un
rischio di complicanze simile a quello di individui molto piu giovani.
Il secondo motivo € che la valutazione della fragilita ¢ competen-
za della cultura e della prassi geriatrica, area ampiamente trascurata
nell’ambito dei servizi di diagnosi e cura; sarebbe invece necessaria
un’adozione diffusa e approfondita di questo stile di lavoro clinico.

©) Nei pazienti affetti da demenza si ¢ verificato un aumento del ri-
schio di contrarre la malattia e di mortalita, indipendente dall’eta,
ma correlata alla presenza di fragilita. La demenza ha spesso causato
un ritardo nella diagnosi, dovuto, in alcuni casi, a condizioni come il
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delirium, frequentemente misconosciuto
nelle persone anziane affette da demenza
a causa dell’eterogeneita della presenta-
zione clinica e della variabile correlazio-
ne temporale con linfezione virale. Le
patologie dementigene in tempo di Co-
vid-19 sono state gravate anche dalla ri-
duzione di richieste di cura per patologie
somatiche, sia, come detto sopra, per il ti-
more di infezioni, sia per I'incapacita del
paziente di comunicare la dimensione
quantitativa e qualitativa dei propri sinto-
mi, quali ad esempio quelli provocati da
ictus o infarto miocardico.

d) La demenza ha reso piu difficile il tratta-

mento delle persone ammalate in ambito
famigliare, nelle RSA e negli ospedali. In
molti casi si ¢ assistito ad un abbandono
di fatto da parte dei servizi; in altri alla
comparsa di problematiche cliniche e
assistenziali lasciate irrisolte, aspetto che
andrebbe affrontato con coraggio da pro-
grammatori e medici, anche per predi-
sporsi ad eventuali crisi future.

e) Le persone con demenza che non si

sono ammalate di Covid-19 hanno subito
danni rilevanti dalla chiusura (o signifi-
cativa riduzione) di servizi specifici per
le demenze (i CDCD, i centri diurni, gli
Alzheimer Caffe, etc.) e dalla difficolta
di accesso ai servizi sanitari per le pato-
logie intercorrenti. Inoltre, I'isolamento
sociale, la riduzione dell’attivita fisica, la
fuga delle badanti hanno avuto influenze
negative sulla condizione di salute degli
anziani, in generale, e delle persone affet-
te da demenza in particolare, con conse-
guenze talvolta molto gravi.

Lesperienza dell’infezione virale nelle
persone con deficit cognitivo ¢ stata una
lezione per costruire un futuro di atten-
zione. Laumento delle persone anziane,

la sopravvivenza di soggetti fragili di eta
avanzata da una parte e la possibilita che
si ripetano eventi infettivi su larga scala
dall’altra devono costringere a costruire
senza indugi modelli di comportamento
standardizzati, sia a livello delle cure del
singolo individuo, in particolare se fragi-
le, sia dell’organizzazione complessiva,
evitando, se sara possibile, di ripetere gli
errori ai quali abbiamo assistito. Questo
richiede da subito di investire su modelli
assistenziali innovativi, nell’lambito del-
le cure domiciliari, dell’organizzazione
socio-sanitaria delle RSA e della struttura
stessa degli ospedali. Ad esempio, € augu-
rabile in un futuro non lontano I'impo-
stazione di ospedali “dementia friendly”,
con personale adeguatamente informato
¢ formato; sarebbe la sintonica risposta
del sistema sanitario alla costruzione del-
le “dementia friendly community” (realta
ormai in forte espansione in molti paesi,
fondate sulla partecipazione e condivi-
sione diffusa, da parte degli abitanti, delle
difficolta affrontate da malati e famiglie).
Uno spazio importante sara occupato
dagli interventi basati sulla tecnologia,
da quelli di telemedicina a quelli che
prevedono I'utilizzo degli strumenti mul-
timediali per potenziare la stimolazione
psicosociale anche a distanza.

g) Lemergenza sanitaria ha indicato I'esi-

genza di modificare molti aspetti della
formazione del personale sanitario; me-
dici, infermieri, altri operatori devono
apprendere come meglio si gestiscono
le cure delle persone affette da malattie
croniche, delle quali le demenze sono un
modello non solo teorico. Non si diventa
attori sanitari adeguati al nostro tempo
se non si raggiunge una preparazione
culturale all’osservazione della vita in ter-
mini di complessita, sensibilita umana e
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responsabilita civile. Il passare degli anni
e le malattie croniche sono fattori che
rendono sempre piu stretta l'interazio-
ne tra 'ambito biologico, clinico, psico-
logico, antropologico e sociale; qualsiasi
programma di cura, a livello di sistema o
del singolo cittadino, deve avere alla base
questo modello di pensiero. Pero, per-
ché la cultura della complessita, umana
¢ scientifica allo stesso tempo, prenda
piede nelle diverse agenzie formative si
dovra compiere ancora molta strada, ab-
battendo le barriere tra i saperi, I'autore-
ferenzialita dilagante e gli egoismi delle
competenze.

