Progetto Teniamoci Attivi: un intervento a distanza per il
Caregiver di persone con declino cognitivo ai tempi del
Covid-19”

Rosamaria Satriano

L'IMPATTO DELLA PANDEMIA DI COVID-19 CON LA RIORGANIZZAZIONE DEI
SERVIZ]

L'epidemia di COVID-19 ha avuto un profondo impatto sull’organizzazione delle
attivita cliniche e socioassistenziali, rivolte alle persone con demenza e ai loro
caregivers, con lo sviluppo di diversi interventi da remoto.

Si tratta di interventi a distanza indirizzati alla diade persona con demenza-caregiver,
realizzati attraverso [I'utilizzo di strumenti digitali con colloqui telefonici,
videochiamate (mediante smartphone, pc, tablet), e l'uso di altri canali di
comunicazione come le e-mail.

Seppure a distanza, questi interventi hanno permesso di (Tavolo per il monitoraggio
e implementazione del Piano Nazionale delle Demenze, 2020): monitorare le
condizioni cliniche delle persone con demenza; supportare il caregiver nella gestione
del familiare; identificare condizioni a rischio; garantire la presa in carico e la
continuita delle cure attraverso la continua comunicazione con la rete assistenziale.
Inoltre, gli interventi a distanza hanno permesso di ottenere grandi benefici come
ridurre i costi delle cure; ridurre i tempi di viaggio e gli spostamenti; rappresentare
una valida alternativa quando la presenza fisica dell’utente/del familiare sia impedita
e in situazioni emergenziali.

Allo stesso tempo, questi servizi presentano dei grandi limiti come la difficolta

nellinstaurare una relazione con laltro; presenza constante del caregiver per



assistere il familiare nell'uso degli strumenti; il dover sapere utilizzare i programmi
computerizzati per prendere parte al trattamento.

Si tratta di interventi che possono rappresentare un’opportunita per migliorare e
semplificare il processo di presa in carico e favorire la continuita delle cure.

Grazie allo sviluppo di questa tipologia di interventi, & il nato il progetto “Teniamoci

Attivi”.

PROGETTO “TENIAMOCI ATTIVI”

INTRODUZIONE

Ancora oggi, la pandemia da coronavirus 2019 (COVID-19) € un'emergenza sanitaria che
coinvolge tutto il mondo.

Tra le popolazioni piu colpite, vi sono le persone con demenza e i loro caregivers. In Italia, si
stima quasi un milione di persone affette da questa patologia di cui circa 600.000 con
demenza di Alzheimer e circa 3 milioni di individui direttamente o indirettamente coinvolte
nella loro assistenza (Ministero della Salute, 2017).

Per contenere il rischio di contagio da COVID-19 in osservanza delle direttive nazionali, dal
9 marzo 2020 é stato dichiarato lockdown nazionale e sono state sospese tutte le attivita in
presenza nei Centri per Disturbi Cognitivi e Demenze (CDCD) e nei Centri Diurni, compresi
gli incontri domiciliari. Al di la delle Residenze Sanitarie Assistenziali (RSA) in cui sono state
vietate per mesi le visite con i propri parenti, molte persone con Demenza hanno vissuto la
pandemia rinchiusi nella propria abitazione insieme ad un familiare. Nel periodo
emergenziale, lisolamento forzato unito alla sospensione dei servizi assistenziali ha
stravolto improvvisamente la vita di queste persone. Le persone con Demenza hanno visto
cambiare le proprie routine quotidiane con l'impossibilita di uscire dal proprio domicilio,
frequentare centri specializzati e incontrare gli altri componenti della famiglia (figli, nipotini,

sorelle o fratelli), se non mettendosi in contatto attraverso brevi videochiamate o telefonate.



