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Gentlecare

e l’alleanza terapeutica 
con le famiglie



La pratica clinica ed il vissuto con le persone 
affette da demenza ci portano a dedurre di 

come sia “astratto” voler tracciare un profilo 
rigido e stereotipato di M.A. 

LA PERSONA E’ UNICA 

E UNICA  LA SUA MALATTIA



Quando la malattia di Alzheimer
entra 

in una famiglia è 
come un uragano che spazza via tutto. 

Pietro Vigorelli
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Percezione del problema

L’esordio è lento, insidioso e impercettibile 

Si nota solo  un impaccio emotivo, psicologico 
e comportamentale

da parte della persona.

Qualcosa sta cambiando 

ma non vi è la consapevolezza di “cosa”
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Percezione del problema

I sintomi sono difficili 

da identificare e quantificare: 

si nota

una deflessione del tono dell’umore

che fa ritardare l’iter diagnostico.
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Alleanza tra i familiari

Ogni persona reagisce in modo 
personale e differente alla 

Malattia



Un dato che deve farci da guida …

L’85% delle persone con 
Alzheimer 

vive presso la famiglia 
E ci dice l’ampiezza e la drammaticità del 

problema e per questo una ricerca del Censis 
indica l’Alzheimer come malattia 

“familiare e sociale
E’ alla famiglia  che si deve fare 

riferimento come un soggetto certo ed efficace 
per ogni ricerca progettuale sull’Alzheimer

“Nella vicenda della demenza 

resta uno solo ad amare…” 

Cester, 2015 

,



A cosa e’ sottoposto il caregiver ?

Ad un carico assistenziale 

CONTINUO e CONTINUATIVO,

spesso gestito in una condizione di

isolamento e solitudine, 

senza una rete di supporto.



Inizia il percorso di un particolare prendersi cura: 
combinazione di amore, obblighi, doveri,reciprocità,
che presuppone anche un “carico di lavoro”

Carico di lavoro si sviluppa in tre aree:

 Carico fisico: compiti concreti di assistenza “fisica”
(pulizia, igiene, alimentazione, medicazioni… )                                          
aiuto
 Carico organizzativo: Coordinamento tra l’assistenza 

informale, quella a pagamento, quella professionale. 
Conoscere e inseguire la burocrazia …

aiuto
 Carico emotivo: modo in cui le persone gestiscono le 

proprie emozioni e le “offrono” all’esterno                                                    
aiuto



“Le persone con demenza 
si dimenticano molte cose,

tranne chi sono o 
chi sono state” 

Maud Graff 

Raccolta di 
informazioni 
legate alla 

storia passata e 
presente della 

persona

Collaborazione 
quotidiana rispetto 
all’andamento della 
terapia in corso o 

particolari 
osservazioni

Incontro-verifica al 
termine del ciclo 

riabilitativo in  cui si 
effettua un proficuo 

scambio di 
osservazioni  e/o 

suggerimenti

La risposta è migliore se gli interventi 
sono su “misura” della storia della persona,
degli interessi e delle capacità
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Le emozioni e i vissuti

• Smarrimento iniziale

• Rifiuto

• Supercoinvolgimento

• Senso di colpa

• Rabbia

• Accettazione 



Le diverse fasi di questo percorso 
emotivo possono essere così riassunte:

1.Smarrimento iniziale : 

si mescolano insieme incredulità, 
smarrimento e sbandamento. Per il 

primo periodo tutto si paralizza, 
diventa difficile progettare il futuro 

Smarrimento iniziale
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Le difese

Una reazione comune a tutti i familiari è 
quella di rifiutare la Malattia e tutti i segnali o 

sintomi correlati ad essa.

E’ un meccanismo di difesa.



2. Negazione : 

Di fronte alla malattia una delle prime 
più comuni reazioni umane è la 

negazione, cioè il rifiuto di credere 
vero ciò che sta accadendo al malato e, 

di riflesso a noi. 

Rifiuto 



16

Rifiuto

Impedisce di far fronte e riconoscere la 
situazione problematica.

