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Introduzione

Fino a pochi anni fa l'atteggiamento dei medici nei confronti delle possibilità di curare le demenze era sostanzialmente caratterizzato da scetticismo, sia sul versante della terapia farmacologica che di quella non farmacologica. Sebbene tuttora la maggior parte delle demenze sia comunque destinata ad una progressione, vi è una maggiore diffusa consapevolezza che un approccio sistematico, intensivo, continuativo ed interdisciplinare, nel quale trovino spazi vari tipi di interventi di efficacia talora modesta, ma comunque dimostrata in modo rigoroso e documentato, può indurre un sostanziale miglioramento della qualità della vita del paziente e della sua famiglia e, in molti casi, rallentare l'evoluzione del deficit cognitivo e l'impatto funzionale dello stesso (Bianchetti et al, 1997; DeKosky, 1997, Small et al, 1997). 

La fase stessa della diagnosi ha assunto in questo modo una posizione di maggior rilievo, assumendo il valore di premessa indispensabile all'atto terapeutico. Geldmacher e Whitehouse hanno recentemente scritto sul New England Journal of Medicine “Poichè tutti i tipi di demenza sono trattabili, almeno con interventi di tipo psicosociale, una accurata diagnosi è essenziale per determinare l'appropriato trattamento e per fornire informazioni circa la prognosi, il possibile rischio genetico, e pianificare gli interventi con il paziente e con la famiglia” (Geldmacher et al, 1996). La fase diagnostica, nella quale alcuni ritenevano in qualche misura “concluso” il ruolo del medico, diventa ora l'inizio di un intenso rapporto terapeutico fra il medico, il paziente e la sua famiglia, nel quale esistono ampi spazi di intervento. Un altro concetto che si è radicalmente modificato è quello che riteneva la demenza suddivisa in “fasi” con competenze cliniche diverse (una prima fase “neurologica”, una seconda “psichiatrica” ed una finale “internistica”). Questo approccio è ormai abbandonato per lasciare spazio ad un continuum terapeutico nel quale il medico segue il paziente lungo il percorso della malattia, gestendo i vari problemi clinici (Bianchetti et al, 1998). Il processo diagnostico e la valutazione costituiscono solo la fase iniziale (certamente necessaria e fondamentale) di un percorso terapeutico che continua lungo tutto il decorso della malattia. La fase diagnostica è anche il momento nel quale si stabilisce una alleanza fra il medico, il paziente e la famiglia (Rabins et al, 1997). 

Negli ultimi anni l'approccio terapeutico alle demenze ha ottenuto una sufficiente sistematizzazione, così che sono state emanate le prime linee guida specificamente dedicate a questo tema (Lovestone et al, 1997; Small et al, 1997; Rabins et al, 1997; Eccles et al, 1998; Bonavita et al, 1999; Rozzini e Trabucchi, 1999). Nonostante ciò, vi sono ancora molti punti non completamente chiariti dalla evidence based medicine. 

Possiamo però riassumere le acquisizioni sulle quali vi è un largo consenso nella letteratura:

· la terapia alle demenze richiede una diagnosi sindromica ed etiologica accurata e l'applicazione di criteri clinici definiti ed accettati;

· in qualsiasi forma di demenza è possibile una terapia, anche se talora è solo di tipo psico-sociale e non farmacologica

· gli outcome della terapia delle demenze sono:

· terapia sintomatica farmacologica dei deficit cognitivi

· riabilitazione cognitiva

·  adattamenti ambientali per ridurre l'impatto dei deficit cognitivi e dei sintomi comportamentali
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· terapia farmacologica dei sintomi comportamentali

· prevenzione e trattamento delle complicanze (cadute, malnutrizione, incontinenza, allettamento)

· planning dell'assistenza e del supporto familiare

· istruzione, educazione e sostegno dei caregivers

In prospettiva vi è l'introduzione di nuovi farmaci realmente efficaci sui processi di neurodegenerazione che potranno ampliare le possibilità di terapia e di prevenzione (Aisen, 1997; Emilien et al, 2000) (tabella 1).

