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I luoghi della cura

EDITORIALE

Ermellina Zanetti

i che accomuna gli articoli pubblicati in que-

sto numero della rivista riprende uno dei filo-

ni cari alla redazione: chi si occupa della cura
degl anziani e della cronicta si confronta con la
“complessita” dei prablemi compresent: e interattivi
e dei processi che song propri della vita delle per-
sone e non solo della cura. Le persone affette da
condizioni croniche non vivoneo un tempo sospeso in
attesa della guarigione: la loro vita, la loro quotidiani-
ta con il modificarsi delle abilita funzionali e cogniti-
ve, la presenza di sintomi quali affaticamento, dolore
o la dipendenza da terapie che richiedono una mo-
difica della routine nel susseguirsi dei giorni, cambia-
no. E cambia la vita di chi sta loro accanto. Tutti noi,
operaton della cura, slamo testimoni di capacita di
adattamento sorprendenti, ma anche di fatica, rifiute,
disperazione. "Non & un paese per vecchi”, titolava
un film dei fratelll Coen: non lo sono le nostre citta,
molto spesso anche | nostri luoghi di cura, non pen-
sati per facilitare |3 vita di chi & affetto da disabilita,
Negl articoli che seguono sono proposti possihili in-
terventi per adattare attivitd, spazi e luoghi alle per
sone affette da malattie croniche, disabilitd fisica e
cognitiva perché ne possano positivamente fruire.
In particolare, l'articolo di Ferrarese et al. r-propo-
ne la necessita di valulare il bisogne i continuitd
delle cure per accompagnare i pazienti dimessi dal-
lospedale e | loro familiar. Tre sono gli interventi
che caratterizzano questa esperienza affidata ad un
infermiere coordinatore di percorso; addestrare |l
familiare nella gestione di sintomifsegni e device;
mettere a disposizions un numero telefonico dedi

cato ar farnilian per eventuali dubbi o difficolta dopo
il rientro a casa; contattare e condividers informa
ziohi relative al paziente con 'eventuale servizio che
lo accogliera dopo la dimissione.

Colavero ci offre una riflessione sul mutare della
percezione del corpo con |'avanzare dell'etd: dolore
e sofferenza assumono nel corpo una fisicitd che
nan siamo abituati a considerare.

| due contributi di Scalisi e Grimoldi, Vigorelli & Car-
i Ballola richiamano alla nostra allenzione la conti-
nua necessita di rivedere la prassi, abbandonare sce-
nari consclidati, rifuggire da diagnosi come sentenze
di esclusione e da rigide classificazioni che impedi-
scono di guardare oltre, per tentare approcci diver
sl e sperimentarne di nuovi. Intercettare il bisogno di
comunicare, anche quando la comunicazione & resa
meno immediata dalla presenza di deficit cognitivo e
disturbi del comportamento, apre a nugve forme di
comunicazione: il disegno e l'arte possono divenire
il tramite per comunicare, far riaffiorare ricordi,
emozioni, promuovere benessere. Uesperienza pro-
posta da Vigorelli ha anche un altro, importante, si-
gnificato: un museo che apre | suoi spazi a persone
aflette da demenza & un segnale importante per ab-
battere lo stigma che ancor oggl accormpagna la dia-
gnosi di demenza,

Infine, la piccola ricerca proposta da Motteran e Pe
drazza € lo spunto per un dibattito sul significato de-
gl spazi comuni nelle residenze per anziani: 'conte-
nitor” utili allorganizzazione per ottimizzare il con-
trolle o luoghi per condividers, incontrare aktri! Luo-
shi scelti o luogo imposti?
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L'infermiere coordinatore di percorso
nella pianificazione della dimissione

dell'anziano fragile

Federica Ferrarese', Martina Faccini', Sarah Tommasi', Paolo Tosoni', Claudia Bozzini',
Beatrice Gazzola?, Chiara Pomari?, Chiara Bovo?, Claudio Bellamoli'

HLICO di Geriotria, Ospedale di San Bonifecia, ULSS 20 Verong
“Distretrn 4, ULSS 20 Vierone
‘Direzione somtario, Ospedale o Son Benifico, LILSS 20 Verona

INTRODUZIONE

| cambiamenti demografici e sociali della popolazio-
ne che hanno caratterizzato il nostro paese negli ul-
timi anni stanno assumendo una forte rilevanza per
le organizzazioni sanitarie, |l 25% dei maschi ed il
34% delle femmine ultrasessantacinguenni & porta-
tore di una forma di disabilita fisica, che comporta
difficolta nelle comuni attivita quotidiane (lavarsi, ve-
stirsi, mangiare} ed ¢ dovuta prevalentemente alla
presenza di comorbilita (1); tale disabilita aumenita
con l'etd: tra gli ultracttantenni circa | 6% dei maschi
¢ ['8% delle femmine & completamente non autosul-
ficiente (2}. La complessita dei soggetti anziani dis-
abili & fragili richiede un approccio sistemico e una
presa in carico strulturata che tenga conto del fatto
che essi spesso non si giovano di interventi standar-
dizzati, ma richiedono un approccio personalizzato.
Pertanto, se per alcuni pazienti la dimissione a riso-
luzione di un quadro acuto € un evento di routine
che non pone problemi, per la maggior parte degli
anziani questo processo risulta molte pil complesso.
Se da una parte stabilire la dimissibilita di un pazien-
te & responsabiliti del medico che ha in carico I'am-
malato, la pianificazione delle necessita assistenziali
del paziente dopo la dimissione & responsabilita del-
lintera équipe medico-infermieristica ed & un diritto
del paziente e della sua famiglia essere coinvolti ed
accompagnati in questo percorsa (3% Gli studi in
merito dimostrano che un programma strutturato e
individualizzato per la dimissione di un paziente si
associa ad una riduzione della degenza media e del

numere di ri-ospedalizzazioni e ad una maggiors
soddisfazione-da parte del paziente (4). Per questo
mativo, in molti paesi europei e negli Stati Uniti, ne-
gli ultimi vent'anni sono state previste, allinterno
delle organizzazioni sanitarie, figure professionali
esperte, interamente dedicate alla gestione della di-
missione ospedaliera (5, 6). Talora si tratta di medici,
ma pill frequentemente sono infermieri con compe-
tenze avanzate, acquisite tramile formazicne ed
esperienza (discharge planning nurse, nurse case ma
nager, liason nurse), E in quest'otlica che, anche in
Italia, sta emergendo la figura dell'infermiere Coordi-
natore di Percorse (/) cui sono affidate le seguenti
attnvita;

* ldentificazione precoce del paziente a rischio di
dimissione difficile.

* Partecpazione alla valutazione multidimensiona-
e,

* Predisposizione, in collaborazione con l'unita di
valutazione multidimensionale, di un piano di di-
missione personalizzato e condiviso con il pa-
zZiente e i caregiver.

= Educazione del paziente e dei familiari/caregiver
in particolare rispetto alla gestione dei sintomi ¢
della terapia.

* Interfaccia e cormunicazione fra realtd ospedalie-
ra e territoriale.

Da aprile 201 | 'Unita Operativa (IJO) di Geriatria
del'Ospedale Fracastoro di San Bonifacio (VR) ha av
viato una stretta collaborazione con il Distretto 4. con



'obiettivo di pianificare precocemente adeguati per
corsl assistenziali per | pazienti anziani fragili ricoverati.
LlUnita di Valutazione Multidimensionale dell'anzano
iragile & costituita dal Team di lavoro del Distretto e
rappresenla, perfe persone in stato di bisogno socio-
sanitario complesso e per i minori che richiedono par
ticalar interventi di protesone e di tutels, la modalits
di accesso al sisterna integrato dei servizi secio-sanita
ri che richiedeno un coordinamento interistluzionale
ed un'integrazione di risorse, Nel team di lavoro sono
presenti: il Direttore del Distretio, o un suc delegato,
quale Responsabile della UV, | Medico di Medicina
Generale, un Infermiere, un Assisterte Socale e altre
figure sociali o sanitarie in relazione al problemi del pa-
ziente. In guesto ambito, da settembre 201 2 & stata at
tivata la figura dellinfermiere Coordinatore di Percor
se (CdP), In questo articolo sono riportati | nsultati
ottenuti dopa un anno di attivita della fisura dell'infer
miere CdR

METODI E STRUMENTI

Utilizzande rsorse recuperate da un processo di revi-
siane del priano delle attivitd del team medicoinfermie
ristico, & stato possibile definire un orario dedicato al-
I'attivita di CdP affidata a due infermien dell'JO di Ge-
riatria formati con master in Geriatria e case manager.
Gli interventi attuati per la planificazione della dimis
sione sono statl | seguent

l. Identificazione precoce dei pazienti a ri-
schio
Il rischio di dimissione difficile & stato valutato me-
diante Blaylock Risk Assessment Screening Score
(BRASS) index (8). Lindice di BRASS fu sviluppato
come parte del sistema di planificazione della di-
missione sopratlutle per pazent di el supenore
a 65 anni. Le autrici Blaylock e Cason (1992), at
traverso la revisione della letteratura e la loro
espenenza nel campo dell’assistenza in geriatria e
serontologia, hanno identificato | seguenti fattori
che costituiscona l'indice: 'eta, la disponibilita de
coregiver, lo stato funzionale, lo stato cognitive, la
presenza di disturtn del comportamento, le abilita
motonie, la presenza di deficit sensoriali, ['utilizzo
del pronto soccorso efa i ricoveri nei precedenti 3
mesi, | numere dei problemi medic attivi e il nu-
mero di farmact in terapia. Lindice & di facile com-
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pilazione e formsce buone indicazioni in merito a
problemi relatrd alla dimissicne del paziente. La
compilazione dovrebbe essere fatta allingresso e
richiede pochi minuti {circa 15) e necessita di un
addestramento minimo del valulatore, Lo stru-
mento individua 3 classi di rischio, basso-medio-al-
to (Figura 1)

sono stali valutati con l'indice di BRASS tutti | pa-
zienti ricoverati nel secondo semestre 2013
presso 'UO di Geratria. Su un totale di 707 pa-
zienti ricoverati nel periodo, ne sono stati valuta-
ti 560 (80%): sono stati esclusi i ricoveri troppo
brevi (= Zgiorni). La valutazione & slata eseguita
per tutti | pazienti entro 24-48 ore dall'ammissio-
ne in reparto e comungue allo stabilizzarsi delle
condizioni cliniche.

Predisposizione di un piano di dimissione

personalizzato

Alla luce dei risultati della valutazione mediante

indice di BRASS, nei primi giorni di ricovero l'in-

fermiere CdF, in collaborazione con il medico re-
sponsabile, dopo un colloquio strutturato col pa-

Ziente e con il coregiver, ha individuato la destina-

zione del paziente alla dimissione:

* FRientro a domicilic senza provvedimenti spe-
cifici.

* Rientro a domicilio con aiute di badante,

+ Rientro a domicilio con prescrizione di presidi,

= Rientro a domicilio con attivazione di forme
di assistenza domiciliare integrata (ADI)

» Rientro a domicilio con attivazione dei servizi
sociali.

* Rientro a domicilio e attivazione del Nucleo
di cure palliative elo ingresso in Hospice, per i
pazienti neoplastici.

* Ingresso in strutture territoriali (COspedale di
comunita, RSA, o casa di riposa).

= Rientro in casa di riposo con o senza aggrava
mento,

» Trasferimento in Lungodegenza (post-acuti o
riabilitativa).