Lisolamento sociale ha determinato I'aggravarsi delle funzioni cognitive, il peggioramento
oppure la comparsa di gravi disturbi comportamentali come apatia, agitazione motoria,
aggressivita e tendenza al wandering (Rainero et al., 2021). Inoltre, le persone con
Demenza presentavano un maggior rischio di contrarre l'infezione da COVID-19 e di
sviluppare una forma grave fino ad arrivare alla morte (Canevelli et al., 2021). Allo stesso
tempo, i familiari si sono ritrovati a dover assistere da soli i propri cari. D'improvviso, hanno
dovuto affrontare I'aggravamento oppure la comparsa dei disturbi comportamentali, oltre alla
conciliazione tra impegno assistenziale e vita familiare, sociale, lavorativa con I'introduzione
dello Smart Working, fino a raggiungere forti livelli di stress con la sindrome di Burnout
(Rainero et al., 2021). | caregiver si sono sentiti sempre piu disorientati, stanchi con un
carico pesante sulle proprie spalle e in alcuni casi abbandonati. Da un lato c’é stato il rischio
di contagio, dall'altro il grave impatto dell’isolamento sociale e del senso di solitudine
(Rainero et al., 2021). Alla luce di questo scenario, alcuni enti hanno garantito la continuita
delle cure rivolte alle persone con Demenza e i loro caregiver, rimodulando le attivita cliniche
e socioassistenziali, attraverso interventi da remoto. Diversi studi, infatti, hanno valutato
I'efficacia di interventi terapeutici a distanza, evidenziando miglioramenti sulla qualita di vita
dei caregiver e di conseguenza sui propri familiari (Lorca-Cabrera et al., 2019).

Sulla base di queste ricerche e dall’esigenza di fornire un valido sostegno per i caregiver di
persone con declino cognitivo, nonostante le misure restrittive adottate durante 'emergenza
sanitaria da COVID-19, & nato il progetto “Teniamoci Attivi”.

Questa iniziativa & stata realizzata dall’Associazione TAM-Tieni a Mente, che opera nel
settore assistenziale rivolto a persone con declino cognitivo mediante l'istituzione di un
Centro Diurno presente nella Regione Campania.

Il Centro Diurno prevede diverse attivita rivolte a persone con Malattia di Alzheimer e altri tipi
di demenza distribuite per 4 giorni alla settimana, includendo Terapia di Stimolazione
Cognitiva, Musicoterapia, Terapia Occupazionale, Arteterapia e Fisioterapia.

Inoltre, il Centro prevede anche interventi psico-educativi e di sostegno rivolti mensilmente ai

caregiver per confrontarsi periodicamente sulle problematiche legate alla patologia.



IPOTESI DI INTERVENTO

Il Progetto “Teniamoci Attivi” € un progetto pilota di intervento Multimodale realizzato a
Distanza indirizzato a Caregivers di persone con Declino Cognitivo, messo in atto durante il
periodo emergenziale a causa della Pandemia da COVID-19. Questo progetto pilota & stato
ideato per supportare la relazione tra caregiver e persona con declino cognitivo, cercando di
garantire allo stesso tempo una continuita terapeutica-assistenziale.

In particolare, sono stati definiti tre obiettivi differenti:

1. stimolare le abilitda cognitive, espressive, funzionali e neuromotorie della persona con
declino cognitivo, attraverso attivita da svolgere insieme al proprio caregiver;

2. fornire al gruppo dei caregivers possibili strategie per fronteggiare aspetti critici nella
gestione del familiare;

3. sensibilizzare la comunita sul tema della demenza, fornendo contenuti informativi sulla
malattia e contrastando, allo stesso tempo, la stigmatizzazione legata ad essa.

Pertanto, questo progetto si & proposto di rispondere primariamente ai bisogni dei caregivers
con un sostegno continuo e aiuto concreto in un momento storico critico, sulla base del
modello biopsicosociale.

Il progetto ha incluso indirettamente anche i bisogni della persona con demenza, attraverso

attivita proposte quotidianamente da svolgere insieme al proprio familiare.