La premessa indispensabile ad ogni tipo di approccio terapeutico delle demenze è una diagnosi corretta del quadro sindromico ed etiologico. Questo richiede un approccio sistematico, protocolli di valutazioni approfonditi e l'uso di criteri diagnostci standardizzati. Nella tabella 2 viene presentato un protocollo diagnostico per la valutazione dei pazienti con deficit cognitivo in uso presso Centri specializzati. Utilizzando criteri standardazzitai in setting clinici la malattia di Alzheimer costituiscono il 50-60% delle forme di demenza, la demenza vascolare il 10-20%, mentre le forme miste il 5-10%; altre forme di demenza degenerativa, quali la demenza a corpi di Lewy e la demenza fronto-temporale sono rappresentate in frequenze piuttosto variabili secondo le casistiche (rispettivamente dal 7 al 25% e dal 2 al 10%); le forme reversibili sono il 5-20% (Bianchetti e Trabucchi, 2000).

In relazione alle condizioni del paziente, alla espressione sintomatologica ed alla sua gravità, al network familiare e sociale viene impostato un trattamento che tiene conto degli outcome sopra-esposti (la tabella 3 presenta i principali aspetti dell'approccio terapeutico che possono essere implementati per ogni paziente). La possibilità di offrire un approccio terapeutico ampio e complessivo, diversificato in ragione del livello di gravità della malattia e delle specifiche esigenze del paziente e della sua famiglia, richiede un sistema di servizi di livelli diversi (ambulatoriali, domiciliari, ospedalieri, riabilitativi, per residenzialità diurna o continuativa) tra loro coordinati e organizzati in “rete”. Questo non è facilmente ottenibile, anche se l'esperienza del “Piano Alzheimer” della Regione Lombardia dimostra che un modello di questo tipo permette di affrontare in modo più organico ed efficace i bisogni dei pazienti dementi (Bellelli et al, 1998; Bianchetti e Zanetti, 1998).

L'introduzione di farmaci specifici appare quindi come uno dei momenti della care complessiva, non il solo e in molti casi nemmeno il più importante. In casistiche di Centri specializzati di riferimento il 50% dei pazienti rientra nel range di gravità per un tentativo di terapia con inibitori dell'AChe, di questi pazienti il 15% circa presenta condizioni cliniche che controindicano tale terapia (tabella 4). Il 35% dei pazienti giunge generalmente all'osservazione dopo aver fatto tentativi con farmaci o sostanze di non comprovata efficacia, talora autoprescritti dal paziente o dai familiari. In alcuni casi si tratta di farmaci ormai obsoleti, per i quali non esiste una efficacia comprovata: spesso il medico prescrive queste sostanze per evitare che il paziente e la famiglia si sentano “abbandonati”. Tale procedura è discutibile sul paino clinico e maschera la difficoltà di “farsi carico” della complessa gestione di un paziente con demenza. D'altra parte spesso è la famiglia che, alla ricerca comunque di un qualche rimedio, si espone ai  tentativi  con  sostanze le più diverse, anche qui compesando la scarsa capacità di 

comunicazione e di “compassione” che talora è presente nella medicina. 

__
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1 La terapia farmacologica dei sintomi cognitivi nelle demenze degenerative

Il trattamento farmacologico dei sintomi cognitivi, in passato piuttosto deludente sul piano dei risultati clinici, ha visto negli ultimi anni una ridefinizione degli obiettivi e delle stretegie di intervento, anche se limitatamente alla malattia di Alzheimer. Tradizionalmente l'attenzione era concentrata sulla ricerca di farmaci efficaci sul deficit mnesico; tale approccio, oltre che deludente sul piano dei risultati, è poco coerente con la realtà clinica della malattia di Alzheimer, nella quale i deficit neuropsicologci sono complessi e non riconducibili solo a quello mensico (Bianchetti e Trabucchi, 2000). I primi sforzi sono stati focalizzati sul tentativo di compensare i deficit neurotrasmettitoriali (quello colinergico in particolare) sia attraverso l'inibizione dell'enzima di degradazione dell'acetilcolina, l'acetilcolinesterasi, che attraverso una diretta stimolazione dei recettori colinergici post-sinaptici (muscarinici in particolare) (Geroldi et al, 1997). Questo approccio ha permesso di dimostrare che questi farmaci dispongono di una efficacia clinicamente dimostrabile (cioè l'impatto non è solo sui test neuropsicologici, ma anche sul quadro clinico complessivo, sull'autosufficienza ed è rilevabile anche da parte dei familiari) nel trattamento dei sintomi dell'AD, sebbene in una percentuale limitata di pazienti (40%) (Core-Bloom et al, 1998; Rogers et al, 1998; Kelly et al, 1997; Knopman et al, 1997; Emilien et al, 2000; Hirai, 2000). In Italia sono attualmente due le molecole approvate per il trattamento della malattia di Alzheimer: il donepezil e la rivastigmina, anche se altre sono in fase di avanzata sperimentazione (metrifonato, galantamina tra gli altri) (Farlow et al, 1998; Giacobini, 1998). Accanto agli effetti sulle funzioni cognitive alcuni di questi farmaci si sono dimostrati efficaci anche sui sintomi non cognitivi, nel rallentare la disabilità del paziente; inoltre è stato dimostrato un minor ricorso all'istituzionalizzazione nei pazienti trattati (Geroldi et al, 1997). Si ritiene che, nei pazienti “responders”, l'uso degli inibitori dell'AChe rallenti il decorso della malattia di circa 7-12 mesi. Nonostante questi indubbi progressi, la terapia colinergica non modifica la storia naturale dell'AD; ciò ha portato alla ricerca di farmaci in grado di modificare la progressione della malattia (Aisen et al, 1997). Le strategie sono diverse ed alcune sono in una fase ancora preclinica. La tabella 4 mostra le indicazioni, le controindicazioni e gli effetti collaterali più frequenti con l'uso di inibitori dell'AChe.

