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LE ATTIVITA DELLA FEDERAZIONE mam—

e Preparazione della famiglia — consulenze legali, sociali, psicologiche e di terapia
occupazionale e odontoiatriche

e  Pronto Alzheimer — linea telefonica di sostegno

e Facebook e twitter- scambio di esperienze, emozioni, sentimenti

e Informazione e sensibilizzazione:www.alzheimer.it - sito informativo
e Pubblicazioni
e Notiziario
e Schede - legali e di consigli utili

e Opuscoli informativi
e Formazione - per diversi destinatari
e Ricerche - in collaborazione con istituzioni nazionali e straniere
e Tutela dei diritti - partecipazione a tavoli di lavoro e commissioni (Tavolo Demenza)
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* Informare e sensibilizzare le istituzioni, il mondo della medicina,
le aziende e la popolazione in generale sulla demenza

* Aiutare e sostenere i familiari e le persone affette da demenza

fornendo loro servizi di supporto

Rappresentare e tutelare i diritti delle persone affette da

demenza per ottenere una migliore politica sanitaria e sociale

Promuovere la ricerca medica e scientifica sulle cause, la cura e

I'assistenza della malattia di Alzheimer e delle demenze

Sviluppare la nascita e lo sviluppo delle associazioni locali per

assicurare un'azione efficace sul territorio
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COSA E’ UNA COMUNITA’ AMICA

DELLE PERSONE CON DEMENZA?

“Una citta, paese o villaggio in cui le
persone con demenza sono comprese,
rispettate, sostenute e fiduciose di poter
contribuire alla vita della loro comunita.
In una comunita amica delle persone con
demenza gli abitanti comprenderanno la
demenza, e le persone con demenza si
sentiranno incluse e coinvolte, e avranno
la possibilita di scelta e di controllo sulla
propria vita”

NESSUNA COMUNITA’ RAGGIUNGERA” QUESTO OBIETTIVO A BREVE TERMINE.

SI TRATTA DI UN ORIZZONTE LONTANO PER CUI DOBBIAMO LAVORARE MOLTO.




DIVENTARE AMICO DELLA DEMENZA SIGNIFICA:

PLASMARE LA cchE\RtS

INBASE ALLE ASPETTATIVE
DELLE PERSONE
CON DEMENZA

AIUTARE LE PERSONE
CON DEMENZA A IMPEGNARSI
NELLAVITASOCIALE

MANTENERE
INDIPENDENZA
USANDO SOLUZIONI
IN BASE ALLA PROPRIA
COMUNITA

FACILITARE GLISPOSTAMENTI
NELLA CITTA

TRASPORTI CREARE SENSIBILIZZAZIONE
APPROPRIATI E COMBATTERE LO STIGMA

VALORIZZARE

LE PERSONE

CON DEMENZA

E RICONOSCERE
ILLORO CONTRIBUTO

ASSICURARE DIAGNOSI
ﬁ TEMPESTIVA E CURA

PERSONALIZZATA
E INTEGRATA

ADATTARE NEGOZI E SERVIZI
Al BISOGNI DELLE PERSONE
CON DEMENZA

ASSICURARSI CHE
LEATTIVITASOCIALI
INCLUDANO LE PERSONE
CON DEMENZA
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PERCHE UNA COMUNITA’ AMICA " ALtEm
DELLE PERSONE CON DEMENZA?

* In Italia sono 1.241.000 le persone con demenza che, con i
loro familiari, assistenti e amici usufruiscono di molti
servizi.

* [ 75% delle persone con demenza e il 64% dei loro
familiari denuncia stigma ed esclusione sociale.

* E dimostrato che se le persone con demenza ricevessero
maggior attenzione e supporto in alcune attivita quali:
spostarsi, andare per negozi e visitare centri di culto
potrebbero avere un ruolo piu attivo nella loro Comunita.
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LE COMUNITA AMICHE

Cltté ¢ Associazioni

amichevole e \/olontariato

Giuste « 32.000 pop.
dimensioni * Popolazione coesa

Giusti attori

¢ Fondazione di ricerca
¢ Amministrazione locale
® ASP- Golgi Redaelli
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DELLE PERSONE CON DEMENZA?