Si utilizzano strategie comportamentali non 
adeguate “come l’incoraggiare” o 

“spronare” a fare qualcosa che la persona 
non è più in grado di fare.
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Rifiuto

Si mette la persona in situazione 
di handicap con il rischio di 

reazioni fallimentari o 
catastrofiche.

La conseguenza :

il rifiuto dell’ammalato nei 
confronti di chi assiste.
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Rifiuto

La fluttuazione dei sintomi cognitivi e 
comportamentali possono incentivare il rifiuto 

alla malattia.

Si creano due reazioni ambivalenti :

l’illusione dell’errore diagnostico

l’angoscia nella ricaduta dei sintomi





3. Ansia e ipercoinvolgimento :

Con il passare del tempo però, 
“purtroppo”, si dissipano i dubbi sulla 

natura della malattia. Il familiare si 
rende conto che il male c’è e che 

provoca non solo dolore e 
smarrimento, ma anche una forte ansia 

Supercoinvolgimento
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Supercoinvolgimento

L’assistenza protettiva nei confronti 
dell’ammalato porta ad un ritiro sociale ed 

isolamento emotivo ed affettivo.
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Supercoinvolgimento

Tentativo

di “controllare” la malattia 

di “impedire ” l’evoluzione

ma questo porta inesorabilmente alla 
sconfitta personale e psicologica del 

familiare



5. Rabbia :

Con il progredire della malattia cresce la 
consapevolezza che l’obiettivo di 

riuscire a controllare la malattia, per 
riportare il malato ad una condizione 

di normalità non può essere raggiunto, 
questo provoca sentimenti di 

irritazione, nervosismo, rabbia.
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La collera

Il comportamento disturbante, inappropriato e 
a volte imbarazzante

può rendere il familiare aggressivo,

non tollerante, impaziente e collerico

in quanto viene a mancare la capacità di 
tollerare i sintomi comportamentali.



Il nucleo paradossale del prendersi cura 

“La cura si da’ ma, seppur implicitamente, qualcosa ci riprendiamo 

sempre indietro, o almeno, desidereremmo che ci tornasse indietro. 

La fatica della cura è sostenuta dalla capacità di chi la da’, ma è anche 

mantenuta e fortemente supportata dal piacere e dalla gioia dei risultati 

che si ottengono: qualsiasi gesto di dedizione, anche se 

completamente disinteressato sul momento, attende sempre – in un 

futuro più o meno vicino – qualche ritorno” 

Leo Nohan, 2009 (in L’Arco di Giano, A. Bianchetti e M. Trabucchi; 2015) 



4. Senso di colpa :

le energie richieste sono enormi e in 
genere gli uomini, compresi i 

caregiver, non ne possiedono di 
inesauribili. Il caregiver organizza 

l’assistenza in modo meticoloso nel 
tentativo di tenere la situazione 
sottocontrollo. Le perdite della 

malattia diventano le sue sconfitte, i 
suoi obiettivi non raggiunti, i suoi 

sensi di colpa.
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Il senso di colpa

Errori di valutazione.

La presa di coscienza 

“avrei potuto accorgermene prima”.

La conseguenza di un comportamento 
aggressivo, collerico, non paziente.

Sensazione di inadeguatezza.
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Il senso di colpa

Sentimenti e “idee inappropriate “.

Senso di disgusto e di imbarazzo.

L’augurio di morte.

La necessità di  un aiuto esterno.

La “voglia di avere dei momenti per se stessi”



6. Accettazione :

È la fase in cui si elaborano, si 
affrontano le sofferenze psicologiche 
per poterle finalmente superare. Solo 
in questo modo è possibile ridefinire i 
cambiamenti nelle dinamiche familiari, 

impostare nuove relazioni e 
comunicazioni, creare un nuovo 

equilibrio psichico.
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L’obiettivo 
dell’alleanza terapeutica: 

l’accettazione

Avviene dopo l’elaborazione dei propri 
sentimenti e vissuti.

Avviene quando il familiare ha trovato delle 
risposte alle proprie domande per far fronte 

alla Malattia.
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L’accettazione
L’evoluzione della Malattia ha reso la Persona 
più gestibile  e alleviato il senso di impotenza, 

di colpa, di frustrazione.