Altre sostanze sperimentate nell'AD, quali la nimodipina, l'hydergina, l'l-acetilcarnitina, sebbene abbiano portato a risultati in parte positivi, non hanno ottenuto l'impatto clinico degli inibitori dell'AChe e vanno perciò considerati di seconda scelta, eventualmente utilizzabili in soggetti nei quali gli inibitori dell'AChe sono controindicati o non tollerati (Rabins et al, 1997; Thal et al, 1996; Fritze et al, 1995; Emilien et al, 2000). Per sostanze di altra natura (quali ginko-biloba, huperazina, propentofillina) l’efficacia nel trattamento sintomatico dell’AD deve essere ancora comprovata in trials clinici ampi e metodologicamente corretti (Skolnick, 1997; Giacobini, 2000). Per altri provvedimenti farmacologici (anti-infiammatori, estrogeni), sebbene vi siano basi biologiche ed epidemiologiche convincenti, i trial linic fino ad ora condotti non hanno portato a risultati conclusivi, e non se ne può, ad oggi, consigliare l'uso sistematico (Small et al, 1997; Eccles et al, 1998; Emilien et al, 2000; Halliday et al, 2000; Henderson et al, 2000).

Recentemente è stato dimostrato che trattamenti a base di sostanze ad azione antiossidante (vitamina E, selegilina)  sono  in   grado   di   rallentare   la   comparsa di 
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disabilità grave, istituzionalizzazione o morte (Sano et al, 1997). Per tale ragione la vitamina E viene attualmente consigliata nel trattamento dell'AD e delle altre forme di demenza degenerativa (Rabins et al , 1997)

Sebbene non siano ancora a disposizione i dati di trials clinici su ampia scale, è ipotizzabile che la terapia con inibitori dell'AChe sia efficace anche nella demenza corpi di Lewy, in cui è stato dimostrato un deficit significativo del sistema colinergico, mentre non è ad oggi ragionevole utilizzare tali farmaci per la terapia su larga scale di altre forme di demenza degenerativa o nella demenza vascolare, in assenza di risultati di trials clinici che eventualmente confermino le esperienze anedottiche e personali fino ad ora disponibili. 

La terapia farmacologica con inibitori dell'AChe pone numerosi problemi, per ora risolti solo in parte, che possono essere così riassunti: 

· il range di gravità entro il quale è indicata l'introduzione di tali farmaci

· quando interrompere una terapia

· quali indicatori di efficacia utilizzare

· quali i predittori di risposta

· quale sovrapposizione esiste fra le diverse molecole disponibili

· quale combinazione di farmaci è possibile utilizzare.

Il protocollo recentemente emanato dal Ministero della Sanità (DM 20/7/2000) relativo al monitoraggio del trattamento della malattia di Alzheimer con i farmaci inibitori dell’Ache definisce i criteri entro i quali il paziente ha diritto alla rimborsabilità del trattamento ed i criteri di interruzzione della terapia (vedi più avanti). Questi criteri non si discostano sostanzialmente da quelli disponibili in letteratura, anche se restano gli elementi di problematicità sopra esposti che solo la disponibilità di casistiche più ampie potrà chiarire (Rabins et al, 1997; Lovestone et al, 1997).