h) La cura dei pazienti affetti da demenza in

trattamento per SARS-CoV-2 ha provoca-
to modificazioni rilevanti della prassi del
personale sanitario, che ¢ stato indotto
dalle drammatiche circostanze a prestare
attenzione ai problemi salvavita e, quin-
di, in misura minore alla qualita degli in-
terventi. Questo atteggiamento si riflette
anche sugli altri pazienti, oltre a quelli af-
fetti da demenza, quando hanno bisogno
di interventi di comfort e di relazioni di
qualita, invece che di atti intensivi, peral-
tro non sempre utili € spesso sproporzio-
nati. E un insegnamento importante, che
dovra essere sistematizzato in un’orga-
nizzazione che sappia trarre insegnamen-
ti realistici dalla crisi. Non e chiaro come
potra avvenire questo apprendimento
strategico, tra teoria e pratica, ma sara un
processo irrinunciabile. E importante de-
dicare attenzione al fatto che il Covid-19
ha cambiato il modo di lavorare, con le
relative  certezze, provocando conse-
guenze rilevanti sulla salute somatica e
psicologica dei pazienti, ma anche sulla
condizione di salute psichica degli ope-
ratori (Goddard A.E e Patel M., 2021).

i) Non si deve, infine, dimenticare, la sen-
sazione di frustrazione che ha accompa-
gnato e accompagna ancora la vita delle
famiglie che si prendono cura dei loro
cari affetti da demenza. Assistono, infatti,
all’egoismo di alcuni gruppi sociali, che
con il loro comportamento hanno aggra-
vato la diffusione del virus; inoltre, le di-
scussioni pubbliche, stimolate anche da
documenti come la bozza del Piano Pan-
demico, predisposta dal Ministero della
Salute attorno al tema dell’allocazione
di risorse scarse solo a chi sarebbe piu
“forte” sul piano della presunzione biolo-
gica, aggiungono timori per il futuro. Se
si considera che in Italia oggi le perso-
ne affette dalle varie forme di demenza
sono un milione e duecentomila, attorno
alle quali vive un numero altrettanto im-
ponente di famigliari e di persone affet-
tivamente coinvolte, sarebbe necessario
dedicare maggiore attenzione a questo
gruppo sociale, cosi si potra evitare che
all’oggettiva situazione di sofferenza si
aggiunga il dolore provocato dalla con-
statazione, nella vita di ogni giorno, del-
la scarsa considerazione dei bisogni da
parte di chi dovrebbe garantire, sul piano
istituzionale, la sostenibilita e I'accesso
alla cura, oltre che da parte di chi adotta
atteggiamenti di irresponsabile egoismo.
L'esperienza insegna che chi vive attorno
alle persone affette da demenza e le aju-
tano seguono con sguardo vigile e pre-
occupato quanto avviene intorno a loro.
In questo momento, dopo i giorni tragici,
sono ancora piu attenti. Non dobbiamo
assolutamente deluderli.

Al momento di scrivere queste righe ¢ in
fase avanzata la campagna vaccinale che do-
vrebbe, entro breve, coprire tutti gli anziani,
nelle diverse fasce di eta. Probabilmente gli
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effetti si potranno vedere solo tra qualche
mese, ma la strada per un ritorno alla nor-
malita si sta finalmente aprendo. Infatti, vi
sono dati, anche se non ancora formalizza-
ti, secondo i quali dopo la vaccinazione il
numero degli anziani contagiati ¢ gia dimi-
nuito in modo molto rilevante. Deve essere
una normalita che contempli maggiore cura
verso le persone fragili, in particolare quelle
affette da demenza e verso i loro caregiver.

L'insieme della medicina del prossimo futu-
ro dovra farsi carico di un’attenzione alle
persone con alterazione delle funzioni co-
gnitive, trascurate in passato per una serie
di motivazioni storiche, che oggi non hanno
piu giustificazione (Lyons K. et al., 2020).
Una medicina capace di affrontare le crisi
deve essere in grado di rispettare precisi
equilibri operativi, guidata dalla dimensione
epidemiologica dei problemi.
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Criticita e prospettive per la presa in carico delle per-
sone affette da demenza nel tempo post Covid-19:
focus sulla rete dei servizi e sui Centri per i Disturbi
Cognitivi e le Demenze (CDCD)