Il familiare comprende la sua “incapacità” di 
curare 

ma si rende cosciente della sua

“

una nuova

forma di assistenza
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La non accettazione:
il burn-out

E’ un sentimento di tristezza, 
scoraggiamento, che si traduce in apatia, 

svuotamento interiore, esaurimento psico-
fisico che non permette 

un’ adeguata percezione 

ed esame della realtà.





Promuovere la salute ed il benessere dei 
caregivers: una priorità nella cura delle demenze



La psicoeducazione del caregiver,

intesa come modificazione 

del suo comportamento, 

è efficace 

e il suo risultato dura nel tempo



La FORMAZIONE del CAREGIVER

è uno degli interventi

più efficaci per ridurre il caregiver

burden

Necessità di MISURAZIONE degli interventi 

di formazione



Gli interventi terapeutici sono più efficaci  quando 

sono “adattati” ai bisogni pratici della persona 

con demenza così come a quelli dei caregivers.





Revisione delle 

raccomandazio

ni IPA del 2010 

1.Sufficiente evidenza per l’utilizzo delle TNF

2.Utili anche in combinazione ai farmaci

3. La risposta è migliore se gli interventi sono su “misura” della storia 

della persona, degli interessi e delle capacità

4.Fondamentale è la formazione, l’informazione e il supporto a familiari 

ed operatori

5.Curare l’ambiente fisico può prevenire e ridurre i BPSD



L’intervento è strutturato in 6 incontri, 
più uno preliminare, a cadenza 

settimanale di circa due ore ciascuno, 
guidato da psicologi.

STAR BENE SEMPRE E AD OGNI ETA’
Come potenziare il proprio benessere

L’attività è di gruppo per permettere di 
creare e consolidare relazioni tra i 

partecipanti che potranno condividere 
esperienze e vissuti
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L’alleanza terapeutica

Relazione positiva tra persone

che condividono la stessa realtà e la stessa 
esperienza 

in un clima  di reciproco 

rispetto, ascolto e fiducia.
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L’alleanza terapeutica: 
scopi

1.Sostenere e mantenere l’autonomia:

mantenere l’indipendenza funzionale,

non sostituirsi alla persona.

2. Evitare gli scontri:

il conflitto causa stress e peggiora la situazione

3.Proporre compiti semplici e reali:

compiti complessi e non raggiungibili possono mettere la persona in confusione

4.Ambiente protesico:

costruire un ambiente adatto alle esigenze e bisogni della persona
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L’alleanza terapeutica:
obiettivi

Mantenere la cura 

e l’immagine della persona:

la dignità della persona

è il primo obiettivo da raggiungere

e da tenere sempre in considerazione.



Cosa vorrebbero le famiglie?

 Servizi di presa in carico flessibili e abbordabili.
Servono urgentemente offerte di assistenza adeguate ai bisogni:

Centri diurni e offerte di assistenza notturna, 

posti temporanei, 

visite e assistenza,

terapie non farmacologiche

Interventi atti a cambiare le conoscenze, le competenze e la 
cultura della cura della demenza. 



Cosa facciamo per le famiglie?

un’alleanza terapeutica tra i familiari: 

Accoglienza ed ascolto
Creazione di una  rete di supporto e mutuo-aiuto
Percorsi psicoeducazionali

Percorsi di  promozione del benessere
Riconoscimento emozioni : funzioni e utilità
Imparare ad esprimere le proprie esigenze:  Assertività
Costruire  abitudini di salute

Tutelare,accompagnare, informare, indirizzare e orientare 



L’efficacia dell’intervento 

E’ fondamentale che l’intervento non farmacologico 
venga individualizzato e scelto

in base alle caratteristiche del paziente 
(funzionamento sociale, storia, preferenze)

e non solo sulla 
patologia e sul livello di compromissione o disturbo 

comportamentale. 

Psychiatry and Clinical Neurosciences 2012; 66: 1-7







Conoscere e comunicare con la persona 

Conoscere le abitudini e la routine della 
persona

Gestire e anticipare i comportamenti 
anomali

SCOPO



BIOGRAFIA: Cosa indaga?