Non esistono indicatori di efficacia standardizzati; è opportuno che ogni team abbia a disposizione un test per le funzioni cognitive (il MMSE, l'ADAS-Cog o altri simili), una scala per l'autosufficienza ed una per la valutazione dei sintomi non cognitivi (quale l'NPI, ad esempio); inoltre è opportuno valutare in modo sistematico il livello di stress dei caregivers. È interessante notare come talora vi sia una discrepanza fra l'efficacia misurata in modo oggettivo con strumenti psicometrici e l'impressione clinica dei caregivers; questo fatto da un lato esprime i limiti dell'osservazione e misurazione degli outcome del trattamento, dall'altro la necessità, comunque, di un rapporto molto stretto con i caregivers e di una osservazione attenta del paziente, non limitata alle sole valutazioni strutturate (Bianchetti e Trabucchi, 1998).

Nell’ambito del protocollo ministeriale sono previsti come indicatori di efficacia il MMSE e lo stato funzionale (utilizzando le scale per le ADL e IADL). Tali indicatori vanno considerati di minima.

I predittori di risposta alla terapia con inibitori dell'AChe fino ad ora studiati (quali l'età del soggetto, la funzionalità del sistema neurovegetativo, l'EEG, la percentuale di inibizione dell'AChe eritrocitaria, il genotipo ApoE) hanno fornito dati contrastanti e, comunque, non sembra ad oggi ragionevole utilizzarli quali variabili per decidere l'inizio o meno della terapia.

La comparazione fra le molecole ad oggi disponibili non permette di trarre conclusioni sull'efficacia relativa, in quanto i criteri di inclusione dei trials sono stati diversi e possono quindi giustificare le lievi differenze osservate. Non esistono, inoltre, indicazioni sulla sovrapposizione fra le varie molecole nel singolo paziente; cioè   se   i 
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reponders al donepezil sono anche responders alla rivastignima. Sembra ragionevole, comunque, proporre un tentativo con una molecola diversa quando vi sono intolleranza, mancanza di efficacia o ripresa del declino cognitivo.

Sebbene non esistano dati basati su trials controllati, è largamente utilizzata la combinazione fra inibitori dell'AChe e vitamina E; sono invece necessari ancora dati sicuri per ciò che riguarda la combinazione di questi farmaci con estrogeni o FANS.

L'aspirina (75-160 mg/die) e la ticlopidina (250-500 mg/die) possono ridurre il rischio di ulteriori eventi ischemici in soggetti con demenza su base vascolare, ma l'impatto di tale terapia sul deficit cognitivo è incerto (Eccles et al, 1998).

In tutte le forme di demenza va dedicata particolare attenzione alla terapia delle patologie concomitanti; tali condizioni, infatti, rappresentano un rischio per un peggioramento dei deficit cognitivi, per la comparsa di episodi di delirium o peggioramento dei sintomi comportamentali (Rozzini e Franzoni, 1998).

Le procedure presentate rispondono alla necessità di basare la pratica sulla Evidence Based Medicine, ma questo non implica che procedimenti diversi, purché in ambiti clinici di grande rigore metodologico ed esperienza e con la possibilità di seguire i pazienti nel tempo, non possano essere attuati in singoli casi (Lovestone et al, 1997).

L'utilizzo dei farmaci inibitori dell'Ache ha avuto recentemente nel nostro Paese una sistematizzazione con norme specifiche per la prescrizione in regime di rimborsabilità di tali farmaci (Decreto Ministro della Sanità del 20/7/2000). Il documento in oggetto prevede che possano essere prescritti i farmaci ad azione di inibizione dell'Ache (donepezil e rivastigmina) i pazienti che rispettano i seguenti criteri: 

· Malattia di Alzheimer probabile secondo i criteri NINDS-AIREN 

· gravità lieve-moderata della malattia (punteggio di MMSE corretto compreso fra 14 e 26)

· sintomi presenti da almeno 6 mesi.

Ai Consultori/Centri esperti, che svolgono anche le funzioni di Unità Valutative Alzheimer (UVA) previste dal Decreto, è affidato il compito di effettuare la diagnosi o di confermare una diagnosi precedente e di stabilire il livello di gravità della malattia. 