Nei prossimi anni il panorama clinico sara caratterizzato da un aumen-
to di persone affette da demenza non piu solo lieve, come prima del-
la crisi, ma moderata e grave. Infatti, i servizi hanno di fatto sospeso
per lunghi periodi I'attivita diagnostica precoce e nelle prime fasi di
malattia (CDR 0.5-1), sia per il ridotto accesso, sia per 'indisponibilita
degli ambulatori, sia ancora per le loro insufficienze strutturali che non
consentivano il rispetto delle misure di sicurezza, sia infine per ragioni
di ordine culturale. Infatti, il decadimento cognitivo, di fronte alla gra-
vita delle altre condizioni, sembra tornato ad essere vissuto come una
realta legata all’eta, ineluttabile e incurabile, non degna di interventi
complessi di accertamento e di presa in carico. Sopravvivono solo gli
accertamenti per 'indennita di accompagnamento, rivolti pero sempre
a persone affette da una demenza grave. Questo “buco” diagnostico ha
impedito di adottare le cure necessarie nelle fasi inziali della malattia;
se non saranno entro breve cambiati gli stili di lavoro la perdita di spe-
ranza da parte degli operatori e dei famigliari diventera sempre piu
I’'atmosfera prevalente che accompagna la vita degli ammalati.

Nonostante alcune significative eccezioni, la crisi del sistema sanitario
nel suo complesso, causata dal Covid-19, non ha risparmiato le aree
che primariamente si occupano delle persone affette da demenza,
cioe I'insieme della rete sanitaria e socio-assistenziale e, in particolare
i CDCD. Inoltre ¢ chiaro che gli effetti della crisi si siano fatti sentire
maggiormente laddove la pandemia ha avuto una maggiore incidenza
di casi, e che gli stessi CDCD da tempo operano in condizioni di estre-
ma difficolta per una grave mancanza di risorse e di una ormai storica
inadeguatezza dei criteri di accreditamento. Ciononostante, € pur vero
che le conseguenze maggiori si sono osservate nei centri nei quali era
gia presente una certa fragilita operativa e soprattutto in quelle realta
nelle quali non sono stati sviluppati PDTA condivisi o non si sono re-
alizzate “reti” integrate delle demenze. La crisi del sistema sanitario ha
messo in luce, soprattutto nell’ambito della cura delle demenze, una
diffusa frammentazione tra i diversi nodi ed una pit 0 meno omogenea
incapacita a fronteggiare situazioni di emergenza a tutti i livelli della
filiera socio-assistenziale. Da una parte gli operatori sanitari hanno do-
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vuto pagare una certa impreparazione del
sistema sanitario ed una evidente improv-
visazione gestionale, accompagnate da una
grave arretratezza culturale e tecnologica,
ma anche antropologica. Dall’altra, i malati
e le famiglie sono rimasti soli, in balia degli
eventi, senza tutele e senza protezione, se
non quella del ricorso all’ospedale (anch’es-
so non sempre facile). I CDCD hanno paga-
to un prezzo particolarmente elevato per
le inadeguatezze del passato; infatti, manca
ancora, nonostante la diffusione del Piano
Nazionale Demenze, un’effettiva linea di
indirizzo condivisa concretamente sulla
realizzazione di questi servizi a livello re-
gionale e delle aziende sanitarie; si pensi al
fatto che solo poche regioni hanno formal-
mente recepito il Piano ed hanno iniziato a
organizzare la rete dei CDCD in linea con
quanto previsto dal Piano stesso. La pande-
mia ha messo in luce la fragilita del sistema
¢ aggravato alcune problematiche ben note
non solo agli addetti ai lavori, ma anche ai
cittadini che frequentano questi servizi.

Di seguito sono riassunte le aree di mag-
giore criticita, oltre a quelle descritte nelle
pagine precedenti, sulle quali I’effetto della
pandemia ha avuto conseguenze rilevanti.
Lo scopo ¢ indicare le principali funzioni
dei CDCD che sono state colpite dalla crisi
pandemica per delineare con chiarezza gli
“unmet needs” del settore e di conseguenza
una certa ipotesi di futuro. Sono indicazioni
concrete che rappresentano, alla luce delle
valutazioni attuali e della sensibilita accre-
sciuta nel corso della crisi, aspetti irrinun-
ciabili della futura strutturazione della rete
dei servizi per le persone con demenza. In
particolare, i CDCD, e il sistema di cura e di
tutela che deve essere costruito attorno ad
essi, e del quale dovrebbero essere la guida
strategica, devono strutturarsi per affronta-
re un’analisi, prima di tutto, delle condizioni
del paziente, della sua famiglia e dell’am-
biente di vita, per provvedere di conse-

guenza, rispettando le competenze dei vari
segmenti della rete, in una logica di rigido
rispetto della continuita delle cure.