Partecipanti

Il progetto “Teniamoci Attivi” & stato portato avanti dal 25 marzo 2020 fino al 30 giugno 2020.
Esso e stato indirizzato principalmente a 15 caregiver delle 10 persone con declino cognitivo
che frequentavano il Centro Diurno TAM prima del lockdown.

I contenuti multimediali e gli articoli pubblicati sul sito, pagina Facebook, pagina Instagram

dell’Associazione TAM, infatti, erano accessibili a tutti i possibili frequentatori del web.



Procedura e Materiali

Per raggiungere gli obiettivi previsti, sono stati strutturati contemporaneamente 3 interventi
diversi, realizzati da professionisti sanitari (psicologi, fisioterapista, etc) e operatori volontari
dell’Associazione TAM. Essi prevedevano:

1. caricamento su Youtube di materiale audiovisivo a carattere psico-educativo;

2. creazione di un gruppo di messaggistica istantanea costituito da caregiver, attraverso
l'uso di whatsapp e colloqui telefonici;

3. pubblicazione settimanale di un articolo divulgativo sul sito, pagina Facebook, pagina
Instagram dell’Associazione TAM.

Per quanto riguarda la stimolazione delle abilita della persona con declino cognitivo, dal
lunedi al venerdi veniva pubblicato quotidianamente un video tutorial della durata di 5 minuti
con attivita concrete da svolgere insieme al proprio caregiver.

In particolare, sono stati presentati giochi cognitivi e musicali, ginnastica dolce, attivita
creative e legate alle autonomie personali. Questi esercizi riprendevano, infatti, le attivita
svolte in presenza al Centro Diurno riguardanti le Terapie Non Farmacologiche di
Stimolazione Cognitiva, Musicoterapia, Fisioterapia, Arteterapia e Terapia Occupazionale.
Oltre all’esercizio da eseguire, ogni video illustrava strategie per poter guidare il caregiver
nel condurre e facilitare I'attivita qualora ce ne fosse bisogno. Ciascun contenuto
multimediale era anche

accompagnato da un breve articolo in cui veniva spiegata la finalita e venivano riportati
eventuali materiali necessari per la realizzazione.

Inoltre, & stato consigliato di svolgere le attivita preferibilmente di mattina per richiamare
negli utenti I'abitudine del Centro Diurno frequentato proprio in prima mattinata. | video
venivano pubblicati, infatti, il pomeriggio del giorno precedente per permettere ai caregivers
di recuperare i materiali necessari ed organizzare al meglio le tempistiche.

Per quanto riguarda il sostegno fornito al caregiver nella gestione del familiare, & stato
creato un gruppo Whatsapp rivolto a coloro che si occupavano degli utenti appartenenti al

centro diurno per affrontare eventuali criticitda emerse. Il gruppo & stato gestito da uno



psicoterapeuta ed & stato attivo per tutta la durata del progetto. Inoltre, ogni caregiver
partecipava mensilmente ad un colloquio telefonico completamente individuale con uno
psicologo per valutare in modo continuo sia I'andamento della relazione con la persona con
declino cognitivo sia le condizioni cliniche del proprio caro.

Infine, per quanto riguardo la sensibilizzazione sulla demenza, ogni settimana sono stati

pubblicati articoli informativi.

Analisi dei Dati

In riferimento al materiale audiovisivo, i dati sono stati analizzati utilizzando come disegno di
ricerca T Test-Within.

E stato eseguito il T Test-Within per valutare se ci fossero differenze nel numero di
visualizzazioni e il tempo di visualizzazione espresso in ore dei diversi contenuti multimediali
tra i mesi, in cui si & protratto il progetto. In particolare, & stato considerato il periodo come
variabile within-subjects, mentre le visualizzazioni e il tempo d’esecuzione come variabili
dipendenti.

Dalle analisi, sono stati esclusi i dati del mese di marzo perché sono stati pubblicati soltanto
5 video rispetto ai 60 registrati rispettivamente tra i due mesi successivi.

In riferimento agli altri materiali ed obiettivi, invece, i dati sono stati analizzati dal punto di

vista qualitativo.