La Regione Emilia-Romagna, sulla base delle indicazioni delle AUSL, ha individuato i Consultori/Centri esperti, indicando la possibilità che i Consultori individuino anche centri delegati.  I Centri così individuati sono autorizzati a prescrivere i farmaci, in collaborazione con i medici di famiglia secondo lo schema seguente:

· accesso al Consultorio/Centro Esperto o Centro delegato (che svolgono anche le funzioni di UVA) con invio da parte del medico di medicina generale o di altro specialista del servizio sanitario nazionale sulla base di un sospetto diagnostico o sulla base di documentazione clinica;

· nei casi eleggibili per il trattamento viene iniziato il trattamento con donepezil o rivastigmina, alle dosi più basse (donepezil 5 mg/die e rivastigmina 1,5 mg x 2/die); le dosi verranno aggiustate nelle successive visite in relazione alla tolleranza ed alla risposta clinica fino al massimo di 10 mg/die per il donepezil e di 6 mg x 2/die per la rivastigmina)

· ad un mese valutazione di tollerabilità e adeguamento del piano terapeutico

· a 3 mesi valutazione della risposta e monitoraggio della tollerabilità

· a 6 mesi ulteriore valutazione della risposta e tollerabilità

· visite di monitoraggio successive ogni 6 mesi.

Il farmaco viene fornito direttamente dal Consultorio /Centro esperto per i primi 4  mesi 
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di terapia e successivamente i farmaci sono erogati tramite la prescrizione del medico di medicina generale.

Al di fuori delle visite previste dalle Unità di Valutazione i pazienti saranno seguiti dal medico di medicina generale che ha il compito di sorvegliare la comparsa di effetti collaterali e di valutare l'andamento clinico.

2 La terapia non farmacologica 

Fino a pochi anni fa l'approccio riabilitativo alla demenza aveva basi teoriche molto povere e venivano utilizzate tecniche di stimolazione globale (sulla scorta della teoria del “use it or lose it”, certamente significativa nell'invecchiamento normale, ma lontana dalla realtà neurobiologica e clinica delle demenze), o interventi di tipo semplicemente sostitutivo. La caratterizzazione dei deficit neuropsicologci ed esecutivi dei pazienti dementi nelle varie fasi della malattia ha permesso di sviluppare tecniche maggiormente mirate (tabella 5) (Bianchetti et al, 1997). 

I programmi terapeutici non farmacologici hanno lo scopo di sostenere ed attivare quelle funzioni mentali non completamente deteriorate, intervenendo sulle potenzialità residue. Nell'insieme queste terapie si caratterizzano per il coinvolgimento attivo della persona curata e si fondano sulla preliminare valutazione delle potenzialità residue su cui fondare l'intervento. Rispetto alle terapie farmacologiche questi programmi terapeutici richiedono un maggior impegno, continuità, un'alta partecipazione di tutti i componenti dello staff nel pianificare, programmare ed applicare i vari interventi.

La malattia di Alzheimer (AD), esempio paradigmatico di cronicità e principale forma di demenza, pone pesanti interrogativi alla ricerca biomedica; nonostante i progressi di questi ultimi anni non si è ancora arrivati a delineare un meccanismo patogenetico preciso e le proposte terapeutiche risentono profondamente di questa difficoltà. I nuovi farmaci, recentemente introdotti in commercio o in fase di sperimentazione per la malattia di Alzheimer, rappresentano avanzamenti significativi, ma sempre nell'ambito di meccanismi noti da molti anni (è chiaro il riferimento alla l'ipotesi colinergica) e dai quali ci si attende, nella migliore delle ipotesi, un risposta parziale. In questa prospettiva è possibile prevedere che sia necessario ancora molto tempo prima di ipotizzare terapie mirate alle alterazioni patogeneticamente rilevanti quali, per esempio, quelle correlate all'accumulo abnorme di amiloide nei tessuti cerebrali. L'attenzione quindi agli approcci non farmacologici - fondati, comunque, sul piano teorico e biologico - riveste grande importanza per progettare modelli di interventi validi per l'oggi e per il prossimo futuro. Anche nella prospettiva che possano essere disponibili a breve termine interventi farmacologici efficaci, non è difficile pensare che vi saranno spazi per interventi riabilitativi mirati ai vari aspetti -cognitivo, funzionale, comportamentale e affettivo- della malattia, complementari e sinergici rispetto all'approccio farmacologico (Selkoe, 1997). Il presente capitolo fa riferimento principalmente alla AD; tuttavia i percorsi riabilitativi proposti possono essere estesi anche agli altri tipi di demenza. 