Inoktre egli ha pianificato tutte le attivitd per ga-

rantire la continuild delle cure e dell'assistenza,

Linfermiere Coordinatore di Percorse ha svolto

in guestambito la funzione di “facilitatore orga

mzzative” ossia di supervisore delle fasi del pro-
cesso di dimissione, mettendo a disposizione del
la famiglia un'approfondita conoscenza dei conte-
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Blaylock Risk Assessment Screening (BRASS)
Cerchizre ogni aspetto che viene rilevato. )
Modello comportamentale (0z2ni opzione osservata)
| = Approprialo

Etii {una sola npxiunu.].
0= 55 anni o meno

1 =56 — 64 anm 1 = Wardering
2 =65 - T9 anni I = Agitato

| 3 =Rl anni ¢ pid I = Confuso

| Condizioni di vita e supporte sociale (una sols opzione) | | = Alro

1= ¥ive col coniuge Muobilita (una sala opeione)

Vive con |a famiglia 0 = Dieambizha

Wive da solo con il sosterno del familiare I = Deambika con aiuto di ausili
= ¥Wive da solo con i sostegno di amicid 2 = Neambul con assistenza

Wive solo semea aloun sostegno 3 = Non deambula
= Assistenza domiciiiare/residensiale Deficit sensoriali (una sola opeione)
Stato funzionale (ogni opzicne valutata) = MNessuno
0= Autonoma (indipendente in ADL e [ADL) | = Deficit visivi o uditivi
Dipindente in: | 2= Defteit visivi e uditivi |
1 = Alimemazione/nutrisione Numero di ricoveri pregressifaceessi al pronto soccorso
| 1= igicnefabhisliamento (una sola oprione)
I = Andare in bagno | 0= Nessuno neghi ultimi 3 mess
= Spostamenti/mobilit Lno negli ultimi 3 mesi
= Incontinensa intestinale ? = Due negli ultimi 3 mesi
= Incontinenza urinaris 3 = Pio di due segli ultimi 3 mesi
= Preparazione del cibo Numere di problemi clinici attivi (una sola opeione)
= Responsabiliti nell uso di medicinali 01 = Tre problemi clinici

Capacitd di gestire il denare | = Da e a cingue problemt clinici

Fare acquisti 2 = Pif di cinguee problemi elinic

Utilizzo di merzi di trasporso
Stato cognitivo (una sola opziong)

Uh Lo ' fa e

I
I
1
|
| |
I
1
1

| Numere di farmaci assunti {una sola apzIone )

(r = Orientato 0 = Meno di tre farmaci | |
| 1 =Ddsoriemamm in alcune sfere® qualche volia i 1 = D tre a gingue farmac
| 2= Dhisorientato in alcune sfere® sempre | 2= Pi di cingue Fanmac
| 3= Disorientato in totie Ie sfcre* qualche volta |

4 = [Nisorientato in e e sfere® sempre

3 = Comatoso

*sfere: spezio, tempo, Twoge ¢ 5é PUNTEGGIO TOTALE

Punteggio Indice di rischio DN - -
-1 Soggetti & basse rischio di problemi dopo la dimissione: non richiedono particolare IMPeEme per
hasso rischio Morgantzrazione della loro dimissione, Fa disabilita ¢ molte limiaa
11-19 [ Boggeii a medio rischic di problemi legati a situaeiom cliniche complesse che richiedono wna

medio rischio | pianificazione delfa dimissione, ma probabilmente senza rischio di istituzionalizsasione.

=20

| | Sopgeti ad alto rischio perché hanno problemi rilevant: e che richiedono una cortinuits di cure in
| alte rischio

strutture riabilitative. a lunga degenzs o residenziali,

Figura | - Blayinck Risk Assessment Screening Score (BRASS) index (8],

sti assistenziali ospedalier, residenziali e territona-
i e facilitando cosi laccesso alla rete dei servizi,

Informazione ed educazione al paziente
ed ai caregiver

Tra le competenze affidale al CdP vi é anche una
funzione educativa finalizzata a migliorare la ca
pacita del paziente e dei caregiver nella gestione

i sintomi, della terapia, di nuove disabilita con-
seguenti |'evento acuto (o il peggioramento clini
co) che ha reso necessario il ricovero. Per i pa-
zienti dimessi con un accesso venoso, ad esem
pio, il CdP ha formato alla gestione degli accessi
venosi | familiani/caregiver, con attestazione del i
vello di apprendirnenta da consegnare ai colleghi
infermieri dell'assistenza domiciliare.
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E stato inoltre attivato un numero telefonico de-
dicato, attive da Lunedi a Giovedi dalle 8.00 alle
16.00, e il Venerdi dalle 8.00 alle 14.00, per con-
tattare il CdP dopa la dimissione per bisogni efo
dubbi sulla terapia prescritta,

4. Valutazione della soddisfazione dei pa-
Zienti
Per valutare la soddisfazione del paziente e/o dei
caregiver & stato predisposto un questionario da
compilare alla dimissione,

RISULTATI

Der 560 pazienti valutati nel secondo semestre
2013, pid della meta {51,1%) presentava un punteg-
gio uguale o maggiore a 20 all'indice di BRASS ed un
ulteriore 25% risultava a rischio medio, con un pun-
teggio compreso tra || e 19;il 23,9% del campione
& risultato a basso rischio (Figura 2).

La Tabella | riassume le caratteristiche dei pazienti,
suddivisi in base al punteggio oltenuto allindice di
BRASS e alla destinazione alla dimissione. Nel 10.2%
dei casi & stato avviato liter di convocazione del-
'UVMD integrata Geriatria-Distretto 4 per la piani-
ficazione dellingresso in strutture territoriali (Resi-
denza Sanitaria Assistenziale, casa di riposo, hospice)
Questo dato risulta probabilmente approssimato
per difetto in quante spesso la valutazione viene at
tuata e conclusa dallUVMD in un tempo successivo
rispetto alla valutazione iniziale, quando il paziente &
spesso ormai gia trasferito presso strutture di lun-
sodegenza.

MNon & stato possibile evidenziare un significative el
fetto sulle riammissioni ospedaliers a motivo delia
Dassa numerosita e della mancanza di una definizio
ne condivisa di ricovero potenzialmente evitabile, Il
numero di ricoveri ripetuli seconde la definizione
della Regione Veneto (... sono i ricoveri susse-
guenti al prima, avwenuti nello stesso Presidic Ospe-
daliero in un intervallo di tempo inferiore o uguale
a 30 giorni. Poiché un ricovero venga considerato ri-
petuto € necessario che la categoria della diagnosi
principale del secondo ricovero corrisponda alla ca-
tegoria di una delle sei diagnosi di dimissione del ri-
covero precedente.” Fonte Regione del Veneto, Se-
zione Sistema Statistico Regionale) & risultato estre-
mamente basse (n=2); i ricover ripetuti entro 30
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giorni con uguale DRG alla dimissione sono risultati
|7 nel secondo semestre 2012, 20 nel secondo se-
mestre 2013, rispettivamente prima e dopo I'ntro-
duzione dellinfermiere CdP

L'elaborazione dei questionari di soddisfazione ha
fatto emergere un elevato apprezzamento dell'uten-
telcaregiver, legato soprattutto ad un maggiore coin-
volgimento nelle decisioni rispetto alla dimissione,
oltre che al raggiungimento dei risultati rispetto alle
aspettative.

DISCUSSIONE

Il prolungarsi dei tempi di degenza, il numero delle
riammissioni ospedaliere, I'usc non sempre appro-
priato delle risorse disponibili, ma soprattutio le
conseguenze sullo stato di salute, autonomia e be-
nessere del paziente e delle loro famighe vengono
citate in letteratura come esiti di una non efficace
gestione del processo di dimissione (4). L'attivazione
della figura dell'infermiere Coordinatore di Percorso
presso 'UO di Geriatria dellf Ospedale di San Boni

facio rientra nell'ottica di miglicrare la gestione di
questo processo, anche alla luce dei buoni nsultati
descrilli in una realta vicina come quella trentina, pur
con delle differenze legate soprattutto al fatto che
tale realtid dispone di maggiori risorse in termini sia
di personale, sia di incentivi economici (7).

La classificazione del rischio di dimissione difficile su
tre Ivelll mediante l'utilizzo dell'indice di BRASS é ri-
suftata utile poiché ha permesso di concentrare ['at-
tenzione su quel pazienti che avevano un reale biso-
gno di interventi precoc e, soprattutto, di prendersi
carico dei pazienti a medio rischio, che sono coloro
che spesso vengono trascurati, A fronte di una quo-
ta elevatissima di pazienti a rischic medio-elevato
{76,1%), & stato comungue previsto il rientro a do-
micilio in una buona percentuale di casi (Tabella 1) a
conferma di un solido tessuto familiare e sociale che
resce a compensare situazioni di elevata dipenden-
za e complessita assistenziale. Nei restanti casi la pia-
nificazione precoce della dimissione ha consentito di
attivare tempestivamente la rete dei servizi territo-
riali (Assistenza Domiciliare, nuclen di cure pailiative,
Ospedale di Comunila, Hospice, Residenza Sanitaria
Assistenziale, Casa di Ripeso, Lungodegenza) miglio-
rande l'accesso e rendendo possibile un reale ac-
compagnamento dellanziano e della sua farmglia.
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Tabella 1 = Confi

Rischio di "dimissione difficile” valutato in 560 pazienti
con lindice di BRASS
W Basso rischan

Ehediorischio & Alte rischio

Figura 2 - Suddhasione de posienn ricoveral nel secondo semesie
2013 (n=564) in bose al puntegpio allindice of BRASS,

Al di |a dei risultati ottenuls, lNntroduzione della figu-
ra dell'infermiere CdP ha rappresentato per tutto il
team delll)O o Geriatria un'occasione di crescila

ASPETT! CLINICO ASSISTENZIALI

culturale nella gestione del processo di dimissione e
rappresenta per la professione infermieristica un'im-
portante opportunita di sviluppo professionale,
Rimangano alcune criticila tuttora non risolte legate
alle ridotte riscrse disponibili e del come coinvolge-
re gh altri infermieri del team evitando di de-re-
sponsabilizzarli rispetto al processo di dimissione. A
tale propesito si stanno valulando alcune possibili
modiliche organizzative che consentranno di dare
maggiore sostenibilita al progetto. In particolare, la
creazione di un gruppo di infermien con adeguate
conascenze della rete dei servizi per lanzianc frag-
le e con le necessarie abilita relazionali e di comuni-
cazione, in modo da poter attnbuire il ruolo di CdP
allinfermiere responsabile di un settore dell'Unita
Operativa. Tale figura infermieristica agirebbe in
stretta collaborazione con il medico che segue il pa-
ziente gestendo, oltre all'aspetto assistenziale, anche
quelle della pianificazione della dimissione, nei casi in
cui sia necessario.
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CONCLUSIONI

Lintroduzione della figura dell'infermiere Coordina-
tore di Percorso ha permesso di migliorare la ge-
stione del paziente, individuando percorsi persona-
lizzati per la dimissione dei pazienti anziani fragili, ot-
tenendo una maggiore soddisfazione dei pazienti e
dei caregiver. Tale figura ha permesso inoltre a tutto
il teamn medico-infermieristico di comprendere 'im
portanza di questo processo che va programmato
gia al momento del ricovero del paziente, promuo-
vendo la continuitd dellassistenza e favorendo un
adeguamento del servizio offerto all'utenza “fragile”
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L'auspicabile silenzio del corpo

Paolo Colavero

Sacietd faiiana per Ja Psicopatoloma Fernomenaingica, Scucla di Psicatenapia ¢ Fenornenalopia Clinca

Vivare — dicevana | sagg
tuon uso del rempa, ciod cogliere
fa Biend realta dellespenensa,
con fe sue contraddizion, | suol
success e ¢ sual scacch, (1)

& fare

INTRODUZIONE

Il presente lavoro affronta linvecchiamento dalla

prospettiva del corpo che cambia. Se nella salute,

come in gioventd, il corpoe non & presenta mai al-
l'appello con la coscienza del sogeetto, muto e di
sponibile alla vita e al mondo perché in forma, in
vecchiaia e nei momenti di cambiamento esistenzia-

le lo stesso pud farsi preserte in differenti modi,

quasi tutti dolorosiViene allo scoperto allora la dif-
terenza tra il corpo che sono ed il corpo che ho, tra il
Leib ed il Kérper, tra il corpo muto ma vivo & quelia
imvece che sifa cosa, magan malata, oggettivata e mi-
surabile. L'anziano allora deve farsi trovare pronto
all'appuntamento con i propri cambiamenti. Da crisi
difficile e non rimandabile la vecchiaia pud infatti di-
venire, anche grazie allausilio della socialitd estesa
{dalla famiglia alle istituzioni), momenta serenc e
spazio vivibile, luogo nel quale il corpo si possa riap-
propriare della propria storia e delle proprie, ina-
scoltate, parcle.

IL CORPO CHE SONO, IL CORPO
CHE HO

Lesperienza corporea soggetliva € normalmente
strulturata intorno ai dispositivi del silenzio e dell'a-
nonimio del corpo proprio. La posizione dello stes-
50 riguardo alla propria esistenza fisiologica si puo
appunto rintracciare in una guasi totale assenza di
segnali o indizi che lo impongano all'attivitd senso
riale e che lo mettano al centro dell'attenzione del
soggetto (che lo rendano, in parole povere, oggetto

di attenzione e precccupazione). || corpe desidera-
to & quello che resta continuamente nell'auspicabi-
le condizione di silenzio e ancnimia. Di desiderabile
salute.