Prima parte: DATI  ANAGRAFICI
 Dati anagrafici, soprannome, residenza attuale, con chi vive e  situazione abitativa.

Seconda parte: STRUTTURA FAMILIARE
 Dati relativi ai genitori e fratelli: professioni, particolari aspetti familiari, e storici, 
rapporti significativi, positivi e negativi, con l’interessato e/o il caregiver. 
 Dati relativi al coniuge, ai figli, ai nipoti, modalità e tipologia di relazione con 
l’interessato e/o il caregiver. 
 Eventuali malattie o decessi significativi

Terza parte: DALL’INFANZIA ALL’ETA’ ADULTA
 Rapporto con gli eventi storici, impegno e ruolo della famiglia d’origine, cambiamenti  
di casa, percorso scolastico, lavoro
 Hobby, interessi,viaggi, animali amati e posseduti
 Rapporto con religione e politica
 Formazione di una propria famiglia, fidanzamenti, rapporti con i suoceri, figli, lavoro 
successi e fallimenti. Relazioni significative con amici.



Quarta parte: IL PENSIONAMENTO
 cambiamento in rapporto a questa fase della vita, situazione familiare. Cambiamenti di rilievo 
nelle diverse sfere della vita, interessi, abitudini, desideri e paure

Quinta parte: STORIA DI UN CAMBIAMENTO
 Conoscenza della situazione che ha determinato il contesto attuale e la richiesta d’aiuto 
dell’associazione Alzheimer Bari: evento specifico, cambiamento dell’interessato o della 
famiglia. 
 Rapporto con malattia e con farmaci
 Abitudini alimentari, cibi preferiti ed alimenti non amati, bevande, alcoolici:
 Prodotti preferiti per la cura della persona, colori e indumenti particolari, modo di portare i 
capelli e gestire gli stessi, trucco, barba
oggetti particolari e significativi per la persona. Cose di cui non può fare a meno
 Modalità di rapporto con gli altri. 
 Problemi comportamentali e descrizione del loro manifestarsi interventi e modalità di gestione 
dei disturbi comportamentali

Sesta parte: STORIA DI UN INCONTRO
 Da chi è stata presa la decisione dell’ingresso nella nostra struttura, come è stato comunicato 
alla persona,da chi, quale reazione ha suscitato



Alcuni suggerimenti da alcune 
metodologie di lavoro

• Ambiente sereno

• Persone accoglienti

• Attività adeguate

Questi sono alcuni dei requisiti importanti 

che la persona ha bisogno di avere intorno.



Modello Gentlecare 
(Moira Jones, 2005)

Spazio protesico
La progettazione e la 

configurazione degli spazi, 
l’arredo, la luce e i colori 

Persone protesiche
“agente terapeutico” che 

assiste con un programma 
la persona con demenza 

Programmi protesici
attività progettate attorno 

all’anziano con demenza come 
ausili per il miglioramento della 

sua qualità di vita 

Obiettivo: non la prestazione, ma il benessere del malato e di
chi gli sta vicino e come Metodo: la costruzione di una
“protesi” di cura, che costruisca dall’esterno quello che il
cervello ha perduto per sempre.
E’ una protesi complessa, come la funzione che deve sostenere
e sostituire;
Protesi di cura è costituita da: spazio fisico, persone, attività.



spazio fisico-

persone-

programmi-

BENESSERE DEL SOGGETTO

(miglior livello funzionale per 
il singolo malato in assenza di 

segni di stress)

L’ambiente deve comunicare

AMBIENTE  E APPROCCIO PROTESICO GLOBALE



 Informazione e Psicoeducazione; (seminari con esperti)

 Sostegno e supporto: "sono accanto a te", "non neghiamo la 

sofferenza"

 Conoscenza e condivisione: «Il gomitolo»

 Strategie di fronteggiamento delle situazioni stressogene

 attività sulle emozioni positive e loro riconoscimento 

La valigia dei pensieri positivi», «Diario della felicità»;

 « Lo scrigno dei ricordi»- riappropriazione dei propri 

ricordi ed emozioni positive

 Percorsi mirati a favorire il benessere psico-fisico.