Il primo passo per una Comunita Amica delle Persone con Demenza € quello di chiedere ai
veri esperti, le persone con demenza, di esprimere i propri bisogni e le proprie esigenze.

«...Tutto cio che appare come
possibile e che potrebbe interessare
me l'altro si accorge e me lo da
pronto gratuitamente in modo
assolutamente disponibile... mi pare
che questo sia il crescere, o almeno
una parte del crescere»

«...Ciascuno di noi ha bisogno di persone delle quali
si fida ai quali consegnare un pezzettino di vita »

«Sei malato ma questo non ha
tolto niente alla tua umanita. La
malattia non toglie la tua capacita
di essere padre, madre, figlio...»
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NIENTE SU DI NOI SENZA DI NOI & auzuemer

“Stiamo cambiando in una maniera diversa da
come state cambiando voi, abbiamo disabilita
che continuano a evolvere e abbiamo un
bisogno disperato che gli altri ci abilitino e non
ci disabilitino ancora di piu!”

JOHN SANDBLOM E | MITI SULLA
DEMENZA

“La demenza e I'inevitabile
conseguenza dell’invecchiamento”

“Noi persone con demenza non
siamo in grado di comunicare e
funzionare in pubblico”

“Non possiamo vivere bene con la
demenza”

Si tratta di miti talmente presenti
nel pensiero comune da essere
guasi completamente invisibili,
eppure sono proprio questi falsi
miti che contribuiscono a
stigmatizzare la persona che ne e
colpita e isolarla insieme ai propri
familiari.
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SEE THE PERSON, NOT THE DEMENTIA

«Guarda la persona, non la
demenza» chiede Kate facendosi
portavoce di tutte le persone con
demenza.

Perché la malattia non toglie nulla
alla loro umanita, sono prima di
tutto persone con i loro diritti e le
loro attitudini, ed € compito della
comunita ascoltarle, includere e
coinvolgerle.
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Vision

‘A world in which dementia

is prevented and people with
dementia and their carers live well

and receive the care and support
they need to fulfil their potential

with dignity, respect, autonomy and
equality.’

Source: WHO, Global action plan on the public
health response to dementia 2017-2025 (2017)
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Consapevolezza e
Comunita amiche della
Demenza

Ricerca e Innovazione

per la Demenza
Dementia awareness
and friendliness

Sistemi Informativi per

Riduzione del Rischio
la Demenza

Diagnosi, Trattamento
e Assistenza della
Demenza

Sostegno ai familiari e
ai caregiver
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" on the publichealth

response tordementia
—2017 - 2008

TOWARDS A DEMENTIA-
INCLUSIVE SOCIETY

WHO toolkit for dementia-friendly
initiatives (DFIs)

World Health
Organization
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ACTON@
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Understanding Dementia Friendly Communities

through the testing of best practice models, in ‘Act on
Dementia’ Joint Action

Final Report of Work Package 7 (WP7), Deliverable 7.2

October 2019

O’é&ﬂ‘:‘."_‘ """""" 3 e & [ e
o
E ®) - iy
St Cove ) e

World Health
Organization




w Dementia

o8 Itain LA REALTA ITALIANA ol |
S ALZHEIMER ITALIA

La forzao di non essere soli.

«Sappiamo che il finanziamento del Piano Nazionale non € un punto di
arrivo ma e l'inizio di un percorso che non sara semplice e che prevede un
grande lavoro nell'individuazione della modalita corretta di ripartizione delle

risorse economiche. Pero un passo importante e stato fatto e ora piu che
mai € fondamentale che le nostre Istituzioni dimostrino unita e diano un
segnale concreto, dando ascolto alla voce delle persone con demenzay,

— PDTA(R)

CRITICITA’:
* FINANZIATO MA NON ANCORA EROGATO
DIRt * TEAM DA ORGANIZZARE

* ALCUNE REGIONI ASSENTI
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QUINDI QUALE LINGUAGGIO USARE?

