X "In scena nell'eta dell'oro: teatro per un invecchiamento sano”
Rk, NUMERO DI PROGETTO: 2023-1-RO01-KA220-ADU-000160973

Argomento del dibattito

Le persone con demenza in fase iniziale
dovrebbero essere aiutate a vivere in modo
indipendente e per quanto tempo?

Ricerca e argomenti chiave da esplorare
Guida per i partecipanti
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Ricerca e argomenti chiave da
esplorare
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1. Prospettive etiche sull'autonomia e la dignita del
paziente

2. Rischi associati alla demenza (ad es. vagare/perdersi,
incidenti)

3. Benefici psicologici del mantenimento

dell'indipendenza in un ambiente familiare
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Breve panoramica dei materiali

di ricerca rilevanti

Questa sezione fornisce approfondimenti chiave sulle
preoccupazioni etiche, di sicurezza e di qualita della vita rilevanti
per il dibattito sull'opportunita di consentire ai pazienti affetti da
demenza nelle fasi iniziali di vivere da soli.

Questa lettura ti aiutera a costruire una solida base per le tue
argomentazioni durante il dibattito.
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1. Autonomia ed etica:
Diritti del paziente vs. decadimento cognitivo

Autonomia del paziente

L'autonomia si riferisce al diritto di un individuo di prendere decisioni
sulla propria vita e sulla propria cura, un principio centrale per |'etica
medica e i diritti umani. Nella cura della demenza, rispettare
I'autonomia significa dare ai pazienti la liberta di fare delle scelte,
anche se la loro funzione cognitiva &€ compromessa. | pazienti con
demenzain fase iniziale hanno spesso abbastanza consapevolezza per
esprimere le loro preferenze su dove vivono e sul tipo di assistenza
che ricevono. Molti preferiscono stare in un ambiente familiare,
mantenendo un senso di controllo e indipendenza, che ¢
fondamentale per la loro dignita e il loro benessere.
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Approfondimento della ricerca

Gli studi evidenziano che molti pazienti affetti da demenza,
soprattutto nelle fasi iniziali, desiderano vivere in modo indipendente
il piu a lungo possibile. La ricerca di Fetherstonhaugh et al. (2019)
mostra che i pazienti apprezzano il processo decisionale nella propria
cura e la perdita di autonomia & spesso associata a disagio emotivo.
Tuttavia, bilanciare questa autonomia con la supervisione medica
diventa fondamentale con il progredire della malattia.

1. Autonomia ed etica:
Diritti del paziente vs. decadimento cognitivo

Decadimento cognitivo

Con il progredire della demenza, il decadimento cognitivo inizia a
influenzare la capacita decisionale. Ciod solleva questioni etiche: &
giustificabile permettere a qualcuno con capacita cognitive in
declino di vivere in modo indipendente, anche se esprime un forte
desiderio di farlo? Cosa succede quando non sono piu in grado di
valutare in modo affidabile i rischi o di prendere decisioni
informate sulla propria sicurezza?
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Approfondimento della ricerca

Secondo uno studio di Beattie et al. (2004), i disturbi cognitivi nella
demenza, come la perdita di memoria, la scarsa capacita di giudizio
e il disorientamento, compromettono la capacita di gestire le
attivita quotidiane, rendendo sempre piu difficile per i pazienti
prendere decisioni sicure e informate. | caregiver e le famiglie
spesso faticano a bilanciare il rispetto dell'autonomia con la
protezione del paziente dai danni.

2. Problemi di sicurezza:
Rischi come vagare/perdersi e incidenti

Vagabondaggio e disorientamento

Uno dei rischi piu significativi per la sicurezza associati alla
demenza ¢ il vagabondaggio. | pazienti possono uscire di casa
senza avere una chiara idea di dove stanno andando e, cosi
facendo, esporsi al pericolo. In ambienti sconosciuti, potrebbero
perdersi o non essere in grado di ritrovare la strada di casa. Anche
nelle prime fasi della demenza, il disorientamento puo verificarsi
in modo imprevedibile.
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Approfondimento della ricerca

Gli studi stimano che tra il 40% e il 60% dei pazienti affetti da
demenza a un certo punto vaghi. La ricerca di Rowe et al. (2011)
evidenzia i pericoli del vagabondaggio, osservando che le persone
con demenza sono a un rischio molto piu elevato di incidenti,
lesioni e persino morte a causa dell'esposizione agli agenti
atmosferici o al traffico. Inoltre, il disorientamento pud rendere
difficile per i pazienti cercare aiuto quando si perdono.

2. Problemi di sicurezza:
Rischi come vagabondaggio e incidenti

Infortuni domestici

| pazienti con demenza in fase iniziale possono anche affrontare
rischi maggiori all'interno delle proprie case. | vuoti di memoria e
la confusione associati alla malattia possono portare a situazioni
pericolose: dimenticare di spegnere i fornelli, maneggiare oggetti
appuntiti in modo non sicuro o gestire male i farmaci. Cadute,
ustioni e avvelenamento sono solo alcuni dei potenziali pericoli
per chi vive da solo.
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Approfondimento della ricerca

In uno studio di Lyketsos et al. (2011), & stato riscontrato che i
pazienti affetti da demenza che vivono da soli hanno un'incidenza
significativamente piu alta di cadute e incidenti domestici rispetto
a quelli che vivono con altri. Il rischio & aggravato dal fatto che il
decadimento cognitivo pud interferire con la capacita di un
paziente di cercare aiuto in caso di emergenza, con conseguente
ritardo delle cure mediche.