La costanza percettiva, quel flusso ininterrotto ma
silenzioso di messagel che il corpo rimanda alla co
scienza riguardo alla propria presenza, non é altro
che la silenziosa testimonianza volta ad assicurare il
soggetto della sua propria esistenza, la muta affer
mazione della coincidenza ed insieme della separa-
zione tra 'essere un corpo e invece l'avere un cor-
po (2).

La prima distanza (per malattia o fisiclogico invec-
chiamentc) dalla condizione di anonimia, propria
della salute e della giovent(, porta all'inedita e trau-
matica separazione del corpo che sono (Leib) dal cor
po che ho (Kérper) con la conseguents e sfortunata
perdita del carattere silente del corpo stesso. |l cor
po sl fa cosi protagonista del vissuto e della perce-
zione, acquista identita di oggetto osservato e non
pitl solo di mute osservante, trovandasi cosi ad im-
pattare con tutto il suo peso sull'esperienza di ma-
lattia stessa: "Il mio corpo non & un corpo, uno dei
lanti oggetti-corpo. |l mio corpo & irriducibile e ori-
ginariamente mic perché & fuso con l'oggetto che io
50N0; Non € una cosa tra le altre cose; & mig, ma in
un serso ben differente da quelle con cui dico che
un libre & mia” (3).

MNegli anni il corpo partecipa atlivamente alla co-
struzione dell'identitd personale, ed essendo la sua
Immagine corporea in continua mutazione e critica
ristrutturazicne, diventa protagonista primao dei di-
sturbi psico-fisici. Nei momenti di radicale cambia-
mento, si pensi all'adolescenza o alla stessa vecchiaia;
I vissuti del corpo possono portare ad una crisi nel
sentimento di continuita della propria immagine cor-
porea; in alcune sindromi deliranti il malato pud, ad
£5eMpIo, NON FICONOSCere Come propn | propn stes-
s atti o pud negare di avere un corpo, degli organi,
pud sentire di essere morto {si pens alle esperien-
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ze deliranti di influenzamento somalico o alla sin- ci isela, diviene la nostra prigione, ma anche la
drome di Capgras'). nostra ultima dimora",
Vissuti di perdita e di minacca al corpo possono
contribuire alla dispersione della condizione di silen- 2. |l decline estetico del corpo
zio e anonimia che caratterizza la fisiologica condi- Se durante tutta la vita, come & normale. si & trat-
Zione corporea a favore di una somatizzazione dei to anche un certo placere ed un vive compiaci-
rapporti con il mondo, che pud sfociare in disturb mento nel guardars: e rimirarsi allo specchio e
ipocondriaci, disturty ossessivo-compulsivi, d'ansia o negh occhi degli altr, pud capitare durante la vec-
depressivi, chiaia di non riconoscere e riconoscersi nei par-
Le esperienze che, nella vita dell'anziane, possano ticolar propri del corpo anziana. |l fisiologico de-
portare ad una nscoperta decisa e traumatica del cling estetica pud cosi infligeere ferite narcisisn
carfpo aggellivoto sono in deflinitiva rageruppabili in che tali da portare, in qualche caso, a vere e pro-
quattro definizioni®; prie reazioni comportamentali disturbate, sulla
spinta di aspettative tradite e vissuti di inadegua-
|. Il corpo non pid disponibile tezza. Nonostante tutte le cure ed i tentativi di
Il corpo fisiclogicamente silenzioso & naturalmen- ringiovanire messi in atto nella vana speranza di
te aperto alle esperienze del mondo e della quo- noscondersi gli efletli degli anni che passane, il
tidianila, pronto a rispondere alle esigenze pil corpo dellanziano pud non rispondere pil ai ca-
varie del soggetto, Nel momento in cui viene per noni estetici di bellezza e freschezza propri della
cepito un certo declino della forza e delle pre giovane ¢ passata etd:"Grassotlella, bassa, con un
stazion fisiche, nonché dell'agilita e della scioltez- wiso schiacciato, rosso di capillari frantumati, ful-
za (segni questi che il corpo non risulta pit di- vastra di pelo, gli occhi acquosi, incorniciati da
sponibile al mondo senza nserve) il vissuto che due grandi barse mulliple come creste” (5),

I'anziano sperimenta pud essere decisamente

tragico e incidere sui rapporti e nelle modalita 3. |l corpo malato

con le quali la stesso affrontera i| mondo ester Durante la vecchiaia, 'accurnulars di acciacehi ed
no e la collettivita, Compare cosi per la prima il susseguirsi di varie malattie fa s’ che lanziano
volta |a dolorosa consapevolezza di aver perso, cominci ad interessarsi in maniera decisa del suo
forse per sempre, lo strumento silenzioso dei corpo malate. Il corpo diviene uno scomodo og-
propri progetti di vita e del proprio piacere. gello da curare, un mezzo attraverso cui relazio-
Améry (4) o dd una lestimonianza viva del pro narsi con Il mondo esternc che si viene ora po-
prio vissuto di lutto: "Queste corpo che non fa polando di figure professionali sanitarie. Non bi-
pid da mediatore tra noi e il mondo e che anz, sogna dimenticare in questi casi la persona che
con il respiro affannoso, con le gambe doloranti, continua ad esistere e sentire sotto pelle, & im-
le articolazioni tlormentate dall'artrite, dal monde portante che i professionisti della salute dell'an-

La sindrome di Caparas e un parbcolare disturbo delrante, che PRIt rappeesenitare und dimersone SIematol caca o alouni disturb psichialinc, o pre-
senlarsd m assooErions 3 patcloge organiche, esatta |-u"_.‘,.lul|_lll'_,'-‘l._ o Nsull cora Chidaitd, ma numerose of

I nconosamenta di Lake sindrome, -_d un adeguato percorso diagnostica e terapeuticn sono di primaria importanza. I approaf
eginpatopentiche al nguards pud apportars interessant conthbut per una pil -'N'nr_.ln A comarenssone des deturbs delireme || fenomeno psicops .
patognomonico della 50 & ruppresentisto dalla corvinzione delirame che le perone .|F:_':_I,'r~.r._||'1:_'|'|_|_' signilicatne per il panento signg state sostituite da so-
sia #Npostar & in rer cas o 1 paziente stessa a sentirst sostituilo

‘Sono queste le esperienze nefle quali l'anziano sperment: una sarta di epoche coatta, un momento di svalamanto del capa t ho, di apparizione de
COrp propro come cosa.od oggetto che interpells, che chiede atlenzions o che provoca dolore. || silengico coss. i colpo e s trasfarma in ura, sirena d
amiaudanza, malessese generabe o locelzzato, spuardo allo specchio & brvido, Ouel sentire mordano, normie e hisialagico, per cwi non s cheade i del
COFES proprio sino & che questo non duole, viene Judm‘u‘- dafie propne fondamenta: il corpo che sono, d silenzo dellesisters, = basa se di una sttt
ra fisica che pud cedere, plepars sollo il peso di casualith & sfartuna ceclo, ma anche o soprathutto sotto il peso degh ann | arerzs Cal {31, maestra d
stile @ alteggamento fenomenalogicn, ¢ farmisce, nelle sepuenti parole, una precisa e mirabde deserizione del vissuts o e sogunnte Aty scoper
ta del perturtante, celata sotlo ke cenen dellsbaudine:"5e un fatte improwvess, nospettato @ depustosn & stato vissuto da te in modo cosi Iraumalics,
per nen dire dramenatico. bisopna pensare ch'essn sia comparsa sotta [ luce non tanta dellevents naturale () quanto delleverts che rvels ura natu
ralita pre-civile™.
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ziano parling con i propri pazienti e si facciano
raccontare (compito spessc molto semplice) |l

oro: vissuto di malattia. Un pericolo da evitare,
insito nel vissuti di malattia e dolore dell'anziana,

& quello di arrivare a considerare i problemi di
salute come intrinsed al corpo iInvecchiato e non
esterni: nan si muore di vecchiaia, si muore sem-
pre di qualcosa.

4 |l corpo pensionato

Lidentita sociale e personale dell'anziano subisce,
con la fine del lavore regolare, un pesante con-
traccolpe: la persona anziana viene privata di col
po della piu antica e riconosciuta fonte di legitti-
mazione sociale, culturale ed economica allo
stesso tempo. Con la perdita del riconascimento
sOCIo-economico si pud ipotizzare che il corpo
{insieme alla coppia) si erga quale sorta di ultima
difesa opposta alla disgregazione delllidentita
propria, nel tentativo, a volte disperato, di argina
ree il crolle della propria immagine e confermare
cosi la propria individuale esistenza. Resto alme-
no un corpe, continuo ad essere il mio corpe.
Un'attenzione continua e reiterata al corpo po-
trebbe sfociare perd, come detto, in delorosi vis
sutl. | wissuti depressivi vengono spesso somatiz-
zati in lamentele dalle tonalitd a volte isteriche e
ipocondriache, oppure declinati in malesseri per
sistent] o cenestopatie delle pid varie.

La coppia & le relazioni in generale possono cosi
fungere in vecchiaia da importante ausilio alla solidi-

MATERIALI DI LAVORO

ta e alla stabilitd psico-fisica. Le relazioni affettive o
dbrtudinarie, guelle stabili; familiari © istituzicnali (as-
sociazioni e club}, possono aiutare il corpo che sono
a trovare un nuovo adattamento alle condizioni del
corpo che ho. Cosl, una psicoterapia dell'anziano, se
ben inserita all'interno di un dispositive di attenzio-
ne al corpo, alle sue trasformaziani fisiologiche e pa-
tologiche, pud prendersi cura del corpo vissuto e fa-
vorire il ripristino di un senso di continuitd pur nella
crisi. || racconto di sé e su di sé permette di ritro-
varsi e riscoprirsi uguali, cambiati, ma malto similj a
se stessi, nonché ai propri ricordi.

"Ogni giormo uguale all'altro, nelle calde estati della
Valle di Sacramento, mio padre sonnecchiava sotto
gli alberi (..) alle otto era gid a letto. Aveva alla fine
raggiunto una condizione di apatia che procurava a
mia madre una profonda serenitd, Parché oramai sa-
peva sempre dove trovarlo - a casa, in giardino, ad
dormentato sul dondolo nel cortile (..} (&).
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ESPERIENZE

La dimensione autobiografica nella
presa in carico di una persona afietta

da demenza

Pietro Scalisi, Manuela Grimoldi

Azienader o dernw alla Porsong ':'_:l.'"_}fn:-l"fl:':.':.‘-!".'." sttt Geratnm B Redacll, Viemocroane [Ada)

INTRODUZIONE

La signora Mara (88 anni) & stata trasferita all'inter-
na del Mucleo protetto, per la presenza di impor
tanti disturbi del comportamento che rendevano
problematica la sua gestione in altra realtd di cura
[ali manifestazioni, generalmente, st limitavano al pia
no verbale sia verso i caregiver formali che versa gli
altri degenti. Tuttavia, nei momenti di maggior critici-
ta quali ligiene, esse si traducevano in irritabilita ri-
levante e aggressivita agila a livello fisico (con valar
alti negli item di rnferimento al NeuroPsychiatric In-
ventary - NPl Per quanto riguarda la sfera cognitiva,
nen & stato possibile testarla con Mini Mental State
Examination - MMSE per assenza di complignece. La
terapia farmacologica era gia orientata ad un inter
vento di contenzione rispetto alle manifestazion
comportamentall, senza ricadute di efficacia e nella
generale impossibilita a variare molecole efo dosag-
gio farmacologico per la comorbilita che caratteriz
zava il quadro dinico (cardiopatica e portatrice di
pace maker), La presenza di pensieri deliranti, soste
nuti dal disorientamento temporale e dalla sua scar
4 capacita critica nel decodificare & comprendere la
realtd circostanle, unita ad una percezione di sé al-
terata nispetto al suo presente, contribuivano a crea
re un divario tra il suc mondo e quello popolato da-
gh operatori e dagli altn ospiti. Viveva isolata, all'in-
terno della propria “fortezza”, in uno spazio auto-
creato a sua misura, in cui erano ammesse solamen-
le alcune persone cui aveva attribuito un ruolo e

| Page chellhanterland milness,

Meoto ospedake milanese,
"Caonl terrmine “altra” si {a nlenmento agh operatan @ agli ospiti che nar

una funzione e con cui aveva consolidato delle azio-
ni abitudinarie (ad es. ogni giorno, dopo pranza, gio-
cava a carte con il signore seduto di fronte a lei; do-
po la merenda faceva il giro delle camere per “alza-
re | letti”, ecc)). Questa situazione rendeva ulteriar
mente difficile la relazione e la presa in carico della
signora. Limmagine che emergeva dai suoi deliri era
guella di una denna con una prospettiva di autorsa-
hizzazione: secondo ler eravamo in giugno, era saba
to e lindomani si sarebbe sposata con Carle, il pa-
nettiere: insieme sarebbero andati a vivere nella ca-
sa di Bresso', preparala apposta per loro. La forza di
quests sua realla era tale da non permetiere alcun
intervento di Reality Orientation Therapy - ROT, sia
formale che informale, perché aceresceva in lei rea-
zioni i rabbia e opposizione accesa, Sebbene -
uscisse ad orentarsi allinterno degli spazi del Nu-
deo, riconoscendo la propria camera e individuande
il proprio posto in soggiorno, non era consapevole
di dove si trovasse (pensava di essere vicino all'o-
spedale di MNiguarda®). Le sue interazioni con "fal-
tro'” erano carallerizzate da una costante reazione
di difesa, agita tramite l'attacco ¢ |'allontanamento i
chi cercava di entrare nel suo spazio. Lunico mao-
mento, In cul accetlava pid serenamente lo scambio
con Il personale, era quello del paste.

