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Studi condotti durante la pandemia da Covid-19

Un interessante studio condotto dalla Societa Italiana di Neurologia per le Demenze
(SINdem), pubblicato sulla rivista “Frontiers in Psychiatry” nel settembre del 2020,
evidenzia come tra le persone piu penalizzate dal problema della pandemia, ci siano
i pazienti affetti da una qualche forma di demenza e di conseguenza anche le loro
famiglie. Sono stati intervistati circa cinquemila cargivers di pazienti affetti da diverse
forme di demenza quali I'Alzheimer, la demenza con corpi di Lewy, demenze
frontotemporali e cerebrovascolari. L'obiettivo di questo studio era indagare sulle
variazioni dei disturbi neuropsichiatrici di questi malati durante il totale isolamento
indotto dal lockdown dello scorso mese di marzo, durato circa due mesi. Tale
periodo ha apportato un cambiamento nella routine quotidiana, inevitabilmente c’e
stata una riduzione degli stimoli emotivi, sociali e fisici che hanno fatto registrare un
incremento dei disturbi neuropsicologici, quali l'irritabilita, I'agitazione, 'apatia, I'ansia
e la depressione e si &€ anche osservato che il genere femminile & stato quello piu

penalizzato.



Una esperienza “pandemica”

Nel Centro da me frequentato venivano svolte molteplici terapie tra le quali la
reminiscenza, la stimolazione cognitiva, Iolfatto-terapia, laboratori di terapia
occupazionale. Attivita che permettevano ad ognuno degli utenti di trascorrere
giornate scandite, sicure, divertenti, in compagnia di amici, giornate indispensabili
per rallentare il decadimento che inevitabilmente la demenza porta con sé.

Proprio perché la demenza non aspetta che la pandemia termini il suo corso, il
Centro ha reinventato il modo di fare stimolazione cognitiva trasferendosi a casa di
ciascuno dei suoi ospiti. Nei primissimi giorni dell’inizio del lockdown, gli operatori
hanno offerto un aiuto materiale, portando a casa scorte alimentari e medicinali di
cui avevano bisogno, o semplicemente si occupavano di loro tramite una telefonata,
fino a che & nata l'idea del web, del collegamento attraverso una piattaforma
sfruttando questa opportunita virtuale per evitare che tutto il lavoro fatto fino a quel
momento potesse andare perduto, permettendo cosi agli utenti seguiti di mantenere
la loro identita e la loro memoria ancora per molto tempo, perché senza memoria la
vita non & vita.

Dopo la fine del lockdown il Centro ha scelto di interagire con i pazienti sia con
attivita a domicilio, sia effettuando la riabilitazione cognitiva tramite una piattaforma
su internet.

Gli operatori hanno raccontato le difficolta incontrate. Prima di tutto & stato
necessario superare la diffidenza iniziale, a molti caregivers e parenti spaventava
ed infastidiva la visita degli operatori , un po' per paura del contagio, un po' perché
sentivano violata la loro privacy. Gli operatori mi dicevano che entrando nella casa
degli utenti hanno avuto modo di conoscere la loro realta, i loro vissuti in maniera piu

intensa e profonda, il rapporto uno a uno intensifica il rapporto umano. Chiaramente



e venuto a mancare il sostegno del gruppo e pur non potendo svolgere tutte le
attivita che si facevano in presenza, beneficiavano di attivita ad hoc, cucite su
ciascuno di loro in base all’effettiva necessita assecondando le attitudini e le
preferenze.

Attualmente gli operatori propongono le attivita piu svariate, portando con loro tanto
materiale anche per attivita manuali, ad esempio nel periodo di Natale sono stati
creati diversi alberi, di stoffa, di lana, ricamati, con i rotoli di carta igienica, con
materiali impensabili sicché la fantasia non € mancata e vedere le foto sorridenti di
queste persone con in mano la loro creazione € stata davvero una soddisfazione e
una gioia nella certezza che tutto questo lavoro riformulato rispetto alle procedure di
gruppo svolte in presenza, possa comunque contribuire a far in modo che le
competenze acquisite non si perdano del tutto.

Altra sfida importante & stato far interagire tutti gli utenti attraverso il web, e le
difficolta anche in questo caso non sono state poche impedendo ad alcuni
partecipare. Prima di tutto si € dovuto considerare lo stato della demenza, non tutti
riuscivano a stare seduti due ore a seguire attraverso uno schermo o addirittura
attraverso uno smartphone. Altra difficolta registrata & stata la necessita di una
persona in casa che segua il paziente, che effettui il collegamento, che badi a quelli
che possono essere piccoli problemi tecnici che I'anziano non € in grado di risolvere
da solo, soprattutto perché non ha mai usato un dispositivo elettronico o non ha mai
navigato su internet, oppure perché non sa usare un mouse e non sa regolare |l
volume, vedendosi cosi costretto ad interagire con un mondo che non gli appartiene.
Altra difficolta &€ stata mantenere I'attenzione per due ore, c’é chi si appisolava, chi
all'improvviso si alzava e andava via. Purtroppo da marzo ad oggi, molte persone si

sono trovate nell'impossibilita di collegarsi o perché sono purtroppo decedute o



perché si sono aggravate, passando ad una fase piu severa della demenza che non
permette piu la capacita di interagire.

Ma ci sono stati anche aspetti positivi, diversi pazienti del Centro Diurno partecipano
assiduamente alla terapia online e aspettano I'appuntamento mattutino con gioia e
partecipazione. E un momento in cui hanno piacere a stare tutti insieme, la gran
parte di loro si conosce di persona, perché frequentavano il Pioppo nello stesso
turno. Questo permette di immaginare come poteva essere il clima nel Centro prima
della chiusura forzata.

Le operatrici fanno intervenire tutti in base a cid che ognuno di loro sa fare, ognuno
ha il suo modo di partecipare, ma tutti interagiscono. E comunque vengono sempre
proposte attivita senza sconfitta.

Ci sono anche delle criticita che ormai dopo un anno esatto vengono fuori, si fa
difficolta a strutturare le attivita in quanto il gruppo non & pit omogeneo, alcuni non
sono in grado di partecipare a tutte le attivita, chiaramente anche diminuite di
numero, visto che tutto il lavoro si deve concentrare nell’arco di due ore. Chi sta
meglio avverte questo stato e a volte denuncia la sua paura di perdere le abilita che
con tanta fatica , in presenza, riusciva a mantenere sotto controllo. E poi ci sono
problemi legati al fatto di essere collegati da casa, spesso ci sono rumori, suoni e
distrazioni create involontariamente dagli stessi parenti.

La speranza & naturalmente che la pandemia termini presto e si possa tornare a
svolgere attivita in presenza. Intanto nel Centro, vuoto di operatori e di pazienti,
sulla lavagna delle attivita € rimasta scritta la data di marzo 2020, quando a causa
del lockdown, la struttura non ha potuto piu permettere I'accesso ai suoi ospiti. Tutto
e rimasto immobile, ci sono i tavoli con i nomi degli ospiti, si ha la sensazione che

tutte le attivita debbano riprendere dal punto esatto in cui sono state interrotte e che



ciascuno possa tornare ad occupare il suo posto per potere nuovamente iniziare la

giornata con il motto stampato all'ingresso ” l'allegria & di ogni male il rimedio

universale “.
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