RISULTATI

Riguardo il materiale audiovisivo, sono stati caricati 65 video, ognuno con una durata media
di 5 minuti e 14 secondi e con una durata totale di 5.7 ore.

Sono stati registrati il numero di visualizzazioni e il tempo di visualizzazione in ore per tutti i
mesi del progetto, raggiungendo in totale 3160 visualizzazioni pari ad un tempo totale di

visualizzazione di 89.63 ore (Tabella 1).



Tabella 1. Sono riportati il numero di visualizzazioni e il tempo di visualizzazione espresso in ore, rispetto ai diversi mesi
in cui € stato messo in atto il progetto a partire da Marzo 2020 fino a Giugno 2020.

Periodo Visualizzazioni Tempo di visualizzazione (ore)
Marzo 482 12.462
Aprile 1141 39.832
Maggio 789 21.376
Giugno 748 15.96
Totale 3160 89.63

Per quanto riguarda le visualizzazioni, € emersa una differenza significativa tra il mese di
Aprile e il mese di Maggio (t (22) = 3.30, p < 0.01). Il tempo di visualizzazione espresso in
ore, invece, differiva tra il mese di Aprile e di Maggio (t (22) = 2.900, p < 0.01), e tra il mese

di Aprile e Giugno (t (37) = 2.965, p <0.01) (Figura 6).
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Figura 6|I grafici rappresentano il numero di visualizzazioni e il tempo di visualizzazione
espresso in ore dei contenuti multimediali per tutta la durata del progetto. Come si evince, i
video sono stati seguiti maggiormente nel mese di Aprile.



Riguardo il gruppo di messaggistica istantanea:

v/ nessun caregiver ha abbandonato il gruppo e i colloqui telefonici individuali, partecipando
attivamente alle discussioni.

Infine in riferimento al materiale informativo sono stati prodotti ben 16 articoli (Figura 7).
Sebbene le etichette diagnostiche come la parola demenza consentano ai professionisti
della salute e agli stessi ricercatori di classificare gli individui in base a determinate
caratteristiche omogenee, esse possono innescare stigmi sociali. Attraverso questi articoli
divulgativi, sono stati affrontati alcuni falsi miti che circondano la Demenza con lo scopo di
aumentarne la consapevolezza e fornire allo stesso tempo un ulteriore aiuto concreto per
coloro che si prendono cura della persona colpita. Ad esempio, “Parlare alla persona con
demenza: alcuni consigli”, “Il dolore nella persona con demenza: come riconoscerlo”,

“‘Demenza: oltre ai farmaci, quali terapie non farmacologiche e a cosa servono”.

-Oltre I’Alzheimer: scopriamo le altre forme dr
-Parlare alla persona con demenza: alcuni || Demenza e le loro cause
consigli -MCI Disturbo neurocognitivo lieve: quali
-1l dolore nella persona con demenza: come [| cause, diagnosi e trattamento
riconoscerlo -Nuovi approcci terapeutici nel trattamento
-La riserva cognitiva: un serbatoio di risorse per | della _demenza: la stimolazione cerebrale non
un sano invecchiamento vasiva
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giovani funziona
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-Alzheimer: il ruolo della beta amiloide tra le | _Passato, presente e futuro: come cambia la
cause di questa malattia percezione del tempo nella demenza

- cervello che cambia: come funziona | -Oltre 1’Alzheimer: ricerche sulle ipotesi di
I’evoluzione plastica (neuroplasticita) recupero dei neuroni danneggiati

-Terapia farmacologica della demenza: quali § -Anosognosia e demenza: la consapevolezza dei
farmaci e a che servono? propri deficit e difficolta
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Figura 7| Nell’immagine, sono riportati tutti gli articoli che sono stati pubblicati e diffusi sul sito
e pagina Facebook dell’ Associazione TAM, durante il Progetto “Teniamoci Attivi”.