3. Qualita della vita:
Bilanciare l'indipendenza con il benessere

Benessere emotivo e indipendenza

Per molti pazienti affetti da demenza, rimanere nella propria casa
offre benefici emotivi. Gli ambienti familiari aiutano a ridurre la
confusione e l'ansia, favorendo un senso di sicurezza. Rimanere
nella loro comunita consente ai pazienti di mantenere le
connessioni sociali, che sono vitali per il benessere emotivo. Vivere
in modo indipendente promuove anche un senso di soddisfazione,
dignita e autostima. Limitare I'autonomia puo portare a sentimenti
di impotenza, depressione e diminuzione della qualita della vita.
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Approfondimento della ricerca

Harmer & Orrell (2008) hanno scoperto che i pazienti a cui e
permesso di vivere in modo indipendente nelle prime fasi della
demenza spesso sperimentano un migliore benessere emotivo, in
parte perché si sentono piu in controllo della loro vita. Inoltre,
mantenere routine e ambienti familiari puo aiutare a rallentare il
decadimento cognitivo stimolando il cervello attraverso un
continuo impegno sociale e mentale.

3. Qualita della vita:
Bilanciare l'indipendenza con il benessere

Isolamento e solitudine

Tuttavia, vivere da soli puo anche contribuire all'isolamento, che
puo esacerbare il declino cognitivo ed emotivo. Con il progredire
della demenza, i pazienti possono lottare con la solitudine, la
depressione e l'incapacita di interagire con il loro ambiente in modi
significativi.  Senza un supporto adeguato, potrebbero
disconnettersi dalla loro comunita e essere meno in grado di
accedere all'aiuto quando necessario.

Co-funded by #E e : i’ . o
the European Union = Ebpazues” wsonmamms Wl Rtght

lecompagnlemalviste

FINANZIATO DALL'UNIONE EUROPEA. LE OPINIONI E LE OPINIONI ESPRESSE SONO TUTTAVIA SOLO QUELLE DELL'AUTORE O DEGLI AUTORI E NON RIFLETTONO NECESSARIAMENTE
QUELLE DELL'UNIONE EUROPEA O DELL'ANPCDEFP. NE L'UNIONE EUROPEA NE L'ANPCDEFP POSSONO ESSERE RITENUTI RESPONSABILI PER ESSI.



@ "In scena nell'eta dell'oro: teatro per un invecchiamento sano”
NUMERO DI PROGETTO: 2023-1-RO01-KA220-ADU-000160973

Approfondimento della ricerca

Studi, come quelli condotti da Shankar et al. (2013), evidenziano
I'impatto negativo dell'isolamento sociale sulla salute cognitiva. |
pazienti con demenza socialmente isolati hanno maggiori
probabilita di sperimentare un rapido declino mentale e fisico.
Inoltre, il disagio emotivo derivante dall'isolamento pud ridurre
ulteriormente la qualita della vita, superando i benefici
dell'indipendenza.

Bilanciare autonomia, sicurezza e benessere

Nel determinare se i pazienti affetti da demenza debbano vivere
da soli, i caregiver devono valutare il diritto del paziente
all'autonomia rispetto ai rischi posti dal declino cognitivo e dalle
conseguenze emotive dell'isolamento. Mentre alcuni studi
sostengono la necessita di preservare l'indipendenza il piu a lungo
possibile, ci sono prove significative che vivere da soli puo mettere
a serio rischio i pazienti senza adeguati sistemi di supporto.

Sistemi di supporto: le tecnologie emergenti, come i sistemi di
monitoraggio domestico, i dispositivi indossabili e i check-in
sanitari remoti, offrono potenziali soluzioni per bilanciare
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autonomia e sicurezza. Questi strumenti consentono ai pazienti di
rimanere nelle loro case fornendo al contempo una rete di
sicurezza per mitigare i rischi. La ricerca di Gaugler et al. (2015)
suggerisce che gli interventi tecnologici possono ridurre
efficacemente il vagare/perdersi e gli incidenti, sebbene non
possano sostituire completamente la presenza di un caregiver.

Conclusione

« Il dibattito sul fatto che i pazienti con demenza in fase iniziale
debbano vivere da soli si basa sul bilanciamento di autonomia,
sicurezza e qualita della vita.

« Da un lato, mantenere l'indipendenza puo favorire il benessere
emotivo, ma il decadimento cognitivo e i rischi per la sicurezza
presentano preoccupazioni significative.

» La comprensione di questi problemi aiutera i partecipanti al
dibattito a inquadrare le loro argomentazioni e ad esplorare

soluzioni reali che integrino sia i diritti dei pazienti che le

%,

esigenze pratiche di cura.
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