ATTIVITA' CON I FAMILIARI

E’ una  banca del tempo dove i familiari hanno spazio per confrontarsi tra loro e con gli 
esperti (psicologi, geriatra, neurologo, fisioterapista) e di dedicarsi a loro stessi. 

Contemporaneamente gli ospiti (pazienti) possono svolgere attività di stimolazione
relazionale, cognitivo-comportamentale. 



… Penso anche a me:
Memory trainig:

IL TABU’ DELLA MEMORIA DISTRARSI INSIEME

GINNASTICA









• Accoglienza ed ascolto

• Creazione di una rete di supporto e mutuo-aiuto

• Percorsi psicoeducazionali

• Percorsi di promozione del benessere

– Riconoscimento emozioni: funzioni e utilità

– Imparare ad esprimere le proprie esigenze: Assertività

– Costruire abitudini di salute

Alzheimer Bari:
cosa facciamo per i familiari



Alzheimer Bari:
familiari, ospiti, operatori, volontari



• È attivo un servizio di prestito ausili. 

• L'Associazione dispone di un parco ausili composto da: 

letti ospedalieri, bandine, materassi ad aria, sollevatori, 

deambulatori, carrozzine o carrozzelle, sedie a comoda, 

alzawater, stampelle, tripodi, alzacoperte, pannoloni, 

traverse ecc.

Il personale dell'Associazione valuta il bisogno 

individuale di ogni ammalato, consiglia nella scelta del 

modello

• e ne insegna l'uso corretto.

Il trasporto è a carico del destinatario.

Alzheimer Bari:
familiari e volontari



• Emporio della Solidarietà

Le volontarie dell'Emporio confezionano pezzi unici: 

• biancheria per la casa, cuscini profumati, accessori di abbigliamento e 

tante altre idee regalo per il tradizionale Emporio della Solidarietà che 

si tiene ogni Natale presso la nostra sede. 

• Inoltre vengono realizzate bomboniere personalizzate per matrimoni, 

battesimi ecc.

Banchetti della Solidarietà

Periodicamente le nostre volontarie sono presenti al Mercatino 

dell'Antiquariato

e dell'Usato e ad altri eventi con un banchetto di oggetti curiosi.

Alzheimer Bari:
familiari e volontari a sostegno



Aiuto a domicilio ed interventi di 

formazione per i caregivers;

(Vernooij-Dassen, 1995, 2000)

Counseling e gruppi di supporto 

familiare; (Mittelmann et al. 2007)

Meeting centers , Alzheimer Cafè; 

(Does et al. 2004)

Terapia occupazionale a casa;

(Graff et al. 2006)

RISULTATI

Miglioramento funzionalità 
quotidiana;

Miglioramento “senso di 
competenza” 

dei caregivers;
(Graff, Vernooij-Dassen, BMJ, 2006)

Miglioramento qualità della vita 
delle persone con demenza e 

dei loro familiari;
(Graft, J.Gerontol.Med. Sci. 2007)

,





Tradotta in : Georgiano, Inglese, Polacco, 
Rumeno, Francese





Una testimonianza da:
“Visione parziale”

“Mia moglie sta facendo di tutto per rendermi le
cose sopportabili – per tenermi occupato e farmi

sentire bene. Io lo apprezzo veramente tanto.
Comunque, se ti capitasse di avere l’Alzheimer, la 

cosa migliore che puoi fare è trovare un bravo
caregiver, così chiamano queste persone, come la

mia meravigliosa moglie.
Ho paura di perdere i contatti col mondo. Lei è la

sola che veramente mi capisce e io non sono facile da 
capire”



Stress / Burn out del Caregiver

”Gli interventi psicosociali 
diretti verso i caregiver, 

(es.educazione, supporto, servizi), 
migliorano

non solo il loro benessere e qualità di vita, 
ma anche quelle del paziente affetto da 

demenza e arrivano a dilazionarne  
l’istituzionalizzazione
Neurology 56:1161, 2001



Le fotografie sono tratte da :

Tom Hussey’s 

Reflections: 
An Emotive Look At the Elderly 

When They Where Young