Tra 1 familiari presenti c'era solo una nipote, di cui lei
era la zia. Per questo motivo, le note bicgrafiche a
nostra disposizicne, erano molto povere. L'unico
aspetto nolo era la presenza, nelld sua storia, di vis-
suti particolarmente dolorosi {ad es. morte dells fi-

1rientravano neth composzions della s micchia ecologica.
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glia ancora piccola). || primo tentativo messo in atto
dall'équipe & stato quelle di chiedere alla nipote di
portare delle fotografie della signora che avrebbero
potuto rappresentars un mezzo per aprire un dialo-
go. L'approccio attraverse le foto ha permesso un
iniziale scambio, molto breve e connotato da diff
denza, che si é conduso quando la signora ha rac-
colto le sue immagini e le ha chiuse nel suo “borset-
to”. Uno degli elementi che hanno caratterizzato, fin
da subite, la signora Maria & stato proprio il beauty
case che portava sempre con sé e che voleva ac-

canto, su una sedia, in ogni momento della giornata,

come fosse una protesi di sé, un luogo di custodia in
cui conservare oggetli per lei importanti o, anche,
una sorta di "memoria emotiva esterna’” a sua dis-
posizione per ricordare, quando "connessa”.

Visto il fallimento di tale approcdio, in sede di valu-
tazione® e ridefinizione del Progetto Assistenziale
Personalizzato - PAI, ¢i siama chiesti come poter co-
involgere la signora Maria al fine di investire le sue ri-
sorse emotive, cosi presenti in eccesso, su ambiti di
maggiore serenitd e qualitd di vita nel quotidiano, Si
consideri che il tipo di orientamento adottato dal
nostro gruppo di lavore valuta la totalitd dell'indivi-
duc (I, 2} e la sua poszibilitd di manifestarsi e di
evolvere, anche, nella demenza. | 'Educatrice. quindi,
& stata incaricata di effettuare un'osservazione par
tecipe rivelta alla signora, che aveva come obiettivo
a breve termine, quello di creare un'interazione si-
gnificativa con lei, mediata da uno strumento che
non poteva essere scelto a priori, perché doveva
rappresentare il "suo” canale comunicativo, quello
che lei poteva sostenere e padroneggiare, E nato co-
s un approccio di tipo aulcbiografico, da cui & nata
una serie di interrogativi:"Ha sensa barlare di une di-
mensione autobiografica nella presa in carico di una
persona affetta da demenza? Se si, che formo potrd as
sumere il racconto di s€, in un individuo che, her “defi-
nizione”, ha problerni mnestic, & disorientata, ha un
eloquio povero e manifestozioni quali i deliri?” Da qui,
la presa datto che, all'interno della persona, seppur
disgregata e con limitate risorse cognitive, siano pre-
senti immagini di sé e della propria storia di vita che
possanc ancora essers Urivisitate’, Quindi, sulla base

' sede d LIMG: unitd i walutadone: peristnc
=tenza di opni «
una cadenza semestrale per oari indrviduc,

incontri & o partecipane utls e fipore profoss
con loettive di verificere andamento & il 1 peivnpiments di oblettivi condivisi o ri-progettara lintervinlo oo &l pazgents, Ha
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della Teoria Psicosociale dello Sviluppo di Erikson (3,
4), cosi come accade all'anziaro, anche |'anziang af-
fetto da demenza si trova a “ri-pensare” la propria
vita, per cercare di restituirle un ordine e un signifi-
cato, al fine di raggiungere |'affermazione di sé e del
proprio stile esistenziale (integrita dell'lo),

PRESENTAZIONE DEL CASO

Lincontro con la signora Maria & stato uno di quelli
che non passano inosservati. Di fronte al mio saluto
¢ al desiderio di accoglierla, ricevevo sempre la me-
desima risposta: l'allontanamento immediato dal suo
spazio, con toni decisi e accesi. Ad appesantire ulte-
riormente |a situazione, si era aggiunta anche la mes-
sa in discussione di chi ero e delle mie intenzioni —
"CThi sei tu? Che cosa (o7 Cosa vuol da me? Vattene!” —
che ostacolava l'interazione tra noi. Il primo obietti-
vo dovevd essere quello di gettare un ponte tra me
e il suo mondo impenetrabile. Per questo motivi,
ogni giorno in cui ero in servizio al Nucleo le riser-
vave un saluto, nonostante venissi immancabilmenta
allontanata. Maotave, nel conternpo, che mi concede-
va, gradualmente, la possibiliti di awicinarmi. Ho
ascoltate le sue parole e i suoi gesti, li ho rispettats,
mi sone imposta di non dare un giudizio di valore
sulla persona partendo dai suoi comportamenti, Ci
osservavame reciprocamente da lontano, mentre
svolgeve alcune attivitd con allr aspiti. Nel momen-
Lo in cui mi sono accorta che le resistenze erano di-
ventate meno forti, ho iniziato ad utilizzare oggetti e
azioni concrete per realizzare uno scambio tangibile:
ad esempio, le portave lacqua (a lei piaceva solo la
frizzante) prima che ne facesse richiesta, la tovaglia
da mettere sul tavolo, ecc. Utilizzando una modalita
meno diretta, sono riuscita a consolidare un'immagi

ne di me, in lei. Cosi, con il tempo, la signora Maria
ha iniziato a sviluppare un senso di fiducia nel miei
confronti, fino a concedermi di sederle accanto.

In questa prima fase di awicinamento, uno dei rischi
che ho dovuto fronteggiare era quelle di identificare
la signora con la sua aggressivita, arrivando a leggere
quei gesti forti come un attacco voluto e rivolto a

orali che rustano

tormo al progetto o cura e asa-
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me. |l risultato sarebbe stato I'attribuzione di uno
stigma (1. 5. &) che avrebbe potuto indirizzare il mio
comportamento verso agiti disfunzionali rispetto al-
lincontro con lel (allontanamento, restituzione di un
giudizio negativo sulla sua persona, darla per “spac-
ciata”, ecc.) e che avrebbero potuta amplificare le
sue manifestaziani comportamentali.

Un giorno, per caso, appoggial sul suo tavolo un di
segno e delle matite. Lei, nel silenzio, attenta che
nessuno la stesse guardando, li prese e provo a co-
lorare per un brevissimo momento, MNotai guesta
sua imiziativa estemporanea e, da quel giorna, inizial
a lasciare volutamente "per caso'’ un disegno e delle
matite. Un giorno, inaspetlatamente, mentre ero se
duta accanto a lei, mi formuld la sua richiesta: quella
di farle un disegno cosi lei lo avrebbe colorato. Ho
soltohineato che non ero molte brava nel disegng,
ma lei mi ripropose la stessa richiesta; “Fammi un di-
seeno e (o lo coloro!™

Come primo disegno scelsi di raffigurare un sogget
to noto, semplice da colorare e che potesse avere
un collegamento con la stagione: era estate, quindi
disegnai una barca. Nel guardarlo mi disse “Agosto,
Margherita di Savoia”; io non capii a cosa si stesse ri-
ferendo, ma lo scrissi sulle vele della barca, Fissam-
ma il prima disegna di fronte a lei, sulle antine di un
armadio del soggiorno, in modo tale che potesse sti-
malare il ricordo di quell'esperienza condivisa. Ne
seguirona altri; alcuni venivano affissi nei luoghi che
lei abitava, mentre altri venivano riposti in una car-
telletta. lo individuavo un'immagine da riprodurre e
lei le dava colore. Un giorng, indicando la barca, ri-
peté quella frase che mi aveva consegnato, gia in
precedenza: "Agosto. Margherite i Soveid”. Quella
volta, perd, prese dal suo "borsetto” una foto che la
ritraeva al mare. Sul retro, c'era la scritta Margherita
di savoia e 'anno in cui era stata scallata.

Mi calpi melto questo collegamento tra il disegno e
un fatto della sua storia di vita, ma non mi sarel mai
aspettata cio che si stava dispiegando davanti al mio
sguarde stupite: un vero e propric romanzo aute
biografico.

Cgni volta che ero in servizio presso il Nucleo Alz-
heimer, lei mi aspettava per avere il suo disegno da
colorare e ben presto il soggiormno si tinse delle to-
nalita pittoriche della signora Maria, lo mi mantene-

Fasse dellhinterand milaness.
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Vo costantemenle vigile e osservavo le sue reazioni
alle mie propaoste temaliche e alle richieste che, man
mano, osavo avanzare. Con la scusa di appendere le
sue "opere” al piano di sotto, accettd per la prima
volta, dopo tanto tempo, di salire sull'ascensore e
uscire dal reparto. A suo modo, mi aveva detto che
si fidava di me.

Pai, a fu una svolta nella nostra relazione e nel per
corso dommagini che avevamo iniziato insieme;"Go-
briella mi disegni un nido con gii uccellini dentro? La
doppia novita: la richiesta spontanea del soppetto da
ritrarre e un nuovo nome a me attribuito, Per la pri-
ma volta era stata lei ad indicarmi cosa disegnare:
una richiesta semplice che racchiudeva in sé un atto
di volonta e di manifestazione di sé. Inoltre, da quel
giorng, mi piace pensare di essere diventala un per-
sonaggio della sua personalissima storia. Ero Ga
briella, abitavo a Gorgonzola®’, avevo degli spedifia
gusti culinari e un nuove ruclo: calei che era diven-
tata il canale attraverso cui rivisitare alcuni flash del-
la propria vita entrando, perché accolta, nelle sue
memorie. Da quel momento, non volle pit che i di-
segni fossero appesi né che si inserssero nella car-
telletta. Li deponeva nel borsetto e aspettava la ni-
pate per consegnarli,

Fu cosi che presi il tram 8 per andare, con lei, al la-
varo; feci una visita ai giardini pubblici di Milang: co
nobbi la maestra Mazzucato che aveva gl occhiali e
insegnava inV-A; partecipai alla festa dell'uva organiz
zata dal Petaccia. dove si mangiavano le salamelle e gh
usmini cantavano: lei mi affidava un'immagine che io
raccoglevo e faceva mia, restituendola sottoforma di
disegno, cosi come io me la raffiguravo. Si vedeva
chiare lo scambio di due mondi che si ascoltavano., si
incontravano e producevano immagini che, una dopo
Ialtra, ricomponevano quei tratti della sua storia di
vita, presenti in lei. Non c'era biscgno di interpreta-
zioni simboliche, non era necessaric dare significati
particolan, non serviva indagare la veridicita dei fatt,
Quello che importava era semplicemente la mia pre-
senza & la mia disponibilita ad accogliere I'espressio-
ne di quello che la sua mente, ancora, conservava.
Ad un certo punto del percorso, la portata dei suoi
disegni cambid e io non ful cosi pronta a compren-
dere il suo bisogno, Una mattina, come di consuete,
mi comunico la sua richiesta: * ... Opgi mi fai una
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battena sotte ad un lampione ...". In questa occasio-
ne fui toccata nel mio senso del pudore e ful imba-
razzata dal pensiero di dover realizzare un tale sog-
getto. La convinsi, cosi, a fare due innamorati sulla
panchina, sotto al lampione. Le spiegai che erano lei
e Carlo, 'uomo che, nel suo immaginario, avrebbe

sposato lndormani. Accelld questa mia “ingerenza”

che, luttavia, non rispecchiava il suo biscgno: non era
di due innamorati che valeva parlare!