1. Ritardo della diagnosi. Molte persone € le
loro famiglie hanno avuto il timore che
frequentare i CDCD le avrebbe esposte
al rischio del contagio.Allo stesso tempo,
i CDCD hanno diminuito la loro attivita,
perché l'accesso ai servizi era vietato o
difficile e perché gli operatori (medici, in-
fermieri, psicologi, etc.) erano impiegati
in altri compiti emergenziali. Cio ha por-
tato nei lunghi mesi dei vari lockdown ad
una interruzione del servizio e ad una dif-
ficoltosa ripresa dei percorsi diagnostici,
anche a causa di una generale riduzione
delle attivita ambulatoriali, per I’esecuzio-
ne di test neuropsicologici, delle indagini
neuroradiologiche e di medicina nuclea-
re e per la ricerca dei marker di malattia.

2. Riduzione delle attivita di risposta a spe-
cifiche esigenze di malati e famigliari,
attraverso interventi specialistici non
solo di ascolto e di accoglienza, che pure
sono importanti (vedi le variegate helpli-
ne), ma anche di relazioni di cura e di
trattamento. Per gli stessi motivi citati in
precedenza si € interrotto, ove vi fosse
stato precedentemente, il flusso di infor-
mazioni che costituisce uno dei compiti
principali dei CDCD. Le famiglie si sono
sentite abbandonate, sebbene molti ser-
vizi abbiano tentato di non interrompe-
re drasticamente i contatti servendosi
di strategie on line, nell’impossibilita di
ricevere supporto dal personale sanita-
rio, considerando che contemporanea-
mente anche I'accesso alle cure primarie
¢ stato difficile. La solitudine piu di altre
condizioni ha caratterizzato il periodo,
accompagnata da paura e angoscia per
un futuro che non si riusciva a interpre-
tare nella sua evoluzione. Non si devono
dimenticare, pur nella precarieta delle



CRITICITA E PROSPETTIVE PER LA PRESA IN CARICO DELLE PERSONE AFFETTE DA DEMENZA NEL TEMPO POST COVID-19 33

situazioni, le realta che hanno attivato
accessi on line e attivita proattive in con-
tatto telefonico e tramite social network.
11 loro sviluppo dovra essere facilitato in
futuro, attraverso finanziamenti ad hoc, il
miglioramento quantitativo e qualitativo
dei supporti tecnologici, ma soprattutto
attraverso un realistico inserimento delle
tecnologie all’interno delle normali pro-
cedure di cura.

3. Netta riduzione delle attivita di follow-up
delle diverse forme di demenza. Cio ha
provocato I'impossibilita di seguire I’evo-
luzione della malattia e di conseguenza
di indicare e prescrivere le migliori azio-
ni di cura, adatte per lo specifico mo-
mento della storia naturale. E mancato
l’aspetto strettamente clinico (diagnosti-
co e terapeutico) e quello del supporto
psicosociale. In particolare, ¢ mancato,
per oggettive impossibilita, appoggio
dell’ammalato verso altri servizi medici
per la presa in carico di patologie soma-
tiche intercorrenti € verso i servizi Socio-
assistenziali, anch’essi chiusi a lungo e
attraversati dalla stessa crisi (RSA, centri
diurni, Caffe Alzheimer, gruppi di suppor-
to appoggiati alle associazioni di fami-
gliari, in generale le attivita incentrate sui
distretti, etc.).

4. Interruzione degli studi clinici e dei trial
clinici. La sospensione delle attivita am-
bulatoriali, al pari del blocco degli ac-
cessi presso i Day Hospital, cosi come la
impossibilita di accedere alle strutture
ospedaliere per gli accompagnatori, ha
di fatto determinato I'interruzione di tut-
ti gli studi, inclusi i trial clinici, acuendo
cosi il senso di abbandono e di sconforto
dei malati e delle loro famiglie.

5. E mancata la serie di attivita di presa in
carico che precedentemente aveva ca-
ratterizzato alcuni CDCD e che li ave-
vano fatti diventare in molti casi centri

di eccellenza, nei quali si praticava una
medicina di avanguardia, in grado di ri-
spondere efficacemente a bisogni com-
plessi, che non trovavano in altri ambiti
un adeguato ascolto. Alcuni CDCD, in
particolare quelli appoggiati agli ospeda-
li, e quindi piu “ricchi” dal punto di vista
funzionale, hanno istituito consulenze te-
lefoniche (e anche telematiche, laddove
possibile) con atteggiamento proattivo,
quindi in grado di rinforzare la presa in
carico sul piano psicologico. Sono tenta-
tivi che possono essere definiti, viste le
circostanze, sperimentali; sarebbe quindi
necessario studiarli con attenzione, sul
piano operativo e dei risultati, conside-
rando che in futuro potrebbero essere
piu frequenti le circostanze che impon-
gono lontananze fisiche.