DISCUSSIONE

Dai dati raccolti, &€ emerso che il progetto a distanza “Teniamoci Attivi’ ha ottenuto un
riscontro positivo sui Caregiver per la gestione del proprio caro affetto da demenza e in base
alle dichiarazioni dei familiari anche sugli utenti che appartenevano al Centro Diurno TAM.
Dai risultati emerge che essi abbiano partecipato in modo attivo e continuo.

Inoltre, & stata registrata un’accoglienza positiva anche da parte dei frequentatori del web,
attraverso le reazioni agli articoli pubblicati sui diversi social e ai contenuti multimediali
presenti sul canale Youtube dell’Associazione TAM-Tieni a Mente.

Dalle analisi emerge che il numero di visualizzazioni risulta significativamente diverso tra il
mese di aprile e quello di maggio e giugno, in linea con i tempi di visualizzazione totale. In
base allandamento temporale dei contenuti multimediali, sembrerebbe che si sia verificato
un maggior coinvolgimento nel mese di Aprile con una progressiva riduzione nei mesi
successivi fino a giugno.

Questo risultato sembrerebbe essere spiegato dalla presenza del pieno lockdown partito dal
9 marzo ed esteso per tutto il mese di Aprile, con la successiva riduzione delle restrizioni da
maggio in poi. Il lockdown ha trasformato I'ltalia in un’unica zona rossa con il divieto di
spostarsi dalla propria abitazione se non per necessita, ma soprattutto con la chiusura delle
scuole e delle attivita commerciali non essenziali, e con la partenza dello smartworking.

Di conseguenza, probabilmente il periodo di lockdown avrebbe permesso una maggiore
partecipazione dei caregiver rispetto alla cosiddetta Fase 2, in cui sono state riaperte le
attivita ed e ripartito il lavoro in presenza.

Inoltre, in base alle dichiarazioni fornite dai caregiver, & stato riscontro un impatto positivo
verso il progetto proposto. Essi hanno riportato di sentirsi meno disorientati, spaventati e di
essersi sentiti affiancati nella gestione del proprio familiare dall'inizio della Pandemia.

Questi risultati sarebbero concordi con gli esiti di uno studio condotto tra marzo e maggio
2020 da Lai e colleghi (2020) in cui & stato valutato I'impatto della Teleassistenza su

caregiver di persone con declino cognitivo durante la Pandemia da COVID-19.



Realizzata su 60 coppie di caregiver e persone con demenza reclutati da un Centro Diurno,
questa ricerca ha dimostrato come fornire interventi in via telematica (videoconferenza)
affiancando il caregiver nella gestione del proprio caro, avesse maggiori benefici rispetto
soltanto a colloqui telefonici.

Gli interventi di teleassistenza avevano avuto un impatto migliore sulla qualita di vita del
caregiver ed anche sul mantenimento del livello cognitivo del familiare affetto da declino
cognitivo, valutato attraverso il Montreal Cognitive Assessment (MoCA).

Questi risultati suggerirebbero la possibilita di poter utilizzare nella comune pratica del futuro
gli interventi da remoto per supportare la relazione tra caregiver e familiare e garantire allo
stesso tempo una continuita terapeutica-assistenziale.

Inoltre tra i vantaggi dell'intervento di natura asincrona del Progetto “Teniamoci Attivi”,
rientrano:

v Possibilita di accesso al materiale video e divulgativo senza vincoli temporali rispetto alle
attivita sincrone come interventi di stimolazione cognitiva online organizzati in una
determinata ora e giorno. | caregiver potevano consultare i diversi contenuti in modo ripetuto
e in qualsiasi momento durante la giornata in accordo con i propri impegni;

v Ricorso a strumenti telematici ampiamente diffusi come l'uso di internet e personal
computer/smartphone;

v Possibilita di feedback in tempo reale attraverso il gruppo di messaggistica istantanea;

v Possibile utilizzo futuro nei casi in cui la presenza fisica degli utenti e caregiver sia

impedita.

