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INTRDDUZIONE

LA PERSONA

Lambiente familiare ha un significato anche affettivo
e non solo spaziale o geografico per tutte le perso-
ne; per la persona con demenza I'ambiente acquista
un significato particolare poiché racchiude riferi-
menti, ricordi, situazioni affettive che permettono
alla persona di soddisfare il proprio bisogno di
appartenenza, e la necessitd di non disorientarsi
(Vitali e Guaita, 2000).

All'origine dei disturbi pit “difficili” delle persone con
demenza, quelli non cognitivi, vi sono quasi sempre
degli errori di rapporto fra le capacita di risposta
della persona malata e gli stimoli ambientali
(Colombo et al, 1998). Se nelle fasi medio-gravi
della demenza non siamo pit in grado di modificare
la capacita di risposta, dobbiamo recuperare e valo-
rizzare tutte le performance modificando 'ambiente,
costruendo quello che si chiama secondo Moyra
Jones un “ambiente protesico” (Jones, 1996). Uno
spazio che impone compiti troppo difficili porta
infatti allo stress, mentre un ambiente troppo sem-
plificato o facilitato pud portare ad un eccesso di
disabilita, fisica e cognitiva. Per costruire un ambien-
te adatto dobbiamo percio valutare sia funzioni del
malato che permettono di conoscere e interpretare
i messaggi ambientali, sia la qualita dell'ambiente su
cui tali facolta si esercitano: gli strumenti di valuta-
zione sono quindi riferiti alla persona e allambiente.
Il risultato atteso € un miglioramento dei livelli fun-
zionali e di iniziativa del paziente, in assenza di rea-
zioni da stress (cioé aumento del benessere).

Il quadro clinico della demenza di Alzheimer, come per
altre demenze, comporta diverse difficolta di lettura
ambientale, ciascuna delle quali ha un impatto sull'in-
terazione uomo/ambiente:

a) dal punto di vista cognitivo soprattutto la perdita
della memoria esplicita e il mantenimento di quella
implicita, nonché la perdita precoce del linguaggio e
in generale della semantica;

b) dal punto di vista sensoriale i deficit di campo visivo,
di percezione della luminositd, di contrasto fra i colo-
ri, di movimento, nonché i deficit di accomodazione,
si possono aggravare con le difficofta somatognosi-
che, stereognosiche e prassiche. Le conseguenze
ambientali sono chiare: un esempio pud essere [lllu-
minazione in relazione ai disturbi visivi (Kosse e
Gilmore, 1998) o i segnali ambientali per I'orienta-
mento;

) dal punto di vista motorio le difficotta sono tardive,
almenc quelle delle prestazioni pit semplici e auto-
matiche come il cammino (Colombo et al, 2001).

LA VALUTAZIONE

La valutazione & connessa prevalentemente con gli
aspetti funzionali che, tuttavia, non sono separabili da
quelli sensoriali, cognitivi e comportamentali, valutati con
tutta I'équipe di lavoro, che va intesa in modo assoluta-
mente ampio, comprendendo in essa i familiar.
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a) Gli strumenti cognitivi di valutazione sono sia
quelli classici della valutazione neuropsicologica —
dal MMSE (Folstein et al., 1975) al MODA (Cossa
et al, 1999) — sia quelli pit informali, ma essen-
ziali, della conoscenza del comportamento spon-
taneo del soggetto. Da non sottovalutare Iimpor-
tanza della valutazione della percezione dello
schema corporeo, per le conseguenze sui pro-
grammi di stimolo della propriocettivita.

b) La valutazione sensoriale incontra molti ostacoli
nella non collaborazione del paziente per cui
dobbiamo avere capacita interpretative sul com-
portamento spontaneo laddove gli esami specia-
listici non ci aiutine. In questo, la conoscenza di
disturbi pid comuni e diffusi ¢i pud aiutare.
Maggiori dubbi vi sono sull'udito, che sembra
perda soprattutto direzionalita, mentre sappiamo
che in tutti gli anziani si tende a perdere la chia-
rezza di percezione dei toni acuti o dei suoni
troppo ravvicinati.

c) La valutazione degli aspetti motori deve tener
conto della “qualita” del cammino e dell'equilibrio,
usando le scale semiquantitative molto diffuse e
semplici come il Tinetti Balance and Gait (Tinett,
1986). Nella valutazione della dipendenza nelle atti-
vita della vita quotidiana le scale piu usate sono:
indice ADL di Katz (Katz, 1963) e indice di Barthel
(Shah e Vanclay, 1989). Le attivita strumentali, pre-
senti nelle fasi iniziali della demenza hanno meno
significato nella fase medio-grave: molto usate le
IADL di Lawton (Lawton e Brody, 1969).