Infatti, nell'incontro sesuente, mi Mpropose la mede
sima richiesta: "Mi fai una bartona? Sotto ad un lam-
pione. £ lo Riccarda”, Vista la forza e la persistenza di
guesta immagine, 'accontentai e improvvisal il dise
gno di una "battona”. Non sapremo mai che cosa vo-
lesse dire, quali rncordi emotivi erano racchiusi in quel
disegno, sicuramente aveva bisogne propria di quel-
lo: di raffigurare la persona che, in s&, racchiudeva un
certo tipo di relazione. Mentre | suoi disegni si carat-
terizzavano con contenuti “simbolici”, lei modificava i
suol comportament. Accoglieva in maniera meno
ocppositiva gli operalon e il sue sguardo andd, gra
dualmente, maodificandose s era  addolcito  nelle

espressioni che non erano pid arcigne &' minacciose’.

Accettava maggiormente l'interazione con gl opera-
tari e Nntensitd della sua aggressivitd andé diminuen-
do, anche nei confronti degli altri ospiti del MNucleo.

Una mattina prese il suo borsetto ed estrasse la fo-
o del suo matrimonio, che la rtrasva in abito da
sposa accanto al marito in divisa, appena fuori dalla
chiesa. Poi, avanzd la sua richiesta:"Me o disegni? Non
mi pigce come & veslito mio marito, Discenalo con -
bita™), Per la prima volta aveva espresso la volanta di
cambiare, attraverso i nostri disegni, un fatto della sua
wita, creando una nuova fotografia che potesse rap-
presentare un accomodamento di cid che era stato.
A distanza di poco tempo, fa signera Marna mi pro-
pose una nuova richiesta densa di emotivita:"Mi di-
segni una culla? Quella della mia bambing, 5ichiomo-
vo Federica. E morta a 3 anni per la febbre”. Fbbi co-
g, la conferma che guello che stavamo condividen-
do non era semplicemente un "disegnare ¢ colora-
re”, ma era qualcosa di pid. Era un dizlogo durante
il quale la signora Maria si stava raccontando e rice-
vevd, come “risposta”, le immagini modificate: quelle

immagini che ora erano la sua nuova storia di vita.

Per la prima volta, in questo disegno, la signora, di
propria iniziativa, prese il gialle e disegnd un sale,

Questo nostro scambio continud ancora ma, pro-
gressivamente, | disegni st impoverirono di riferimen-
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ti autobiografici & anche la cura con cui i colorava si
medificd, fino al punto di sospendere le richieste e di
ricercare semplici fotocopie dozzinali. Infatti, la de-
menza progrediva lentamente e, con essa, la comor-
bilitd andava aggravandosi. lo divenni protagonista di
zleuni delin che subentrarono in un momento di
maggicre fragilitd: ero davvero presente come perso-
naggio della sua storia e, in questi pensieri, ero cole
che l'avrebbe dovuta accompagnare a casa, Successi
vamenle, | pensien delirant andarono scomparendo
e il quadro clinico si complico ultericrmente.

Fai, un giorno, con una competenza linguistica ina
spettata, mentre assaporava una marmellata di ca-
stagne, mi sorprese dicendomi:"Le castagne, Te fo n-
cordi? o le ho disegnate. Sef stata tu a farmi fare il mio
primic disegna; erg un palazzo, aito, con tante finestre
grigie e cern un balcone .. e o ho usato il gialto e ho
acceso la lucel”. Poi continud, affidandomi un'ultima
immaging e, per la prima volta, espimendo qualco-
sa di mehto simile a un sensc di colpa: "l aveva uRa
bhambina, si chiomava Federica. Siomo andati a Mar
gherita di Savoia — tu sei deflo lomo? — La signora 5a
veria i ha chiesto se avevo il mestrua £ Jo fe ho -
spostor Donng Saveria, ho fatto in modo i non avere
questo impiccio, Siamo wuscill, lo mia bambing era 10 con
loro e o sono tornata indietro da Donno Saveria e ho
preparaio la pasla con | fagiolind e ho mangiato la zup
pa ... e lei & rimasta 13"

Cosa mi volesse dire non lo sapré mail, ma mi piace
pensare che, guella della“luce”, sia stata la sua ultima
immagine. quella a conclusione della sua autobiogra-
fia: l'ultimo rigo della riscrittura della sua storia.

DISCUSSIONE

La signora Maria & §i, che abita | nostri luoghi di cu
ra. i solite staziona prevalentemente nei seggiorni
e si riconosce per |'aspetto un po’ arcigno e un po'
arrabbiate. Oi frequente, respinge sia gli altn ospiti
del piccole Mucleo Residenziale, sia il personale. Al-
lontana tutti, in modo apparentemente indifferente e
del tutto democratico.

| suoi comportamenti repulsivi i sostengono con la
provocazione, con segni di disprezzo, con gesti an-
che wviolenti, quando & necessario difendere la pro-
pria territorialiti.

La “comunitd” impara presto a riconoscere le “signora
Maria”, attivando in poco tempo strategie di difesa e
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di soprawvvivenza, allontanando quello che sente come
una costante “minaccia’ a 58 e alla collettivitd, Anche il
medico, l'infermiere, I'operatore esprimono vissuti si-
mili, caratterizzati da frustrazione ¢ da evitamento. In
poce tempo i sviluppa, allinterno del sruppo opera-
tivo, un sistema di autodifesa che si esprime altraver
so critiche, se non franchi giudizi negativi circa i com
portamenti agiti. La minore lolleranza si accompagna,
di sclito. a richieste di interverto farmacologico, nellil-
lusoria speranza che |a chimica possa mitigare cid che,
apparentemente, la relazione non & in grado di fare.
Ma, insierne alla signora Maria, ¢i sono la Beatrice, la
Rosa, 'Anna e ancora, Il Marca, il Luigi, in una catena,
negh anni sempre pid lunga, caratterizzata dalle pre
dominanze comportamentali dei vari protagonisti: il
Mario l'affaccendato, la Rosa la disinibita, il Luigi che
vagabonda, la Teresa |'apatica e via dicenda, ..
Chiungue sia stato loccato da “incontri” simili a
guello qui descritto, ha sicuramente vissuto un'espe-
rienza che ha il sapore di scoperta. Il suo sguardo
verso 'ospite & cambiato, sfumando la predominan-
za dei dati caratteriali, si & modificato anche il suo
approccio e la dispenibilita “versa” la persona. 5i tra-
sformano anche i vocaboli che vengono utilizzati per
descrivere | vissuti condivisi, si allentano i sentiment
di “minaccia” e si creane, dentro all'operatore, degli
spazi “nuovi’ da riempire con una gamma di altre
possibilita. Certo, non & cosi immediato trovare e
adottare nei comportarmenti professionali, una visio-
ne diversa & un'attenzione specifica e soprattutto,
questo, non evita di vivere il senso di impotenza e
sconforto che, come ombra, pud sovrastare ogni
azione. Alla luce dell'espenienza con la signora Maria,
siamo invitati a riconoscere tra | nostn strumenti
professionali, anche “la creativitd”, qui intesa come la
capacita di stare nelle criticita, di osservare il proble-
ma da un punto di vista diverso e di organizzare in
maniera nuova la propria esperienza & conoscenza.
L'approccio creativo rappresenta, nel quatidiano, la
possibilitd che Luigi, Mario, Maria, Anna, non siano
schiacciati dal peso delle etichette, Inoltre, attraver
sa la riorganizzazione dei vissuti professionali e del
le conoscenze teoriche, attuata all'interno di un con-
tinug confronto con le altre figure presenti nell'égui-
pe, c viene restituita la possibilita di trovare strate-
gie e modalita originali, altre che ecologiche, per
con-vivere e promuavere ['unicta di ogni individuo.
La domanda che spontaneamente ne potrebbe con-
seguire & la seguente: 'approccio creativa & una Nuoc-
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va terapia non farmacologica perla demenza? Un'al-
tra cura da inserire nel lungo elenco esistente, ac-
canto alla pet therapy, alla musicoterapia, alla danza-
terapia, alla dolly therapy, ecc? Mo, non vogliamo par-
lare né di terapia né di cura come, invece, si defini-
scong e tecniche suddette. Quello che & stato rea-
lizzato & un intervento che agisce nel campo della re
lazione, in termini di promozione della relazione.

Spesso, nel racconto dei progetti rivoll alla persona
con demenza, si utilizzano concetti nobili e impor
tanti. 5i parla di globalita dell'individuc, di relazione,
di dignita, di presa in carico, di approccio olistico e
altro ancora. Esiste un vocabolario ricco e variegato
che permette, a noi operatori, di contezionare im-
magini suggestive e ricche, che descrivono il nostro
operato. Possiamao rifarc in toto a riferimenti e mo-
delli teorici pil o meno in voga, aderire ad una cor
rente di pensiero piuttosto che ad unaltra. Ma for
se, proprio in queste occasioni, stiama semplice-
mente tendendo verso una schema fallo di conven-
zioni, che si discosta dalla realta verso cui tende ['al
tro. La concreterza dellincontro con la nostra si-
gnora Maria ci invila, invece, a cambiare prospettiva
e.a scendere di un grading |a scala che porta verso
“il modello”. La nostra signora Maria chiede che le
venga rivolto uno sguardo pronto a cogliere le ri-
sorse ancora presenti e le inglinazioni attuali del suo
carattere, senza pretendere che i suoi modi di fare e
la sua diagnosi siano identificati con lei. Infatti, seppur
indispensabili, le informazion raccolte in sede anam-
nestica rappresentano semplicemente la comnice e la
contestualizzazione della persona che stiamo per
scoprire. i frante a noi, abbiameo un soggetic che
vive una propria evoluzione e che costantemente s
rova a dover adottare e nmodulare le strategie
adattive rispetto agli stimoli che provengono dal-
'ambiente (sia fisico che relazionale). Se, come teo-
rizza Piaget (7), 'adattamento € un processo dina
mico che nasce dalla relazione tra gl input ambien-
tali e il funzionamento cognitivo del soggetto per dar
arigine al comportamenti, & chiaro come ogni cam-
biamento, anche minimo, nella sfera della cognitivita
(anche la memaoria autobiografica ne & parte) efo
nellambiente, possa produrre risposte diverse in
termini di agiti. Quindi, viene awalorala la necessita
di un approccio aperto e sufficientemente elastico
che sia in grado di accogliere la dimensione interio-
re e promucvere la possibilita di trasformazione del
soggello, Infatli, generalmente, la nostra attenzions é&
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focalizzata in maniera predominante, a riconascere
la funzione dell'ambiente ¢ ad intervenire su di esso
come elemento che pud rappresentare un facilitato-
re elo un contenimento per i comportamenti. Ma
esiste anche uno spazio interno in ogni persona,
quella in cui s dispiegano le emozioni, riaffioranc i
ricordi, si vive il presente, quelle in cui awiene il
cambiamento. Ognune di noi, indipendentemente
dal ruolo che ricopre, si interfaccia con la realtd se
canda i propri schemi & le proprie categorizzazioni.
Tutti abbiame bisogna di riferirc a dei modelli entro
cui riordinare le nuove informazioni: questo anda
mente nellz conoscenza e decodifica della realta é
fondamentale, ma la nostra esperienza di cura ed as-
sistenza zllz persona con demenza o invita a non
fermara gui. Se o arrestassimo a questo primo pas-
saggio, la nostra signora Maria ne uscircbbe ridotta
alla classificazione di “aggressiva", “cattiva”, “pericolo-
sa’, “caratterale”, La priverernmo della possibilita di
manifestarsi e di essere diversa da come, ora, agisce
e soprattutto le negherermmo la sua storia e 1a sua
evoluzione di individue. A tale proposito, per ogni
paziente che viene inserito nel Nucleo, 51 raccogle la
sua biografia utilizzando le fonti a disposizione, che
possono essere familiari pil o meno vicini efo servi-
71 del territoric di appartenenza che lo harno segui-
to nel tempo, Tultavia, tali informazioni rappresenta-
no solo una parzialita, che o permette un primo
onentamento nella conoscenza della persona, ma
che nccessita di essere completata con | "ricordi”
presenti nel soggetto stesso. Alla |luce di quanta det-
to, & chiaro come, anche il matenale autobiografico,
rappresenti una risorsa che vale la pena raccogliere,
perché & sulla base di guesto materiale che l'indivi-
due si percepisce nel presente, Quei frammenti d
memaorie che popolane la mente della persona e
che vengono rievocati e ri-organizzall, rappresenta-
no lattuale storma di vita del soggetto e indinzzano,
nel presente, | sucl comportamenti, Ecco che, allora,
si conferma il significato di un approccio autobiogra-
fico, quello fondato sui residui e sulle ricompasizioni
di immagini del passato che si fondono e confondo
no nel presente. Come scriveva Hillman (8) nel suo
libro “La forza del carattere™: "due giorni fa divenita
due mesi fo. (...} posso finire la frase spieganda dove
sona andate e dove voglic andare o dove non song mai
andato indifferentemente, percheé 1 termti der miei ver
bi non seguono pili le legg della grammatica. Vive in un
presente ipotelico dove cio che owrebbe patuto essere
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2 cig che & stote e od che dovrebbe esserc berdono
ogni distinzione, Sono entrato in ung Zona atemporale
(...). W mio libro defia wita ha perduto | numeri di pagi-
no e perfino lo punteggiatura. La vita & una narrazione
conbinua con elliss), lgcune, iterazioni e pud essere letta
da sinistra o destra o do destra o sinistrg, dol'olto in
bosso o dal basso in afto, fo lo stesso. {...) Siamo sci
volati fuori dalle categorie condizionate dal termpo: pa-
dri e figlh vecchi e giovani, prima e ora”,