Cosa indicano sul piano delle azioni future
di cura delle persone affette da demenza i
punti critici sopra delineati? Il dramma del
Covid-19 ha dimostrato che non solo il siste-
ma sanitario in generale, ma anche I'attuale
rete dei CDCD, come momento centrale del-
le cure, sono inadeguati, sebbene con evi-
denti e stridenti differenze regionali.Ancora
una volta nell’emergenza si ¢ compreso che
la diseguaglianza nell’accesso alle cure rap-
presenta uno di piu rilevanti problemi della
nostra sanita pubblica. Le evidenze matura-
te in questi mesi rendono ragione della ne-
cessita di una profonda riflessione, al fine di
costruire linee di intervento per un radicale
cambiamento di paradigma, come di segui-
to schematicamente indicato.

1. E necessario, in premessa, che i program-
matori comprendano che la cura dei citta-
dini affetti da un disturbo cognitivo ¢ un
intervento molto piu complesso di quan-
to generalmente ritenuto, che riguarda
diversi settori della medicina, dai medi-
ci di medicina generale, agli interventi
domiciliari, all’ospedale, ai trattamenti
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riabilitativi, alle RSA e alle cure del fine
vita. E infatti tempo che il modello della
complessita venga incorporato nell’azio-
ne programmatoria. Non sorprende che
il processo di comprensione di questa
realta non sia facile e non si sia omoge-
neamente realizzato, anche perché non
si presta chiara attenzione agli aspetti
epidemiologici né al livello di sofferenza
indotto nelle famiglie e nelle comuni-
ta dalle persone ammalate né alla realta
spezzettata che caratterizza questo ambi-
to clinico. Insieme a queste valutazioni,
il programmatore deve essere convinto
che difendere il benessere dei cittadini
affetti da demenza non costituisce un’a-
zione secondaria, perché rivolta a “scarti”
sociali; va quindi collocata allo stesso li-
vello di qualsiasi altro intervento clinico,
operato nella logica di azioni qualificate
e avanzate. Ad esempio, la diagnosi tem-
pestiva comporta sempre piu frequente-
mente la presa in carico di soggetti con
una compromissione cognitiva minima,
ancora in grado di assolvere autonoma-
mente molti atti della vita quotidiana, per
i quali si rendono assolutamente neces-
sari qualificati interventi di prevenzione
dell’aggravamento della condizione clini-
ca.

. La comprensione della complessita deve

finalmente motivare il decisore e il pro-
grammatore a collegare il CDCD con la
rete dei servizi, per far si che si organizzi
di fatto un coordinamento efficace e che
le informazioni prodotte possano essere
facilmente reperite anche in altri poli
della rete stessa. L'adozione di modelli
di telemedicina nelle sue varie forme ¢
condizione irrinunciabile per vari moti-
vi: a) per collegare in modo funzionale i
CDCD alle famiglie, cosi da permettere
da una parte una riduzione della neces-
sita di mobilita e dall’altra un contatto
funzionale e personalizzato tra una vi-

sita e l'altra. Si consideri che gia oggi i
famigliari si presentano spesso da soli ai
controlli, per adempiere a procedure me-
ramente burocratiche; b) per collegare i
CDCD con la rete dei servizi sanitari, in
modo da seguire il paziente nei percorsi
di malattia non direttamente controllati
dal CDCD: dal MMG agli ospedali.La pos-
sibilita di un teleconsulto permetterebbe,
unitamente alla dematerializzazione della
certificazione, di risparmiare i costi e di
migliorare I'offerta assistenziale (¢ noto
infatti che spesso i servizi non hanno
una conoscenza adeguata della malattia
demenza e quindi delle specifiche carat-
teristiche di un intervento di cura);c) per
collegare i CDCD con i servizi socio-assi-
stenziali del territorio, che spesso hanno
bisogno, oltre che di supporto, di precise
indicazioni su come impostare gli inter-
venti in termini di qualita e di quantita.
Un’adeguata interfaccia tecnologica fa-
cilitera il processo di integrazione dei
CDCD all'interno della rete governata
dalle ASST e dalle ATS (definizione uti-
lizzata in Lombardia, altrimenti definite
aziende ospedaliere, ASL, USSL, ULS). A
questo proposito si dovra riorganizzare
in modo radicale il collegamento con i
punti unici di accesso (dove esistono),
che dovrebbero intercettare le fragilita
¢ facilitare il contatto tra i CDCD e le
altre realta sanitarie e socioassistenziali.
Nell’ambito della transizione tecnologi-
ca, che sembra uno dei punti piu rilevan-
ti del governo Draghi, dovra essere data
attenzione primaria alla raccolta dati, in
modo da permettere I'implementazione
su vasta scala dell’intelligenza artificiale.
E ben noto, infatti, come questa possa
rappresentare un progresso rilevante per
impostare nel tempo la diagnosi, il follow
up e i trattamenti delle malattie croniche,
delle quali la demenza ¢ un esempio dif-
fuso. Lintelligenza artificiale, e per alcuni
aspetti la robotica, rappresenteranno un
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supporto senza precedenti rispetto alla
possibilita di cure mirate.