Essere amico della demenza parte da qui

Messagpi chiave

Il linguaggio che ustamo per parlare della demenza condiziona la considerazione (o il
giudizio) sulle persone con demenza e come di conseguenza esse 51 sentono e vivono la
loro condizione.
Le persone con demenza preferiscono parole e descrizioni accurate, equilibrate, rispettose,
inclusive e chiedono di evitare:
¢ Parole che fanno fisicamente indietreggmare le persone quando le leggono o le
SENtono
e Parole che fanno pensare che la vita con demenza non valga la pena di essere
vissuta e che le persone con demenza siano incapaci - non abbiano pi nulla da
dare
e Parole che sono nferite negativamente alla persona piuttosto che alla condizione di
demenza
e Parole che creano stereotipi
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The Dementia Engogement
DEMENZA: LE PAROLE CONTANO
and Empowerment Project
GUIDA DEL LINGUAGGIO DA UTILIZZARE PER LA DEMENZA

SEE THE PERSON
NOT THE DEMENTIA

that are accurate, balam:eﬁ and respectiul. E

These recommendations are written by 20 people with dementa who came

DEMENTIA B T i e e
LANGUAGE GUIDELINES

C'ALZHHMER ITALIA®
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DEMENZA':
LE PAROLE CONTANO

Comc soeghere | lemumcormltl e nspetmsl’ Lo spiega la

Ttalia che presenta
i SarbleAricha Hell heses bon Hern e df o 3 dccwa di
loro. Questa guida, rivolta a onganizzazioni, piomalisti, medici,
associazioni di volontariato e futti coloro che si trovano ad avere a
che fare quotidianamente con la demenza, nasce dal progetto delle
Comunita Amiche delle Persone con Demenza. Una “Comuniti
Amica™ & un luogo in cui le persone con demenza sono ascoltate,
accolte, comprese e non escluse né stigmatizzate. Per mettere in
pratica questa azione camplessa ln Federazione & partita dall*uso di
un linguagglo adeguate, specchio di questa volonta di rispetta

Nasce cosi “Demenza: le parole contano”, una guida preparata
per le Comunita ma anche per chiunque desideri impegnarsi

a scegliere con cura le parole da wtilizzare quando parla di
demenza e di persone con demenza. [ linguaggio che usiamo,
infatti, condiziona la considerazione e il giudizio sulle persone
con demenza e ha un impatto significativo su come sono viste

e trattate nella Comunitd. L'essere “amico della demenza™

parte dunque anche da un uso appropriato, inclusivo e non
stigmatizzante del linguagglo. che non ferisce chi vive ogni
giomo a contatto con la malattia. Le persone con demenza

Se sl parla di demenza

v Demenza

« Malaitia di Alzheimer o alire forme di demenza
v Una forma di demenza

w Un tipo di demenza

v Simtomi di demenza

«Malatiin dementigena
+Demenza senile
+Seniliin

«Partire per un vinggis

Se sl parla di una
persona con demenza

« Persona con demenza
» Persona che convive con la demenza
» Persona con diagnosi di demenza

-Sofferente

=Vittimu

~Demente

~Afflifte

aztente (fuerl dal contesto medico)
“Suggetto

“Stn scomparendo

-Guscin vuoto

“Lo stiamo perdendo o sta perdendo [ mente
*Personu che cerca attenzione

rigionioro (persona che vive in RSA)

“Una cipolla che si sta sfogliande
“Espressioni gergali dispregiative

“Loro {parfondo sl plurak per indicare ls singols persona)

Se familiari della
persona con demenza
parlano di loro stessi

w Persona che vive sccanto a gualoano che ha la demenza
« Persona che si prende corn di una persona con demenza
w Persona che si prende cura di una persona con dingnosi
i demenza

non ferire né isolare chi vive ogni giomo a contatto con la demenza.

parole e d 1 accurate,
inclusive.