d) La valutazione dei sintomi non cognitivi e psichi-
co-comportamentali costituisce un indicatore
indiretto molto utile per valutare gli effetti del
nostro intervento sulla qualita di vita della perso-
na. Se l'intervento e ben fatto il risultato & una
diminuzione di intensita e frequenza di questi
disturbi, senza aumento di terapie sedative. Lo
strumento oggi pil usate ¢ il Neuro-Psychiatric
Inventory di Cummings, validato in italiano
(Binetti et al., 1995), che permette una traduzio-
ne quantitativa del disturbe comportamentale;
nella versione “NPI - stress” & associata ad ogni
disturbo anche la rilevazione del livello di stress
del caregiver. La diminuzione dello stress del care-

. giver € un altro importante outcome dell'interven-
to ambientale, che pud essere misurato anche in
modo indipendente, ad esempio con la Relative’s
Stress Scale di Greene (Greene et al, 1982).

Inoltre, & di grande utilita la versione “narrativa” della
giornata del malato e di chi lo cura, I'analisi del dia-
rio che ci aiuta a capire i tempi e i ritmi del malato,
la collocazione temporale oltre che geografica di
determinati adattamenti ambientali (per es.: illumina-
zione notturna e di che livello; quali percorsi facilita-
re o nascondere in differenti momenti della giorna-
ta).

Vengono poi valutate le attivitd terziarie o “avanza-
te”, attraverso una scheda redatta dai familiari che
raccoglie la biografia della persona al fine di cono-
scerla meglio attraverso attivita significative (passa-
tempi, relazioni sociali, lavori) e che quindi consente

_di avere informazicni sulle attivita gradite dal malato.

LA VALUTAZIONE AMBIENTALE

Gli strumenti del fisioterapista per la valutazione del-

I'ambiente in cui vive la persona con demenza, sono

in funzione degli obiettivi che ci si prefigge sul mala-

to e su chi lo assiste.

Una volta valutata la persona ci si chiede se I'am-

biente sia funzionale alle competenze, ed anche alla

disponibilita della famiglia a modificarlo, dal momen-
to che gli oggetti non hanno un significato affettivo
solo per il malato (che puo perderne la cognizione),
ma anche per chi gli sta vicino. Per alcune persone la

casa € vissuta come una parte del proprio corpo, e

certe modifiche sono vissute come amputazioni.

Analizzando quindi ogni spazio vitale dobbiamo aver

presente Il contestc, cercando perd di mettere al primo

posto quel malato con la sua malattia, la sua storia, le sue
capacita/incapacita, i suoi desideri/piaceri e, soprattutto,
la possibilita residua di esercitare la sua volonta.

Analiticamente:

- La sicurezza: ad un aumento di sicurezza ambien-
tale corrisponde un aumento dello spazio di
liberta del malato e una minore necessita di sor-
veglianza o contenimento.

- L'accessibilita e la mobilita (barriere interne ed
esterne all'abitazione): bisogna valutare non solo le
“barriere” tradizionali ma anche il significato di
spazi e ambienti chiusi: dove tenere aperte e dove
chiuse le porte, ad esempio, o addirittura dove
mascherarle. In altri luoghi sono utili segnali *“facili-
tanti": ad esempio, vasi di fiori e piante vicino all'u-
scita per il giardino.



Anno 1l - N. | - 2004

- La chiarezza e la funzionalita: & necessario evitare
messaggl ambientali ambigui per non scatenare
disturbi comportamentali: 'ambiente deve suggeri-
re la funzione. Evitare | messaggi ambientali ambi-
gui € fondamentale per non favorire comporta-
menti sociali disturbanti (una sala visita asettica,
piastrellata e bianca, pud suggerire l'aspetto di un
bagno, con le conseguenze faciimente immaginabi-
Ii}. Cosi vale per i colori: sapendo che vi & una pre-
coce perdita della visione dei contrasti, vanno evi-
tati colori che possano essere fattori di confusione
per il malato; oppure disegni o poster che pessano
essere fonti di paura o di allucinazioni.

Familiarita e personalizzazione: riferite al tempo
(storia) in cui il malato si riconosce. E importante
che i messaggi infrastrutturali che inseriamo, per
personalizzare una stanza di residenza o uno spa-
zio della casa, siano testati con la persona, per veri-
ficare la sua capacita di riconoscerlo (ad esempio
la propria fotografia vicino alla porta della stanza:
se il paziente sta facendo un “viaggio nel tempo” e
pensa di avere 40 anni, non riconoscera una foto
dove ne ha ottantal).