. Un aspetto critico € rappresentato dall’e-
sigenza di una ridefinizione del ruolo e
dei compiti dei CDCD partendo da quan-
to non ha funzionato in questi mesi per
proporne una ristrutturazione, che in al-
cuni casi dovra essere profonda. Il pun-
to inziale si basa sulla definizione della
missione dei CDCD nell’ambito della
rete dei servizi, incluse le strutture pre-
poste alla diagnosi precoce mediante le
neuroimmagini e la determinazione dei
biomarker di malattia. I CDCD dovra
innanzitutto disporre della possibilita di
un approccio multidimensionale e mul-
tiprofessionale, che superi la logica ridu-
zionista monospecialistica, integrando
diverse competenze medico-geriatriche,
neurologiche e psichiatriche, nonché
competenze psicocologiche (cognitive
e comportamentali), unitamente a quel-
le fisioterapiche, occupazionali, nutrizio-
nali. Per compiere questa metamorfosi €
necessario 'adeguamento del personale,
superando le attuali limitazioni (medici e
infermieri a tempo ridotto, psicologi pre-
cari, assenza di altre figure professionali).
In attesa di farmaci davvero in grado di
modificare il decorso delle patologie as-
sociate a demenza, maggiore attenzione
deve essere dedicata alla individuazione
dei soggetti a rischio di sviluppare la ma-
lattia e all’identificazione di una concreta
ed efficace strategia preventiva, median-
te un approccio multidominio, che miri
a coniugare terapie mediche personaliz-
zate, programmi di stimolazione cognitivi
e motori, cosi come adozione di stili di
vita salutari. L'iter di accompagnamento
dell’lammalato deve naturalmente preve-
dere la continuita della cura, dal momen-
to della diagnosi ai tempi ultimi. In questa
prospettiva il CDCD dovra strutturarsi al
suo interno per seguire il paziente dal

momento della iniziale diagnosi, con le
relative difficolta della sua comunicazio-
ne, fino ai diversi ulteriori passaggi, che
caratterizzano la storia naturale. Il CDCD
non potra essere spettatore neutrale e
silente delle difficolta che il malato e le
famiglie vanno incontrando: dall’organiz-
zazione dei sistemi di caregiving, predi-
sponendo supporti mirati alla mancanza
di punti d’appoggio, alle problematiche
economiche (e stato calcolato che mol-
te famiglie di reddito medio entrano
in crisi quando le spese per la persona
ammalta superano il 20% del totale). Un
aspetto particolarmente delicato ¢ il col-
legamento con la rete ospedaliera, dove
le persone affette da demenza ricevono
atti medici e chirurgici, perché non deve
interrompersi il legame di accompagna-
mento. Attenzione specifica va data, da
parte dei CDCD, anche al momento del
ricovero in una RSA e quando la cura
passa dall’approccio terapeutico a quello
palliativo. La crisi del Covid-19 ha messo
in luce le difficolta delle persone affette
da demenza quando sorgono particolari
condizioni di criticita nell’ambito del-
le residenze per anziani; nelle varie fasi
dell’epidemia l'intervento dei CDCD sa-
rebbe stato di grande utilita, cosi come
dovra essere in future situazioni critiche.
Come controllare i disturbi comporta-
mentali senza ricorrere alla contenzione
farmacologica o fisica, quando le circo-
stanze sembrano facilitare la loro com-
parsa? Come impostare in una persona
affetta da demenza il passaggio verso un
programma di cure palliative? E un’area
delicata, che le RSA potrebbero adegua-
tamente gestire al proprio interno con il
supporto di un CDCD attento a queste
problematiche, disponibile anche alla
gestione dell’ospite in stadio avanzato di
demenza.