MNella mente della nostra signora Maria ci song im-
magini € colori, atmosfere e sapori che non hanno
pit una loro “crono-logicita”, che quasi sicurarmente
non ricalcanc esattamente | tratti di cid che & avve
nuto (ma nol, quando rievochiamo episodi della no-
stra wita, siamo cosi fedeli a riportare i fatti cosi co-
me sono accaduti?). Eppure, nella loro originalitd e
coloritura, quer fotogrammi rappresentano con vivi-
da forza il racconto di cié che la nostra signora Ma
ria ha vissuto e, nel presente, delerminano i suci sen-
timenti ed emozioni. Anche lei, come tutte le perso-
ne che stanno percorrendo quellati della vita co-
munemente chiarmata vecchiaia, ha bisogno di resti-
tuire senso e rivisitare alcune tappe della propria sto
ria, per conciliarsi con gli errori e le situazioni che ri-
mangono in saspesa. || percorse di attribuzione di un
senso nuovo a cid che & stato, & possibile anche nel
la frarnmentarietd della persona affetta da demenza
perché & parle ¢ si fonda su meccanismi. dinamiche
e bisogni caratterizzanti l'essere umano, Certo é, che
varranno utilizzati canal non convenzionali. La nostra
signora Maria non avrebbe potulo coinvelgersi in un
percorso simile a quello psicoterapico classico, che 4
fonda sul canale verbale & sulla narrazione, ma ha
trovato nei disegni uno strumento comunicativo che
poteva padroneggiare. Da sola, non avrebbe potuto
affrontare la rivisitazione della propria vita, era ne-
cessaria la presenza di un mediatore che accogliesse
la sua necessita e le desse lo spazio idoneo per po-
tersi esprimere in libertd, Questo é stato possibile
perché non le si & negala la sua identita e soggettivi
td di donna con un bagaglio di vita e sono stati rico-
nosciull | suoi bisogni di adulta.

Ira le tearie di rifenmento per la presa in carico del
paziente affetto da demenza, si & diffusa la tecria del-
la retrogenesi che si fonda sul pensiero plagetiano
dello sviluppo cognitivo ed afferma che la persona
con demenza percorre, in termini di perdita, quello
che il bambino acquisisce in termini di conquista. In
questa visione, che a nostro parere pud essere uno




ESPERIENZE

degli indicaton di come si possono modificare le ca-
pacita cognitive, si paragona l'anziano adulto al bam-
bino. |l riconoscere similitudini cosi strette in un qua
dro di progressiva dipendenza, porta, spesso incon-
sciamente, a relazionarsi al paziente demente con le
slesse modalitd utilizzate comunemente con il bam
bine; negandogl I| suo essere adulto significa quindi
che viene negato anche il bisogno di introspezione &
di rielaborazione della propria storia di vita.

Mai, che gquetidianamente lavoriamao con le persane
affette da demenza, ci troviamo di Tronte ad un ar
madio ricco di capi di ogni genere e per ogni occa-
sione (teorie con riferimenti teoric ¢ metodologia).
C'e una serie di abiti da sera, ce ne sono altr sport-
vi, altri eleganti ma sobri, altri ancora da casa, quello
che viene chiesto a nai, & di scegliere il vestito pil ap-
proprato per l'occasione e il contesto. E come farlo,
se non partendo dallincontro con il soggetto della
cura? Attraverso l'osservazione attenta e una base di
fiducia reciproca, possiamo scegliere l'abito pit ap-
propriato modellandolo sulla persona, una volta in
dossato. Poi é possibile rfinire il tutto utilizzando ac-
cessori diversi che abbiamo a nostra disposizione.
Furtroppo, cié che awiene comunemente & l'opera-
Zione inversa: a priori si decide di utilizzare un abito,
perché € quello che si trova pid convincente e fun-
zZionale, vestendo indifferentemente le persane, in un
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certo senso conformandane le caratlenstiche mndivi-
duali ma, aspetto pit grave, omologando il propro
pensiera e condizionando le possibilitd dell'agire con
loro. Le possibilitd sono moekte ma noi siame davvero
motivati e disponibili a lasciare che laltro “canti la
propria canzone?” (3.
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L'Approccio Capacitante™ nei progetti
museali per persone con demenza

Pietro Vigorelli', Luca Carli Ballola?

Gruppe Anchise, Milano

\ssocidzione Anrg, Firanze

INTRODUZIONE

Dal 2011 [a Fondazione Palazzo Strozzi (Firenze),
propone A pill vodi, un progetto dedicato alle perso-
e con Alzheimer, ai loro familiari e agli operaton
che =e ne prendono cura.
Il progetto prevede incontri in mostra, di fronte alle
opere darte, duranle | quali vengono valorizzate
limmaginazione e la fantasia di ogni partecipante,
sulla base del metodo Time Slips di Anne Basting' in-
tegrato con 'Approccio Capacitante™ (1-3). Com-
pleta il progetto un laboratorio creativo, volto a tro
vare nuovi modi di comunicare attraverso il fare. [l
progetio A pil Voo & in linea con esperienze simili,
in particolare con Meet Me del MoMA di New York?
(dal 2006) e con altri progetti che sono realizzati
presso la Royal Academy of Arts di Londra (InMind™),
il Museo del Prado di Madrid (£l Prado para Todos®),
la Galleria d'arte moderna di Roma (La memoria del
bello: percorsi museali per molati di Alzheimer®) e altre
esperienze italiane pid recenti. Dopo il convegne in-
ternazionale A pil voci, organizzato a Palazzo Strozzi
nel 2012 sono nali altri progetti analoghi, A Milano,
ad esempio, a partire dall'aprile 2013, la Fondazione
Manuli Onlus’ ha awviato il progetto Due passi nei
musel df Milono che coinvolge il musen Gallere d'l-
talia di Piazza 5Scala, il Museo Poldi Pezzoli e la Pina-
coteca di Brera,

hitpdfamnactimeships.ong
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A partire dallo scorso mese di novembre si é svolto
al musec Marine Marnini (Firenze) un corso di for
mazione, finanziato dalla Regione Toscana, per la dil-
fusione su tutto il territorio regionale delle compe-
tenze necessarie a elaborare programmi, specifici
per ogni museo, dedicati alle persone con demenza
e ai loro caregiver. In una societa dementio-frienclly,
sard normale che un museo, tra le sue attivita dedi-
cate a pubblici speciali, ne proponga ura per le per
sone con demenza,

Questi progetti di visite museali guidate sono qui vi-
st come un'cpportunitd per raggiungere gli obiettivi
tipici dell Approccio Capacitanite™: favorire 'espres-
sione delle Competenze elementari {|) delle persore
alfette da demenza e favorire una Comvivenza suffi-
clentemente felice (3) tra persone con demenza, fa-
miliari e operatori.

IL. Museo

In questa prima parte il Museo viene presentate come
un luogo in cui abitano Liberta, Creativita, Piacere.
Dal punto di vista dellApproccio Capacitante™, il mu-
seo pud diventare il luogo dove sincontranc due li-
bertd, quella dell'artista, libero nell'espressione attra-
verso Il prodotto artistice, e quella dell'osservatore, li-
bero nella fruizione dell'opera d'arte,

i p e pulisostrozd org/Seoone splidiezione = 2 98idPropetto= | &idl inguaSito= |
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La liberta dell’artista

Lartista e libero di creare il suo oygelto (quadrg,
scultura, installazione...) cosi come vuole, seguendo
la sua ispirazione, esprimendo un suo mondo inte-
ricre, con le modalita che lui sceglie. Il mondo inte-
riore che viene espresso € solo suo, le modalitd scel-
te sono quelle che dol suo purto df vista sono le pid
adatte: Lartisla crea quello che vuole, cosi come
vuole, seguenda il suo estro.

Il linguaggio artistico pud essere considerato corme una
forma di comunicazione, ma ha una caratteristica pecu-
liare. Lartista esprime qualcosa, comunica un sud mes-
sagoio, ma non pretende che ['osservatore percepisca
questo suo messagoio cosi come lui 'ha concepito.
|lartista produce per il piacere di produrre, non ha
necessariamente 'obiettivo di comunicare e di esse-
re compreso. A nol place pensare che l'opera d'arte
sla un messaggio lancato dall'artista e che l'osserva
tore sia poi libero di cogliere nell'opera d'arte quel
lv che lui stesso sa cogliere e vuole cogliers.

In questo senso l'opera darte & uno stimalo che in-
duce emozioni e interpretaziont nell'osservatore. Nan
cé uninterpretazione giusta e una sbagliata, Forse
un'opera darte ha pitl valore proprio se & in grado di
suscitare molte emozioni & molte interpretazioni.

s2 vogliame considerare l'arte come una forma di
comunicazione, la comunicazigne artistica non & biu
mivaca, non cerca un'unica corrispondenza tra il
messagaio inviato dall'artista e il messaggio ricevuto
dall'osservatore. Larte cerca piuttosto la molteplici-
L delle risposte degli osservator,

La liberta dell’'osservatore

Chi osserva un'opera d'arle reagisce in modo per-
sonale. Ciascun osservatore ha una reazione perso
nale che e solo sua: la reazione dell'osservatore non
& giusta o sbagliata, & o sua.

La liberta dellosservatore consiste propno in guesto
ed & questo | malivo per cul anche la persona con de-
menza pud sentirsi libera di fronte a un'opera darte.
Une del problemi maggion delle persone caon de-
menza deriva dal fatto di sentirsi inadeguati nellaf-
frontare | compiti della vita quotidiana. | disturbi di
memaoria, di linguaggio, di onientamento, di ricona-
scimento, delle funzioni esecutive, fanno si che le
persane con demenza si sentano insicure, Quando
una persona con demenza parla, si sposla, agisce, in-
corre spessa in errori e, daltra parte, il suo caregiver
si sente costretto a correggeria.
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Sentirsi in errore, inadepuato, insicuro & fonte di
continua sofferenza per la persona con demenza, di-
venla uno stato d'animo costante che tende a crea-
re depressione e ad inibire ogni libera espressione: la
persona con demenza in fase avanzata tende a non
pariare, a non fare, a non muoversi;tende a chiudersi
in se stessa, a isolars, 2 non comunicare, per paura
di shaglare e per non incorrere nella frustrazicne di
essere continuamentes corretto,

La wisita museale offre alla persona con demenza
una grande opportunitd: durante una vista guidata in
modo capacitante la persona pug sentirsi libera di
osservare un'opera darte, di commentare e inter-
pretare, provare emozion e condividerle, pud sce

ghere che cosa osservare, come commentare e se
commerntare, pud scegliere di parlare o di tacere,
casi come lui vuole, Finalmente, quello che dice non
€ piusto o shaglato, & semphcemente la sua libera
reazione di fronte allopera d'arte. Le reazioni del

I'zsservatore; anche quello con demenza, sono radi-
cate nella sua storia, nella sua cultura, nella sua per
sonalitd, nei suoi rcordi. In altre parcle, di fronte a
un‘opera d'arte la persona con demenza si sente li-
bera di vivere in un suo Monde passibile, in un mon

de in cui vuole vivere e in cul vive velentieri. MNello
slesso tempa, se le visite sono condotte da opera-
tori capacitanti, si sente libero di esprimere e di con

dividers || suo mondo interiore, cosi come vucle e
cosi come pus.

IL MUSEO COME LUOGO DI
CREATIVITA E DI PIACERE

Come per |a liberta, il Museo & anche il luogo dove
abitano fa creativitd e il piacere.