Tra i possibili limiti legati all'intervento stesso, invece, sono stati evidenziati:

- Necessita di alfabetizzazione informatica e/o dotazione tecnologica;

- Rischio di minore motivazione per I'assenza fisica dell'interlocutore.

Ad essi vanno aggiunti alcuni limiti legati alla ricerca stessa, legati sia alla registrazione delle

visualizzazioni sulla piattaforma Youtube sia ridotta possibilita di verificare [l'efficacia



dell'intervento in riferimento alla figura del caregiver attraverso ['utilizzo di strumenti
standardizzati.

Per valutare la partecipazione al progetto, sono stati registrati il numero di visualizzazioni e |l
tempo di visualizzazioni espresso in ore dei contenuti multimediali. Tuttavia, questi indicatori
scelti potrebbero non essere rappresentativi della risposta dei caregiver perché i contenuti
multimediali sono stati aperti pubblicamente a tutti i frequentatori del web ed & stato difficile
distinguere gli accessi diretti dei caregiver coinvolti da persone esterne.

Inoltre, a causa di complessi algoritmi informatici, il conteggio delle visualizzazioni presenti
su Youtube non viene aggiornato in tempo reale ma periodicamente con cadenze regolari.
Le views sono registrate soltanto se provengono da Indirizzi IP diversi e se il video viene
guardato almeno per 40 secondi. Questo significa che se uno stesso utente riguarda il video
per tante volte, € molto probabile che la piattaforma registri soltanto una sola
visualizzazione. Per questa ragione, oltre al numero di visualizzazioni, & stato registrato e
confrontato anche il tempo di visualizzazione espresso in ore.

Per quanto riguardo la possibilita di valutare l'efficacia dell'intervento sul caregiver, sono
state fornite continuamente possibili strategie per fronteggiare aspetti critici della gestione
del familiare ed & stata valutata la partecipazione e la risposta al progetto, ma non & stato
valutato I'impatto reale sul carico assistenziale attraverso I'uso di strumenti standardizzati.
Sarebbe stato utile valutare il livello di stress percepito dal caregiver, confrontando i punteggi
ottenuti prima e dopo il progetto attraverso uno strumento specifico come il Caregiver
Burden Inventory (CBI) (Novak & Guest, 1989), aspettandosi una diminuzione significativa
del punteggio a fine intervento.

La CBI € uno strumento ideato per valutare il carico assistenziale sperimentato dai caregiver
di persone affette da Malattia di Alzheimer e demenze correlate.

Si tratta di uno strumento di breve durata facilmente somministrabile o auto-somministrabile
(self-report), composto da 24 items con punteggi da 0 (mai) a 4 (quasi sempre), in base al

grado di accordo con il singolo item.



Esso permette di valutare aspetti diversi dello stress percepito dal caregiver in relazione al
carico assistenziale:

- Time-dependence Burden (carico oggettivo) che descrive il carico associato al tempo
richiesto dall’assistenza del proprio caro e alla restrizione del tempo per sé stessi;

- Developmental Burden (carico psicologico) che fa riferimento alla percezione del caregiver
di sentirsi tagliato fuori, rispetto alle aspettative e alle opportunita dei propri coetanei;

- Physical Burden (carico fisico) che descrive le sensazioni di fatica cronica e problemi di
salute somatica;

- Social Burden (carico sociale) che fa riferimento alla difficolta di far conciliare ruolo
lavorativo e ruolo familiare;

-Emotional Burden (carico emotivo) che descrive i sentimenti negativi verso il paziente come
'imbarazzo e il risentimento, indotti da comportamenti imprevedibili e bizzarri.

Inoltre, in base alle dichiarazioni dei familiari riportate nel gruppo di messaggistica
istantanea e ai colloqui telefonici organizzati mensilmente per monitorare le condizioni
cliniche della persona con Demenza, le attivita proposte hanno avuto un riscontro positivo
anche sugli utenti che appartenevano al Centro Diurno TAM. Sembrerebbe che essi abbiano
partecipato con piacere in modo attivo e continuo.