Flessibilita ed elasticita: il malato muta nel tempo e
pit le soluzioni sono compensatorie rispetto alla
gravita e alle perdite subite, pit la persona trovera
un ambiente sempre adatto a lui. Una soluzione
che poteva essere considerata ideale dopo poche
settimane, puo essere in un altro momento del
tutto inadatta. Piu le soluzioni ambientali sono in
grado di seguire il percorso di gravitd e il modifi-
carsi dei sintomi, pit facilmente il malato si trovera
sempre in un ambiente adatto a lui (pensate a
come muta la stanza di un bimbo che cresce).

- Comfort: l'obiettivo della protesi di cura non & evi-
tare problemi, ma dare benessere. Non basta quin-
di che I'ambiente sia sicuro, occorre che sia anche
passibile viverlo come piacevole.

Un particolare elemento protesico € costituito
dallo spazio esterno, possibilmente da un giardino.
Il contatto con elementi naturali e vivi & una pre-
ziosa fonte di stimoli al giusto livello, e per alcuni
anche di messaggio anti-stress. Questo spazio va
pensato con gli stessi elementi di sicurezza dello
spazio interno (piante non urticanti, non velenose)
senza complicarlo troppo nei percorsi e cercando
di assicurare tutte le fonti di informazioni che puo
dare (colori, profumi, sensazioni tattili, modificazio-
ni stagionali).

ASPETTI CLINICO-ASSISTENZIALI

CONCLUSIONE

La valutazione non & fine a se stessa, ma un modo per
migliorare la vita del malato e di chi lo cura.

Alla valutazione deve quindi seguire un intervento di
miglioria, i cui effetti possono essere a loro volta riva-
lutati.

Quindi le modifiche ambientali proposte dovranno
essere;

- personalizzate, adeguate alla “signora Maria”: non esi-
stonc protesi preconfezionate, ma tutto va persona-
lizzato;

semplici, perché piu facili da capire e anche da attua-
re, oltre che meno costose;

flessibili, adattabili, per i motivi gia detti di continuo
mutamento del quadro clinico;

condivisibili, da coloro che vivono con il malato,
anche per il rispetto dei significati affettivi e storici,
spesso condivisi profondamente da chi deve usare lo
stesso spazio di vita;

affidabili, sicure: senza esagerare i timori, spesso
immoativati (non abbiamo mai proibito di usare il col-
tello a chi ne & capace), ogni elemento che non com-
porta, nel suo uso la sorveglianza diretta del caregi-
ver pud essere un'occasione di autointrattenimento
che “libera” sia il tempo del malato che di chi lo assi-
ste (su questo ci sono anche interessanti esercizi di
tecnologia applicata, di interazione con il computer)
(Colombo, 2000).

Per poter attuare questo progetto, per riuscire a “siste-
mare un ambiente” a misura del malato, e di chi con-
vive con lui, bisogna aver presente quindi che gli obiet-
tivi non sono solo da raggiungere per il malato, ma
anche per i caregiver.

- ritorno informative ed educativo circa le competen-
ze del malato;

- valutazione della necessita di controllo del malato e
delle reali possibilita di passaggio dal controllo alla
supervisione (riduzione dello stress per chi assiste e
promozione dell'autodeterminazione);

- riorganizzazione in funzione sostitutiva rispetto alle
abilitd perdute e facilitante rispetto a quelle mante-
nute.

Questa dimensione condivisa ed “educativa” all'uso

proprio dell'ambiente, che coinvolge la famiglia nel

progetto di cura, é latto finale di un percorso che, se

& rivolto principalmente al’ambiente, trova il suo

significato solo nella vicinanza professionale ed affetti-
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va con le persone che vivono le conseguenze della
malattia. Nel momento in cui entriamo in un ambien-
te di vita a valutare e a suggerire, dobbiamo avere
anche la consapevolezza che entriamo a far parte di
un flusso affettivo, cui non possiamo & non dobbiamo
rimanere indifferenti come freddi osservatori. In que-
sto non vi deve essere alcuna differenza di stile di
intervento fra setting domiciliare o istituzionale. In
modo significativo, nella prima pagina delle “linee
guida” del nostro istituto (Trabucchi et al., 1998) c'é
scritta una frase, dettata da un malato residente in
RSA:“Non scno io che vivo dove tu lavori, sei tu che
lavori dove io vivo”
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