4. 1 CDCD dovranno essere in grado di ri-
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spondere nei prossimi mesi anche alla
pressione dei famigliari delle persone
affette da demenza che hanno avuto il
Covid-19 e che identificano nelle perso-
ne loro affidate sintomi e segni diversi
rispetto al quadro clinico precedente.
Anche se poco € noto rispetto ai sintomi
caratteristici di questa condizione nelle
persone con disturbo cognitivo, non vi ¢
dubbio che, sia sul piano somatico sia a
livello psichico, la malattia lascia tracce
profonde (indelebili?), non ancora com-
pitamente definite sul piano patogeneti-
co. Gli ambulatori dedicati al long Covid
gia funzionanti hanno rilevato che l'inci-
denza della PASC e molto elevata. Inoltre,
I'assommarsi di situazioni patologiche
diverse dovra ricevere una particolare
attenzione, anche considerando la pos-
sibile cronicizzazione della sintomato-
logia post-Covid, con conseguenze sulla
durata stessa della vita. Partendo dai dati
dell’epidemiologia, si apre una prospetti-
va di un ulteriore rilevante impegno per
i CDCD, che potrebbe riguardare decine
di migliaia di persone;a questo proposito
si sottolinea I'importanza della stesura di
specifiche linee guida.

. Guardando avanti, alcuni degli aspetti

di interesse per i CDCD dovranno con-
seguire alla probabile introduzione dei
nuovi farmaci, in grado di modificare la
storia naturale della demenza. Questa
prospettiva coinvolgera in maniera diver-
sa i CDCD, in base alla loro disponibilita
a eseguire l'iter preparatorio e 1'esecu-
zione delle terapie. In ogni modo si tratta
di una positiva iniezione di innovazione,
con ricadute importanti su tutto il setto-
re, sia sul piano psicologico (il collega-
mento dei CDCD con le aree piu avan-
zate della ricerca), sia su quello clinico
(la possibilita di intravvedere un futuro
di efficaci azioni di cura). La prospettiva
di nuove possibilita terapeutiche a breve

potrebbe bilanciare in modo efficace sul-
la vita dei CDCD gli effetti negativi del-
la pandemia; pero richiede un impegno
non indifferente per mettere in atto tutte
le procedure che saranno necessarie, sul
piano culturale, organizzativo ed econo-
mico. E quindi irrinunciabile una prepa-
razione seria e impegnata, che veda il
coinvolgimento delle varie realta in base
alle scelte programmatorie, in modo che
ogni rete (provinciale o sovraprovincia-
le) dei CDCD possa disporre sia di rin-
novati servizi diagnostici e di follow up,
sia di centri in grado di affrontare le com-
plessita indotte, sul piano della definizio-
ne dell’appropriatezza, dalla possibile
somministrazione delle nuove molecole.

6. A fronte del fatto che tuttora non sono
state riconosciute terapie efficaci in gra-
do di prevenire e curare la demenza, ¢
stata messa in evidenza (Genga G. e Giuli
C.,2016) limportanza delle strategie non
farmacologiche, come gli interventi psi-
cosociali, per i quali le recenti ricerche
dimostrano una certa efficacia per mi-
gliorare gli aspetti cognitivi, psicologici
e comportamentali delle persone affette
da demenza, soprattutto nelle fasi inziali.
Un recente studio (Giuli C. et al., 2017)
ha dimostrato I’efficacia degli interventi
psicosociali anche come prevenzione e
rallentamento dell’insorgenza di deficit
cognitivi. Questi interventi di cura, insie-
me al potenziamento delle reti dei servi-
zi assistenziali formali e informali, hanno
un positivo impatto sulla gestione degli
aspetti psicologici connessi al declino
cognitivo e, di conseguenza, sullo stato di
benessere complessivo del paziente.

La Tabella 1 riassume le piu rilevanti criti-
cita, riguardanti i compiti dei servizi per le
persone affette da demenza, indicate nei pa-
ragrafi precedenti.
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Tabella 1 - Criticita, “unmet needs” e interventi per una rete di servizi per le demenze: la lezione del

Covid-19.

Criticita

Interventi

Ritardo della diagnosi

Realizzazione di un modello geriatrico della complessita

Ridotta attivita di risposta alle esigenze dei malati e familiari

Realizzazione di una rete dei servizi per la demenza

Sospensione/riduzione attivita di follow up

Investimento finanziario e tecnologico

Sospensionefinterruzione studi clinici e trial clinici

Sviluppo di innovativi modelli di studi a distanza

Difficolta di accesso alle cure primarie

Realizzazione di attivita di telemedicina nell’ottica di
patient empowerment

Limitato accesso alle cure specialistiche

Ridefinizione del ruolo e della organizzazione territoriale
del CDCD
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Un futuro percorribile

Quanto indicato nelle righe precedenti rappresenta un prudente pro-
gramma riguardante il come i CDCD e gli altri servizi dedicati alle per-
sone con demenza potranno riorganizzarsi alla luce di quanto avvenu-
to a causa del Covid-19. Sarebbe significativo ritrovare I’entusiasmo che
ha caratterizzato i primi tempi del progetto Cronos. Peraltro, vi sono
molte circostanze che suggeriscono un confronto positivo con il passa-
to:i progressi delle conoscenze scientifiche, la sensazione di affrontare
un bisogno importante per le comunita, la richiesta diffusa di servizi
che rispettino la liberta e la dignita delle persone affette da un deficit
cognitivo, anche in momenti di crisi.