Le persone con demenza chiedono di evitare:

Parole che fanno allontanare le persone
quando le leggono o le sentono

Parole che fanno pensare che la vita con
demenza non valga la pena di essere vissuta
e che le persone con demenza siano incapaci
e non abbiano pit nulla da dare

Parole che sono riferite negativamente
alla persona piuttosto che alla condizione

di demenza

Parole che creano stereotipi

Se altri parlano di chi
assiste

« Familiari
« Persona che supporta qualcans che vive con In demenza
« Moglie, marito, partner

v Figilo, fighia
« Genitore
» Amico
Se sl descrive 'impatto v lmpatto del supports  una persona con demenzs «Pesu dell assistere
della cura sulla persona « Effetto del sapporto a una persona con demenza «Peso doll'ussistenzn
che assiste
Se sl parla di persone che v Demenza ad esordio giovanile *Demenza pre-senile
hanno meno di 05 anni *Demenea ad eserdio precoce
Se sl parla dell’ v di vitn ~Sonzn speranzs
della demenza sulla vitn » Stressamte -Insopportabile
quotidiana v Shida Impussibile
» Invalidante e o
Duvastanie
~Penoss

Se si parla def sintomi

della demenza v
Se si paria di sintomi « Mundifiche nel compartumento Quando si parla dei sintomi
cologicl ¢ « Espressione di bisogni «Comparinmenti preoccupanti
comportamentall » Esigenze non soddisfatte «Compartamenti impegnativi
« Sintomi psicologici ¢ comportamentali -Comparinmenti difficili
§ in conteste medico) Quando si parla della persons
=Difficile
-Svunita
«Scompursa
< Agyressiva
«Che vagahonda
<Nam collabarativa
\ olenta
Se sl paria della demenza v Demenza come condizinne “Malattia (& meno che s parli di un tipo di demenzu come ls

nella ricerca o in contesto
medico

« Persona con demenzs.

» Persuna che convive con la demenza
« Persuna con disgnesi di demenza

« Partecipante {s¢ in nne studio clinice)

a di Alzhelnier)

“Soggetti

“Casi

- Acronime di Persons Con Demenza



vere accanto
\\ a qualcuno che
“ha la demenza

to di vita
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La forzo di non essere sali.

Cosa si puo fare per la persona con demenza

Non ci sono segni fisici particolari che permettono di riconoscere la demenza ed inoltre circa meta
delle persone che ne e affetta non ha ancora ricevuto una diagnosi.

* Mettere la persona a proprio agio:

 Mantenere il contatto visivo durante la conversazione

* Parlare in maniera semplice, chiara e con calma ed utilizzare frasi semplici, di poche parole,
affermative

* Non parlare della persona con demenza come se non ci fosse e non rivolgersi a lei come si
farebbe con un bambino

« E sempre opportuno presentarsi e lasciare il tempo per essere riconosciuti senza prendere
I"iniziativa di un contatto fisico se prima non é stato richiesto il “permesso”.

* Se la persona si e dimenticata quanto appena detto, bisogna ripetere quanto gia detto
nuovamente e con calma, come se fosse la prima volta

* Cercare di comprendere come puo sentirsi (triste, arrabbiato, in ansia, agitato...) e rispondere
adeguatamente
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La forzo di non essere sali.

. Accer’ccjarsi cdhe il linguaggio del corpo e l'espressione del volto siano coerenti con cio che
si sta dicendo.

* Non stare troppo vicino e nemmeno porsi in posizione “dall’alto in basso” rispetto alla
persona con cui si sta parlando

* Se una persona non si ricorda come si fa qualcosa, & possibile mostrarglielo.

* Nei limiti del possibile € fondamentale fare qualcosa con |la persona e non per la
persona.

* Alcune persone con demenza diventano ansiose quando devono compiere un’attivita ai
nostri occhi automatica e banale (pagare, mettere nei sacchetti guanto acquistato,
cercare qualcosa in borsa). La persona con demenza puo avere difficolta nell’utilizzo dei
contanti e delle carte di credito. E fondamentale mostrarsi pazienti: ricordare che non c’e
fretta e offrirsi come aiuto per contare correttamente i soloﬁ.

* Se la persona si trova in difficolta chiederle direttamente: “C’eé qualcuno che vuole
chiamare?” piuttosto che “Che cosa posso fare?”