La creativita dellartista che produce 'opera d'arte
pud incontrarsi con la creativita delle parole pro-
dotte dall'osservatare con demenza: cosi come ['ar
tista wave in un suo Mondo possibile e crea |'opera
d'arte, cosi 'osservatore =i lascia trasportare in un
suo personale Monde passibile in cul pud creare Im-
magini, emozioni € parole senza tmore di sbagliare
e i essere giudicato.

Casi came il pittore col pennella crea raffigurazion
che possono essere variamente interpretate, cosi
I'osservatore con le sue parole crea storie che pos-
s50no essere pil o meno comprensibili, ma che sono
per lui significative,
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Cosi come la produzione artistica risponde al biso-
gno dell'artista di creare e di esprimersi, cosi la pro-
duzicne di parole e la costruzione di storie da par
te dell'osservatore risponde agli stessi bisogni.

Il soddisfacimento del bisogno di creare, di espri.
mersi e di condividere suscita piacere nell'artista e
anche nell'osservatore, un piacere che si aggiunge al
puro godimento estetico.

Uoperatore museale/geriatrico deve essere consape-
vole che il Musec & un luoge in cui possono abitare

Libertd, Creativita e Felicita. Perché questo si realizzi,

il suo compito consiste nel facilitare la libera espres-
sione del visitatore, con particolare nguardo alle sue
Competerize elementari (competenza a parlare, a co-
municare, emotiva, 2 contrattare, a decidere).

L ApprOCCIO CAPACITANTE™ E LE
COMPETENZE ELEMENTARI

Le demenze sono croniche e progressive. Oggi si sa,
ad esempio, che la malattia di Alzheimer inizia parec-
chi anni prima della sua evidenza clinica. Clopo un
lunge periodo di malattia silente, cominciano a pre

sentarst 1 primi disturbi di memoria (amnesia) poi,

progressivamente disturbi di attenzione, di linguaggio
(afasia), difficoltd a compiere azioni finalizzate (apras
sia), difficolta a riconoscere persone e cose (agnosia),
disturbi delle funzioni esecutive, disturbi motor,

La persona perde progressivamente le sue capaaita,
prima quelle pid complesse, poi le pid semplici come
quelle necessarie per svolgere le attivita della wita
quotidiana (lavarsi, vestirsi, mangiare...).

Tuttavia, la capacita di osservare e di godere un'o-
pera d'arte si conserva a lungo nelle persone con
dermenza

LApproccio Capacitante™ & una modalita di relazio-
ne interpersonale che si basa sul riconoscimento
delle Competenze elementan® (1-3) delle persone
con demenza e che ha per fine una Corvivenza suffi-
cientemente felice tra anziani, operatori & familiarn.
Dial punto di vista capacitante & importante creare un
ambiente in cui la persona con demenza possa esercr
tare le sue competenze cosi come pud, come vuole,
come eftettrvamente fa, senza sentirsi in errore.

Mei primi anni del Duemila P'Approccio Capoctante™

nEtpfesanearuppoanchise it
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& stato proposto da Fietro Vigorelh nellambito del

Gruppo Anchise e si & diffuso in tutta lalia a partire

dai Seminari muftiprofessionali e dai Corsi di forma-

zione tenuti prima presso 'AC Ospedale San Carlo

Borromeo, poi presso I'Azienda di Servizi alla Perso-

na IMMeS e Fio Albergo Trivulzio di Milane.

Dal punto di vista metodologico nasce dall'esperien-

za diretta nell'assistenza delle persone ricoverate

nelle Residenze Sanitarie Assistenziali (RSA) e dallo
studio degli scambi verbali tra anziani e operatar,
audio registrati e trascritti fedelmente.

Le sue radici affondano nel concetto di Alleanza te-

rapeutica e si sviluppano con il Conversazionalismo

di Giampaolo Lai (4, 5) per poi intersecarsi con i

contributi di altri Autori: Naemi Feil e la Validation

(6), Tom Kitwood e l'approccio psicosociale (/),

Moyra Jones e la GentleCare (8), Amarthia Sen e il

Copability approach (9, 10), John Bowlby e la Teoria

dell'attaccamento (| 1), gli Autori di Scuola sistemi-

ca (12},

Le Competenze elementari considerate sono cingue:

I. la competenza a parlare, cioé la competenza 4
produrre e scambiare parole, indipendentemente
dal loro significato;

2. la competenza o comunicare, mediante il linguag-
gio verbale, paraverbale e non verbale;

3. la competenza emotiva, cioé la competenza a pro
vare emozioni, 2 condividerle e a riconoscere
quelle dell'interlocutore;

4. la competenza o contrattare sulle cose che riguar-
dano la vita quotidiana {un'espressione di questa
competenza la si osserva nella contrattazione del
mativo narrative durante gl scambi verbali);

5. la competenza a decidere, anche in presenza di
deficit cognitivi e in contesti di ridotta libertad de-
cisionale (espressioni estreme di guesta compe-
lenza sono rappresentate dal compaortamenti di
opposizione, di chiusura relazionale, di isolamen-
to dal monde).

Il riconoscimento delle Competenze elementari &

un'attivitd complessa che ¢ pud descrivere nelle sue

varie componenti:
Fare attenzione a ciascuna Competenza elementa-
re nel momento in cui si manifesta, cosi come si
manifesta;
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Indviduore, cioé capire e denominare la compe-
tenza che appare;

- Accettore che l'anziano con demenza dica quello
che dice, esprima quello che esprime, faccia quel-
lo che fa, senza interromperlo & senza corres-
gerlo (purché non provochi danni;

Fovorire lermergere delle Competenze elementan
senza giudicarle (le compelenze non possono esse-
re giudicate came vere o false, giuste o shagliate);
Dare effettivita, cioé prendere in seria considera-
zione quelle che imerloculore dice & compor
tarsi in modo che |'anziano si accorga che le sue
parcle producono degli effetii (non necessana-
mente quelli che lu si aspetta).

IL PROGETTO “A PIU YOCI”

I pragetto viene gui presentato partendo dalle sue
origini, riportando pai l'esempio di una storia che si
& caslruita durante una visita museale,

Mel 2009 & iniziato il primo contatto tra gli opera-
tori della RSA Vincenza Chiarugi (Empoli, Firenze) e
Anne Basting (Center on Age & Communily, University
of Wisconsin-Milwaukee), la creatrice del program-
rma TimeSlips”. Carla Bagnoli e Luca Carli Ballola han-
no fatto da ponte ed hanno importato in ltalia un at
teggiamento nuovo da adottare nel confronti delle
persone con demenza. Partendo dalla constatazione
che la malattia ruba la memoria, ma che il malato
continua a essere und persona, Anne Basting ha lan-
ciato un'idea: Forget memary, try imagination {Dimen-
tica la memoria, prova con l'imrmaginazione). [ me-
todo consiste nel favorire la creazione di storie da
parte delle persone con demenza.

Gli operatori della R5A Chiarugl st sono pol uniti a
quelli dell'Associazione Anna e hanno iniziato a spe-
rimentare il metodo con le persone con demenza
che risiedono nella RSA

Successivamente hanno coinvolto il tearmn del Dipar
timento Educative della Fondazione Palazzo Strozzi
di Firenze (Cristina Bucci, Irene Balzani) per applica
re il metodo limeSlips nell'ambite di un progetto
originale di visite museali denominato A pil voci.
Mel caso di Firenze si tratta di visite museali per per

* httpdfeewactimesiips.org
T httpheewencwdpaintings orgfenfoim-sngersargenblal-torre-galli-ladies-in
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sone con demenza e loro familian, effettuate duran-
te Il normale orario di vista del pubblico, condotte
in moedo congiunto dagli operatori del museo e da
operatari geriatric.

I progetto, mentre =i stava realizzando, é stato poi in-
serito in una cornice di senso che mette al centro del-
l'attenzione la persona e le parale che & in grado di
produrre, cosi come pud: 'Approccio Capaditante ™.

Il progetto A pil vod si articola in cch di quattro incon-
tri guidati dagl operaton del Dipartimento educativo
della Fondazione Palazzo Strozzi insieme a educatori ge-
riatrici specializzati. Ogni incontro dura un'ora e mezza.
Mer primi tre incontri viene scelta un'opera, aogni valta
diversa, su cui soffermarsi; tutti osservano e gli opera-
tori valerizzano le parole che emergong, cosi come
emergano, per creare un racconto colleltive, cost co-
me il gruppa & in grado di produrlo. La storia viene an
notata da un operatore durante I'attivita, in modo da
valorizzarla e’da poterla reslituire ai narraton.
Lultime incantro & invece dedicato a un laboratorio
creative in cui s utilizzano fogl di carta, pennarelli e
altr materiali: le parole st accompagnano con gli og-
pelti, dal puardare e parlare si passa al fare, dall'es
sere osservaton e narraton s passa all essere pro-
duttor di oggetli e di opere creative.

UN ESEMPIO DI STORIA

Il gruppo s ferma davanti al dipinto di john Singer Sar
senl At Torre Galli Ladies in o Garden™ (prestato dalla
Royal Academy of Arts di Londra) & lo osserva con at
tenzione, Un operatore distribuisce dei fazzoletti pro-
fumati, 'adore crea un collegamentao tra la situazione
rappresentata nel quadro e quella che =i sta wvivendo
nel qui e ora, parcle ed emozon comindano a fluire,
l'operatore ascalta senza interrompere e senza cor
regoere, incanala le reaziom dei presenti con doman-
de aperte ed evocative del tipo dove siamo? che cosa
sioserie nellong? Comincia cost una narraziane, libers
e collettiva, che viene trascritta da un altro operatore:
lo ho poca memoeria ma mi faccio colpire, Tulte bello,
i sopo due strutture df tempi costruttivi diversi.

e donne giovard, I lappelo curate, la strada liscia in
mezzo & lo parte recente,

a-parden- 12103
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quelln posteriore & pill antica, ¢'& rocdia, marmi vecchi
o MU SCrostati.

I muro & il confine che chiude questo giardine, dietro i
sono olber, ung colling,

un conventa e un paldzzo con und loggia verso di noi,
in fondo all'arco ung donning,

& une Madonnina che prega su una vasca, ol & un'al
tril vosca, dove ¢'& l'oequa che scende gill

Sento che frigge qualcosa... scec... & lacqua.

Ci sono | fior, le conche dei limoni in fiore.

IL. RUOLO DEGLI OPERATORI

Mel progetto A pili vodi gli operatori ascoltano e favori-
scono l'emergere defle parole da parte delle persone
con demenza: nan intemompono, Non corregeono, non giu
dicano, non completano le frasi lasciate in sospeso. Accol-
gono le parcle di ciascuno cosi come emergono, quan-
do emergono. A lore volta utilizzano tecriche di inter-
vento attive come la Risposta in eco, la Restituzione del
motiva norrative, la Samministrazione i autobiografia (1 3).
Gl interventi s: basano sulla constataziorie che le paro-
le delle persone con demenza sono parole immadifica-
bili (ciascune parta come pud), mentre le parcle degli
Operatori possono essere scefte in modo consapevole
per ottenere il risultato desiderato: che altro parli e lo
faccia liberamente, volentier, senza sentirsi in ernore.

PERSONE AFFETTE DA DEMENZA,
FAMILIARI E OPERATORI: RISULTATI
ATTESI E RISULTATI AGGIUNTIVI

Il rapporto tra operaton e familian richiede partico-
lare attenzione perché é di grande importanza per il
raggiungimento dei risuftati.

Neon e facile, ad esempio, coniugare la liberta di par
lare della persona con demenza con quella del farni-
lare: il familiare normalmente & pid rapido nel pren-
dere la parola e potrebbe cosi inibire I'espressione
verbale dell'anziano.

E necessario un incontro preliminare con il familiare
per spiegare il signiicato del progetto e per evitare
che questo succeda.

Il progetto dard pai i suci rsultati miglicri se gli ope-
ratori riusciranno a coniugare libertd, creativita e
piacere delle persone con demenza con quelle dei
farniliari e quelle di loro stess,

ESPERIENZE

In questo consiste l'arte di condurre un SrUpRa in
modo capacitanle,
Dal punto di vista capacitante, | risultati atlesi nei
progetti di visite museali riguardano:
leffettiva partecipazione delle persone con de-
menza e dei loro familian alle visite suidate
Feffettiva espressione delle Competenze elemen
lari da parte delle persone con demenza
- lo sperimentare una situazione di Convivenza suf-
ficientemente falice tra persone con demenza, fa-
miliari e operatori, nel qui e cra della visita,
Tuttavia, durante le visite si ottengono numercsi al-
tri risuftati favorevoli, risultati che non vengono cer-
catt ma che vengona comungue otlenuti:
un allargamento dei rapporti sociali
| superamento dello stigma della malattia
- il piacere della fruizione dell'arte
- laumento dellautostima
il risveglio dei ricordi.
IF raggiungimento di questi risultati dipende da una
specifica preparazione degli incontri e dalla forma
zione degli operatan.
La wisita al Museo deve essere preparata accurata-
mente (Tabella 1)

LA FORMAZIONE DEGLI OPERATORI

Il focus attenzionale dei partecipanti & rivolto all'o-
pera d'arte, quello degli operatori alle persone con
demenza e al funzionamento del gruppo.