Quest’anno si celebra il 50° anniversario dell’“Inverse Care Law”, un’e-
sigenza di qualita delle cure sollecitata da Julian Tudor Hart e che suo-
nava cosi: “Le persone piu sfortunate dovrebbero godere di una mag-
giore quantita di servizi, e quindi di assistenza, rispetto al resto della
popolazione” (Watt G., 2021). Sappiamo bene come in questi anni la
realta non sia evoluta come auspicato; in particolare, dopo l'inziale au-
mento dell’attenzione, che ha caratterizzato gli inizi degli anni *90, oggi
la qualita e la quantita dell’assistenza alle persone affette da demenza,
gruppo sociale che avrebbe dovuto godere dell'Inverse Care Law, €
diminuita, come confermato anche nelle circostanze drammatiche del
Covid-19. Quanto contenuto in questo Supplemento di Psicogeriatria ¢
coerente con I'impegno di AIP per migliorare, nei limiti del possibile, la
quantita e la qualita dei servizi alle persone affette da deficit cognitivo;
Poccasione ¢ storica,come capisce qualsiasi persona che legge la realta
e cerca di interpretarla. Il Recovery Plan potrebbe rappresentare un
punto di partenza per far crescere modelli di servizio per le persone
non autosufficienti; fino ad ora, infatti, si ¢ guardato con scetticismo
a qualsiasi seria innovazione per lo strutturale conservatorismo del
sistema di welfare e per l'oggettiva scarsita di risorse. Ora ¢, invece,
finalmente possibile iniziare un percorso verso un reale cambiamento.
Oltre alle tante difficolta e criticita esposte in modo dettagliato nel do-
cumento, ¢ possibile (e doveroso) in conclusione indicare anche alcuni
aspetti positivi, un po’ di luce nell’oscurita.

Durante il periodo di emergenza molte famiglie, pur in crisi, sono riu-
scite a proseguire nel loro compito di cura.In alcuni casi i caregiver,an-
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cora piu presenti, hanno potuto apprezzare
I'importanza del tempo trascorso con i pro-
pri genitori affetti da demenza, compren-
dendo le difficolta dei caregiver abituali e i
limiti dei propri cari; cosi hanno vissuto in
modo piu significativo e al meglio la relazio-
ne, nel segno dell’intensita degli affetti.

In altre situazioni, in particolare nelle fasi
iniziali della malattia, quando I'emergenza ¢
percepita e compresa dalla persona con de-
menza, si € assistito alla manifestazione del-
le ancora ampie risorse che spesso queste
persone hanno; infatti,’eccesso di preoccu-
pazione e cura in taluni casi ne riduceva la
capacita di far fronte in autonomia ai pro-
blemi quotidiani. Alcuni caregiver hanno
ammesso che il proprio caro ha inaspetta-
tamente reagito all’emergenza, mostrandosi
piu attivo e autonomo rispetto al periodo
precedente.

Questi aspetti positivi non autorizzano,
pero, a rinunciare di ripensare e modificare
i modelli di cura messi in discussione dal-
la pandemia, per prepararsi ad un futuro
piu sereno, ricordando che da ogni crisi
possono nascere anche nuove, utili consa-
pevolezze.

Infine, una domanda, che riguarda allo stes-
so tempo il passato e il futuro, in previsione
anche di una pressione da parte del biso-
gno che non sara destinata a ridursi. Come
continuare a proteggere i nostri pazienti,
ma anche noi stessi come operatori, sem-
pre piu sottoposti a stress? Innanzitutto fa-
cendo rete, ricostruendo rapporti, relazioni,
contatti, studiando i casi che ci sono affidati,
perché le emozioni “negative” sono dettate,
oltre che dalla realta oggettivamente diffici-
le, dall’isolamento, dalla paura del futuro ed
anche, talvolta, dall’incultura. La protezione
si esercita mantenendo alta, per i pazienti e
per gli operatori, una speranza affidabile sul
futuro. Le speranze “affidabili” sono quelle
che riescono a dare alle persone la forza di
andare avanti,senza ingannarle con comuni-
cazioni banali e superficiali. Questi elementi
insieme possono aiutare a gestire le emozio-
ni negative e le relative conseguenze sulla
salute, perché fanno sentire tutti parte di
una comunita. In particolare, i caregiver del-
le persone affette da una demenza dovran-
no essere le persone alle quali indirizzare
primariamente un messaggio di “speranza
affidabile” in questo tempo di sofferenza.
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