N AR e
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diagnosi, di chiedere supporto una volta diagnosticata e la mancanza di volonta di
- partecipare alla ricerca.
Anche l'assistenza fornita e di livello inferiore a causa dello stigma passivo all'interno
della professione sanitaria e i servizi sembrano distorti.
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World Alzheimer Report 2019

Attitudes to dementia
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La forzo di non essere sali.

I 95% del pubblico pensa che sviluppera una
forma di demenza nel corso della vita

1 soggetto su 4 pensa che non si possa fare
nulla per la demenza

2 su 3 pensano che la demenza sia dovuta al
normale invecchiamento

L'82% delle persone si sottoporrebbero a un
test genetico per conoscere il proprio rischio

Il 54% degli intervistati pensano che il loro
stile di vita abbia un ruolo nella comparsa
della demenza

Poco meno del 70% del pubblico in generale
pensa che esistano medici competenti per la
diagnosi e il trattamento della demenza
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Il 62% del personale medico pensa che la
demenza sia la normale conseguenza
dell’invecchiamento.

Poco piu del 50% delle persone pensano
che lo stile di vita possa influire.

ADI Global survey on attitudes to dementia ..

Almost 70,000 respondents from 155 countries

La forzo di non essere sali.

2in 3 people think that demertia
i causod by nommal ageing

4in 4 peaple think that thera s
nathing we can doto prevent
dementia

85% of the general public think they
could develop dementia at some
pint in thir ffetime

Just under 40% of the general public think
that there are adeguale community services
in place for peopie living with dementia

and carers

54% of respondants think lfestyle tactors
play & part in developing dementia

91% of respondants say that people should
not hide the fact they have dementia

ALZHEIMER ITALIA

d |

Men are more likely to hold stigmatising views about dementia than women
Afthough they were more iikely to iet & relative wiih dementia move i with them

Attitudes of healthcare prac!

62% of healthcare practitioners
il believe that dementia is part
of normal ageing

Around 40% of the public
think heakhcare praciitioners
ignore people with dementia

“My neurologist ignorad my
presence when my diagnosis
was discussed with my husband ™

“Neuralagist diagnesed me with
Alzheimer's at 56, lelling me 1o go
home and get my final aflairs in
order and wait until my prematurs
death ™

ioners to dementia

"They sometimes talk to my wife
about things like I'm not even there,
bt I'm sitting right thers.™

“Many heaithcare practitioners often do
not believe 1 have dementia - which is
abusive and offensive. But, aiso, ey
then talk over me, about me, and never
wome. "

Experiences of carers \ Dementia, intimacy and relationships

Over 50% of carers expressed
postive sentiments about their rale

Over 50% of dementia carers
(“1‘9 said their health suffered as &
@&

result of their caring responsibilities

36% of carers globally have hidden
the diagnosis of a person with dementia

Over 60% of dementia carers said
their social life suffered as a resull of

i

Esl

Between 35% in high INCOMe and 57% in low and lower-middie incom counties
repontad being freted Unfairly in dating or INMimaté relationships

Paople with dementia said

“To be honest, NO ONE wan's to date
a 58-year-old guy with Alzheimer's.”

“I call il the friendship divorce. | have
jost & fair amount of peaple in my life
that at one time considered friends.”

iy vife aind | divorced due to

I don't date at all now. As s0on s |
mention | have dementia, they prasume
the worst...~

My last boyfriend wanled to hide me
away and | spake openly about my
Gementia. Hence why that relationship
didn’t work...

their caring responsibilities

my Alzheimers... her decision

Dementia: not a laughing matter?

683% of respondents living with
dementia in South-E st Asia said
their dementia sympiams were joked
about by others

7% of respandents living with

dementia in Africa sad their dementia
symptoms Were jokad abolit by ohers

()

Carers of peaple with dementia said:

"So-called Alzheimer’s humour does
ruch more than annoy and hurt those
wha work hard to make lile better for the:
50 rillion pius poopl in the warld Iving
With dementia. Tt trivialises the disease *

People with dementia said:
“It is 100% offensive, and inexcusable

to joke abaut my symptoms (unless it
is me joking about )

"When others wha alsa have & dementia
diagnasis joke this is just an expression thal
we are able to mainiain a sense ef humaur and
is a greal siress reliever.”