Gli operatori devone essere esperti nel conoscere ¢

valonzzare l'opera d'arte ma, soprattutto, nel cono-

scere e valorizzare le persone con demenza e le lo-
ro parcle.

E impartante notare che:

- le parole delle persone con demenza sono im-
modificabili e vengono accetlate cosi come ven-
gono dette,

- le parole degli cperatori possona invece essere
scelle per ottenere gli obiettivi dell'Approccio Ca-
pocitarte ™,

Nei gruppi con persene con demenza di grade lie-

ve il commento artislico-culturale degli operatori &

importante e serve per arricchire e dare riconosci-
mento alla competenza artistico-culturale dei parte-
cipanti.

Nei gruppi con persone con demenza di grado se-

vero il commenteo artistico-culturale pud avere ef-

b=
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Tabella 1 - Artiitdr in preperciors aolio wato museale,

piacere e favorire l'emergere di altri comment, in
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Utilizzo degli spazi comuni da parte
degli anziani istituzionalizzati: tempi
di permanenza e attivita svolte

Arianna Motteran, Monica Pedrazza

Uriversitdy cleg Studh of Yeronea (VR)

INTRODUZIONE

MATERIALI E METODI

La casa di riposo € una struttura residenziale che ac-
coglie sopratiutto anziani che hanno perduto (par-
zialmente o totalmente) la loro autonomia. Lingres
S0 In struttura rappresenta per lorg un cambiamen-
lo molto complesso e, spesso, doloroso perché pre
vede lallontanamento da quello che era un ambien-
le familiare e protetto,

La psicologia sociale ¢ ricorda quanto incida I'ap-
porto ambientale (1, 2) sul benessere e sulla qualitd
della vita (3) soprattutto nei momenti di rottura e di
passaggio.

| luoghi possono diventare, per le persone, spazi di ap-
partenenza e di vita a seconda del modeo in cui ne fan-
no uso (4). Tale appartenenza ad un dato contesto si
rende visibile nel rapporto che il sogsetto instaura con
larnbiente, frequentandolo o evitandolo, mettendo in
atto attvita o restando a guardare, rimanendo chiuso in
se stesso oppure instaurando relazioni.

Questo articolo riporta i nsultati di una ricerca con-
dotta per indagare 'utilizzo di uno spazio condiviso
dagli anziani istituzionalizzati. Nello specifico, intende
rilevare il tempo trascorso allinternc di uno spazio
comune come il salone e le attivild messe in atto da
gli anziani residenti nella struttura.

Infine, vengone individuate le eventuali differenze tra
le attivita realizzale da chi trascorre un tempo esi-
guo e chi, al contrario, imane per un lasso di tempo
che raggiunge le lre ore.

| risultati possono permellere ad operaton e fami-
hiari di rflettere su elementi importanti quali I'auto-
nomia negli spostamenti da parte degli anziani, I'atti-
vitd e la passivita dei soggetti istituzionalizzati e la lo-
ro relazionalitd allinterno del gruppo.

Lo strumento utilizzalo & |'osservazione etnografica,
un tipo di osservazione che prevede la partecipa-
zione dello stesso osservatore al contesto o al fe
nomeno oggetio di indagine.

La rilevazione dei dati ¢ stala preceduta da un perio-
do di familiarizzazione con il setting e con | residertti
della casa di riposo per approfondire la conoscenza
della realta e per limitare |'effetto che produrrebbe I3
presenza di una persona completamente estranea
sulle azioni e sui comportamenti degli utenti.

Tale osservazione & durata 14 giorni, dalle 8.30 del
mattino alle |1.30, nel pieno rispetto dei ritmi degli
anziani ¢ della struttura (colazione, giro bevande,
pranzo, ecc.).

Per raccogliers | dati, & stata usata una griglia di os-
servazione, costruita ad hoc per il presente studio,
rilevando di volta in volta le attivitd messe in atto dai
residenti della struttura.

Le variabili osservate sono di seguito elencate:

- Deambulazione: autonomao — wutilizzo del deam
bulatore — ulilizzo della sedia a rotelle (con o
senza aiuto)

- Utilizzo degli spazi comuni {ora di accesso)

- Tempo di permanenza (ad es. | h e 30 minuti)

- Atlivita autonoma svolta allinterno dello spazio
cormune (ad es. conversazione).

CAMPIONE

Il campione & composto da 38 anziani residenti in
una casa di riposo del Veneto. || campionamento &
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avvenuto sulla base di un unico criterio, ossia la pos-
sibilita/capacita di accedere al luogo aggelto di os-
servazione.

La maggioranza del campione appartiene al genere
fermminile (65.8%), | maschi sono il 34.2%. Tali pro
porzioni rispettane la composizione per genere del-
la totalitd dei residenti della struttura,

La maggior parte degli anziant osservati (36,8%)
deambula in maniera autonoma; i| 28,9% si muove
con l'ausilio del deambulatore, il 15,8% si sposta in
modo autonomo su sedia a rotelle @ una percen-
tuale pani al |8,4% utilizza la sedia a rotelle e neces
sita di aiuto per spostarsi.

RISULTATI E ANALISI DEI DATI

Accessi e tempi di permanenza

| dati ottenuti dalla griglia di asservazione hanno
permesso di rlevare in frequenze quanti soggetti
hanno avuto accesso al salone. Qualttro anziani (au-
tonomi negli spostamenti) su un totale di 38, non
hanno registrato nessun ingresso nei 14 giomi di os-
servazione e negl orari indicati,

Confrontando 'orario di entrata e di uscita abbiamo
quantificato il tempe di permanenza da parte dei
saggetti allinternc del salone per ciascun giorno. In
base a questi dati abbiamo ottenuto una media de
minutifore trascorsi da parte di ciascun utente e una
media del minuti trascors allinterne del salone dal
numera totale di utenti (92,73 minuti, £ 3542). Tale
msultate indica che il tempo meadiamente trascorso
allinterno del salone da parte degli utenti che hanno
avuto accesso, cornsponde a | ora e 32 minuti circa.
La maggior parte degli anziani osservati fimane in
salone pid di un'ora e meno di due (58,8%). Il 26,5%
¢l rimane dalle due alle tre ore, mentre song pochi
a fermarsi in salone per un tempo inferiore all'ora
(14.7%).

Attivita svolte

La grigha di osservazione ha permesso di far emer
gere le attivitd intraprese da parte degl anziani. Esse
sono state, in seguito, rassunte o inserite all'interno
delle seguenti categorie: guardare la televisione, con-
versazione {essere impegnali in qualche discussio-
ne), lettura del giornale, osservazione (guardarsi in
torna), bere un caffé, spostamenti (irrequictezza e
movimenti per la stanza), lavoro a maglia, scrittura
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{scrivere su fogli, quaderni, letlere ¢ altro), tombola,
visita parenti, canta, foto (guardare album di foto-
grafie), fare le parcle crocate, assopimento (stato di
sonno leggero), dormivegiia (dormire sul posto e ni
svegliars: ogni tantao),

Attivita nei diversi tempi di permanenza

| dati relativi al termpo di permanenza allinterno del
salone e alle attivitd svolte i permettono di indivi-
duare eventuali differenze Ira | residenti che Lra-
scarrono un tempo esiguo (meno di mezzora ¢ me
no di un'ora) e coloro che rimangone a lungo (due
ore/pia di due ore).

Per gli anziani che trascorrono mezzora, © meno, in
salone (Figura |}, lattivitd prevalente sembra essere
la “Caonversazione” (35%) seguita da "Caffe” (20%),
T (15%), "Osservazione” (12%), "Spostaments”
(9%, "Visita parenti” (6%} & “Scrittura” {3%).
Lattivitd prevalente, per gl anziani che trascorrono
allincirca un'ora £ |a "Conversazione” (33%), seguita
da“Osservazione” (24%), Tv" (1 19),"Caffé" e “Spo-
stamenti” (B%), "Giornale” (6%), "Assopimento”
(3%),"Visita ai parenti” (3%) e infine “Tombola”, "Fo-
to”, "Canto’ e "Serittura”, con una percentuale pari
all'| % (Figura 2).

Gli anziani residenti che rimangono in salone pid di
due ore (Figura 3), sono principalmente dediti
all"Osservazione” {28%), seguita dalla "Conversazio-
ne” (25%). Con parecchi punti percentuali in meno,
incontriamo “spostamenti” (13%5) e "Tombola” (9%)
tenendo presente che quest'ultima si svolge solo il
venerdi, In quanto attivitd programmata dall'educa
lore, Le altre attivita presentano percentuali esigue:
YT e Caffé” (5%, "Assopimento” (4%). "Parcle
craciate”, “Lavore a maglia”, "Dormiveglia” (3%) e
“Giornale” (2%).

DISCUSSIONE E CONCLUSIONI

Dai risultati della ricerca emerge che le persone che
rimangono in salone meno di un'ora sono orevalen-
temente impegnate nella conversazione, mentre chi
vi fimane pid di due ore trascorre pil tempo ad os-
servare ¢ guardarsi attorno. Colora che vi passano
mena tempo sono gl anziani che deambulano da
soli: questi ultimi scendono per un caffé, alcune
chiacchiere e per dedicarsi pot a cid che preferisco-
no fare. Gli anziani su sedia a rotelle (non autonomi)

2
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e che fanno fatica a spostarsi appartengono all'insie-  bilmente, non si riducano alla capacita di spostarsi ¢
me di persone che vi rimane a lungo. | motivi che  meno, ma quesla rappresenta sicuramente una comm-
deterrminanc la lunga permanenza in salone, proba-  ponente importante.
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S5iopud costatare che, allaumentare del tempo tra
scorso in salone, corrisponde una diversificazione del-
le attivita intraprese dagli ospiti,. Compaiono attivith
nuove, come ad esempio 'l avoro a maglia” e “Parole
crociate” e questo indice & positivo perché sostiene
un'idea di anziano attivo e creativo, Laumentare del
tempo trascorso in salone comporta, perd, anche la

comparsa di unazione passiva; il "Dormiveglia™ (3%),

che accanto all“Assopimento’ (4%5), ci mostra una
parte del presenti annoiata e nullafacente. Uaka per
centuale di “Osservazione” (28%), in un tempo di per-
manenza superiore alle due ore, pare confermare una
certa inoperositd; infatti, nonostante l'osservare impli-
chi un direzionamenta dello sguardo e quindi, in qual-
che mado, un'azione non passiva, contiene in sé stati-
citd, Osservare, sembra quasi l'antitesi del fare. Non
avere la possibilita di muoversi e per questo, nmane-
re fermi a guardare gli altri e la loro vita.

Il salene, perd, nel suo complesso, lascia spazio ad al-
tre riflessioni. Il 25% degli anziani che rimangona pil
di due ore, si dedica alla conversazione, parla con gli
altri. Anche queslo, lo si pud considerare un indica-
tore positivo, nonostante risulti sorprendente |a pro-
gressiva diminuzione della percentuale, man mano
che il tempo di permanenza aumenta. Infatti, osser
vando le percentuali relative alla "Conversazione'', si
nota che in un tempo di permanenza inferiore alla
mezzora, & pari al 35%, in meno di unora al 33% e
in pit di due ore la percentuale scende al 25%. Que-
sto o induce a pensare che la persona che trascor-
re parecchie ore in salone non sia necessariamente
meglio inserita degli altr residenti nel contesto so-
ciale della casa di riposo. Infatti, la percentuale di
conversazione risulta pid alta (35%) tra le persone
che vi rimangana mena di mezzora, Probabilmente,
chi rimane mofto in salone, nen lo fa solo per stare
con gli altri, ma perché vincolato dalla propria diffi
coltd e dipendenza nel mavimento.

Sarebbe impartante che gli operaton coltivassero la
relazione allinterno di questi spazi condivisi. in mo
do da rendere | soggetti parte di uno stesso gruppo
anziche indrvidul isolati gh uni dagli altr. Lamicizia, ©
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almeno la reciproca conoscenza, dovrebbe essere
incentivala per permettere agli anziani di sentirsi an-
cora parte di un gruppo, di una comunita.
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