Per quanto riguarda la possibilita di valutare l'efficacia dell’intervento direttamente sulle
persone con demenza, &€ emerso che il grande intervallo di tempo trascorso tra le valutazioni
prima e dopo il progetto ne abbia inficiato il confronto.

Il progetto, infatti, & partito il 25 marzo ed & terminato il 30 giugno, mentre le valutazioni sono
state effettuate all'inizio dellanno e sono state ripetute soltanto verso il mese di
ottobre/novembre. Gli stessi caregiver erano molto spaventati dal’idea di ritornare in
presenza, a causa del virus COVID-19.

In un’ipotetica futura ricerca applicata al contesto reale della struttura, per valutare se il
trattamento in presenza e il trattamento in via telematica si equivalgano e che possa

verificarsi una continuita terapeutica-assistenziale per le persone affette da Declino



cognitivo, si potrebbe utilizzare un disegno quasi-sperimentale within/a misure ripetute
(Tabella 2).

In questo caso, uno stesso gruppo di soggetti (G1) viene sottoposto a tutte le condizioni
sperimentali rappresentate dall'Intervento in Presenza (Trattamento 1) e dall'Intervento in via

Telematica (Trattamento 2).

Tabella 2. In questo caso, uno stesso gruppo di soggetti (G1: G2) che viene sottoposto a tutte le condizioni sperimentali
rappresentate dall’Intervento in Presenza (Trattamento 1) e dall’Intervento in via Telematica (Trattamento 2).

Trattamento 1

Glnr | Valutazione (T0) (6 mesi)

Valutazione (T1)

Trattamento 2

Glyr | Valutazione (T1) (6 mesi)

Valutazione (T2)

| diversi utenti del centro non sarebbero collocati nei gruppi in modo casuale, ma in base ai
punteggi corretti per eta e scolarita al test standardizzato Mini Mental State Examination
(MMSE), in base alla presenza o meno di difficolta legate al linguaggio e disturbi del
comportamento, creando dei gruppi omogenei non randomizzati.

Sia gli interventi in presenza sia gli interventi in via telematica prevederebbero attivita in
gruppo quotidiane dirette da un operatore formato, includendo interventi di stimolazione
cognitiva, musicoterapia, arteterapia, fisioterapia e terapia occupazionale.

Le tipologie di intervento sarebbero intervallate dalla valutazione del profilo neuropsicologico
effettuata come da prassi ogni 6 mesi, attraverso I'utilizzo del Mini Mental State Examination
(MMSE), Activities of Daily Living (ADL) e Neuropsychiatric Inventory (NPI).

Confrontando le valutazioni condotte a distanza di tempo, si potrebbe valutare I'efficacia dei
diversi trattamenti e dell’eventuale continuita tra di essi: confrontando i punteggi riportati alla
valutazione TO e alla valutazione T1 si valuterebbe l'efficacia dell'intervento in presenza;
confrontando i punteggi riportati alla valutazione T1 e la valutazione T2 si valuterebbe
I'efficacia dell'intervento in via telematica; se i due interventi si rilevino entrambi efficaci,
allora si potrebbero confrontare i punteggi riportati in T1 con T2 e T3 e valutare l'efficacia

della continuita terapeutica -assistenziale per le persone affette da declino cognitivo.



Se i punteggi si mantengano stabili nel tempo oppure si verifichi un leggero calo, cio
dimostrerebbe che i due trattamenti si equivalgono e che la teleriabilitazione possa integrarsi
con le attivita in presenza quando si tornera alla normalita, garantendo una continuita
terapeutica-assistenziale per le persone affette da declino cognitivo.

Inoltre, si potrebbe ipotizzare contemporaneamente la presenza di un altro gruppo di
soggetti (G2) che partecipa dapprima all'Intervento in via Telematica (Trattamento 2) e poi
all'Intervento in Presenza per evitare l'effetto dell’ordine, per cui gli eventuali effetti

sarebbero legati alla specificita delle condizioni e non al loro ordine.