"Laughter is good for the soul and ff you
can laugh sbout your cireumstances it ean
reduce aniety. So we laugh from time to time:
when something incoherent comes out of
my mauth.”

www.alz.co.uk/worldrepart2019
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Piu dell’85% degli intervistati con demenza
hanno affermato che la loro opinione non era
stata presa sul serio.

“La tua opinione non conta piu.”

Il 40% del pubblico in generale pensa che
medici e infermieri ignorino le persone con
demenza. “Il neurologo ignorava la mia
presenza mentre discuteva la mia diagnosi con
mio marito.”

Gli intervistati in Africa e Sud-Est asiatico
riferiscono di avere sentito molte battute sulla
demenza. A volte I'umorismo puo essere
terapeutico ma non quando puo essere
considerato una presa in giro. “E assolutamente
offensivo e imperdonabile scherzare sui miei
sintomi, a meno che non sia io a farlo!”.
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ALZHEIMER ITALIA

La forzo di non essere sali.

* 1191% degli intervistati affermano che non si
deve nascondere il fatto che si e affetti da

demenza.
e Circa il 60% delle persone ritiene importante

deresponsabilizzare le persone con demenza.
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delle persone con demenza:
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«1 miei amici non si fanno piu sentire o vede ‘ g

«ll circolo ricreativo di cui faccio parte
non vuole piu che partecipi alle riunioni»

«Colleghi ed ex colleghi non vogliono avere g

«| miei familiari non mi rispettano»
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Italia ALZHEIMER ITALIA®
La forzo di non essere soli.
e Prestare attenzione ai continui e veloci
* Prestare attenzione alla e all . Sarebbe
importante riuscire ad inquadrare anche la ela
* Anche la e dove posizionarsi € importante, se da

una parte la persona deve trovarsi comoda e a suo agio € altrettanto
importante fare attenzione alla provenienza della luce, alla scelta di
un ambiente che non risulti troppo caotico, senza il continuo
passaggio di membri della famiglia e che possa distrarre gli altri
interlocutori.

* La durata deve essere ed e importante continuare a
ripetendosi I'obiettivo della videoconferenza.

* Ricordarsi di spegnere gli altri dispositivi quali cellulari o tv e radio per

* Ricordiamoci che non sappiamo come sia il segnale per chi riceve
pertanto e importante controllare e chiedere come si sente la voce,
lasciare tempi piu lunghi tra le domande e le risposte, con un

(non perché non ci si vede o si € lontani si deve alzare
la voce o gridare per farsi capire).
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ALZHEIMER ITALIA®
La forza di non essere soli.

Oltre all’utilizzo di applicazioni per la video comunicazione, non
dimentichiamo che esiste sempre la possibilita di registrare dei video
che possono essere visualizzati in un momento successivo dalla persona
con demenza o dai familiari.

* Anche in questo caso puo essere di aiuto la possibilita di essere ripresi
almeno a meta busto in quanto anche la parte superiore del tronco
con mani e braccia possa comunicare con la
accompagnando le parole.

* La chiarezza del messaggio passa anche dal cercare di registrare il
filmato in un senza troppi elementi
che possano eventualmente distrarre la persona non aiutano a
riconoscere e ad associare la persona conosciuta e quanto si sta
chiedendo.

* Rivolgersi coniil tu e ricordare con frequenza I'argomento della
conversazione.

* Lasciare il tempo perché la persona, se sollecitata, possa rispondere o
intervenire in modo che la registrazione sia in e non solo
fruita passivamente.
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ALZHEIMER ITALIA®

La forzo di non essere sali.

https://www.alzheimers.org.uk/dementia-professionals/dementia-experience-toolkit/real-life-
examples/supporting-inclusion/using-video-technology-connect-people-dementia

https://www.alzheimer-europe.org/News/Alzheimer-Europe/Wednesday-15-April-2020-European-
Working-Group-of-People-with-Dementia-has-first-zoom-meeting
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