CONCLUSIONI: UNO SGUARDO AL FUTURO

A distanza di tempo dallo scoppio dell’epidemia da COVID-19, ancora oggi, la pandemia da
coronavirus & un'emergenza sanitaria che coinvolge tutto il mondo.

Questo evento epocale ha stravolto la vita di ognuno di noi e ha avuto un profondo impatto
sullorganizzazione delle attivita cliniche e socioassistenziali rivolte alle persone con
demenza e ai loro caregiver.

Le misure restrittive introdotte per arginare l'infezione da COVID-19 hanno rappresentato
un’occasione utile per adottare e verificare concretamente I'utilizzo di interventi da remoto
nel processo di presa in carico e nella continuita delle cure.

Durante i primi mesi di lockdown nazionale, adottare interventi a distanza ha rappresentato
una necessita per poter rispondere adeguatamente ai bisogni e alle esigenze di una
popolazione disorientata, spaventata e stravolta ed arginare, per quanto sia stato possibile, il
senso di solitudine e di abbandono.

In un momento storico cosi critico, infatti, i caregiver hanno visto il mondo improvvisamente
cadere sulle proprie spalle, sentendosi quasi schiacciati dal peso del carico assistenziale

unito alla paura del contagio e agli effetti legati all'isolamento sociale di quel periodo.



Cosi come altre realtd a distanza, il progetto “Teniamoci Attivi” ha ottenuto un riscontro
positivo sia dai familiari sia dalle persone affette da demenza, fornendo un sostegno
continuo e un aiuto concreto nella vita di tutti i giorni.

Attraverso delle attivita create ad hoc, i caregiver hanno avuto la possibilita e gli strumenti di
riscoprire il proprio caro, condividendo insieme momenti piacevoli e di svago senza cadere
in dinamiche disfunzionali. Allo stesso tempo, per le persone affette da demenza & stata
strutturata una nuova routine quotidiana che richiamava le attivita del Centro Diurno
frequentato prima del lockdown.

Gli interventi da remoto, quindi, potrebbero rappresentare una valida alternativa in futuro nei
casi in cui non sia possibile svolgere le attivita in presenza, come lo scoppio di una
pandemia oppure quando la presenza fisica dellutente o del familiare sia impedita per
qualsiasi motivo (ad esempio, la paura del contagio per la ripresa delle attivita).

Tuttavia, & importante sottolineare che non sono mancate criticita importanti. Il progetto &
stato messo in atto quando le misure restrittive sono state molto rigide e molte attivita ferme,
per cui vi € stata la possibilita che la persona con demenza sia stata seguita da piu familiari
oppure che il caregiver abbia avuto I'opportunita di dedicargli molto tempo perché non
impegnato in attivita lavorative o scolastiche.

Gli interventi da remoto, infatti, richiedono una certa dimestichezza con [I'utilizzo degli
strumenti digitale e la presenza costante del caregiver anche solo per poter accendere |l
computer oppure il cellulare. Tutto questo non € sempre possibile.

Si pud concludere che, come sottolineato dallo stesso Istituto Superiore di Sanita (Tavolo
per il monitoraggio e implementazione del Piano Nazionale delle Demenze, 2020), “gli
interventi da remoto devono essere intesi come integrazione e complemento degli interventi
in presenza o come approcci alternativi nel corso della pandemia. La telemedicina non pud
sostituire definitivamente il rapporto in presenza tra operatore sanitario e la diade
paziente-caregiver. Non pud mutare il valore della relazione e del rapporto diretto tra chi ha
bisogno di essere curato e il curante, nel rispetto della prassi professionale e del Codice

Deontologico.”



Gli interventi da remoti possono essere degli strumenti validi in situazioni emergenziali e in
determinate occasioni ma non potranno mai sostituire o colmare il vero potere degli

interventi non farmacologici: riuscire ad entrare in relazione con I'altro.
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