I principi cardinali dell'intervento riabilitativo (Young, 1997) si applicano anche alle demenze (Zanetti et al., 1995a). La riabilitazione si prefigge l'obiettivo di limitare l'impatto di condizioni disabilitanti tramite interventi che permettono di conservare il più elevato livello di autonomia compatibile con una determinata condizione clinica; si configura come un approccio multidimensionale che coinvolge più figure professionali, finalizzato   a    migliorare   la   qualità   di  vita  dei pazienti disabili a causa di malattie 
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croniche. La promozione di una migliore qualità di vita per i pazienti ed i caregiver pur essere ottenuta tramite tecniche specifiche (rivolte alla persona) e l'ottimizzazione delle caratteristiche ambientali (con lo scopo di facilitare il rapporto adattativo e ridurre il livello di handicap). L'obiettivo realistico dell'approccio riabilitativo nel paziente demente consiste nel rallentamento della progressione della malattia piuttosto che nel ripristino della functio lesa. Gli interventi di riabilitazione si definiscono anche come strategie finalizzate a ridurre l'handicap; in funzione di questo obiettivo, l'approccio psicosociale prevede una serie di interventi specifici e stimolazioni che, considerando il rapporto tra grado di pressione ambientale e caratteristiche della risposta comportamentale del paziente, strutturano l'ambiente fisico ed interpersonale dell'anziano disabile in modo da promuovere un nuovo equilibro adattativo. Un adattamento positivo si manifesta, abitualmente, entro limiti ottimali di stimolazione ambientale; una scarsa stimolazione, al pari di una eccessiva, si traduce in uno scompenso emotivo ed in un adattamento negativo. Nel decorso della demenza lo spazio di adattamento positivo si restringe, parallelamente all'aumentare della dipendenza. Pertanto le sollecitazioni -sia quelle dirette sia quelle ambientali- devono essere rapportate al grado di abilità residue del paziente ed essere solo di poco superiori al livello di domanda al quale il soggetto si è adattato. Gli approcci riabilitativi, sebbene possano essere differenziati, almeno sul piano teorico, rispetto a metodi e scopi, condividono l'obiettivo comune di migliorare la qualità di vita e potenziare le risorse residue del paziente e, in via secondaria, di migliorare le prestazioni cognitive, il tono dell'umore ed il comportamento.  L'approccio riabilitativo delle funzioni cognitive nel paziente demente -contrariamente a quanto avvenuto per l'afasia, il trauma cranico o l' ictus cerebrale (Cohadon and Richer, 1987; Basso, 1989; Holland, 1989)- ha sofferto di un atteggiamento pessimistico derivante dalla caratteristica progressività della AD e delle demenze correlate, e dalla preminente compromissione delle capacità di apprendimento. I tentativi di un approccio riabilitativo nella demenza, fino ad una decina di anni fa, disponevano di presupposti teorici e metodologie poco definiti che spesso si sintetizzavano nello slogan "use it or lose it", scarsamente differenziati rispetto al livello di compromissione cognitiva. Ne sono derivati, di conseguenza, approcci indifferenziati, valutazioni grossolane e target aspecifici; ne è derivata una prassi riabilitativa ispirata principalmente a modelli protesici o ad una stimolazione globale aspecifica.

Solo recentemente una serie di evidenze sperimentali -fondate sulla dimostrazione di un risparmio della memoria procedurale rispetto a quella dichiarativa- e cliniche hanno consentito di identificare interventi mirati al rallentamento del deterioramento cognitivo che caratterizza la malattia di Alzheimer (Backman, 1992; Camp et al., 1993; Backman, 1996). La maggioranza degli studi concordano nell' affermare che la possibilità di ottenere risultati significativi nella riabilitazione del paziente affetto da AD è strettamente condizionata dalla stimolazione di funzioni che sono relativamente risparmiate, almeno nelle fasi iniziali ed intermedie della malattia. La ricerca sperimentale, inoltre, suggerisce che sebbene la possibilità di ottenere miglioramenti delle performance mnesiche sia ridotta, essa non è completamente compromessa (Zanetti et al 1997a); la differenza tra un anziano normale ed uno affetto da AD, almeno nelle fasi iniziali della malattia, è infatti di tipo quantitativo piuttosto che qualitativo. La perdita delle facoltà cognitive non è un fenomeno "tutto-nulla" bensl un processo graduale che lascia spazio all'approccio riabilitativo. 
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Nel decorso della demenza la possibilità di usufruire di interventi che richiedano il supporto di strategie cognitive interne al paziente decresce e proporzionalmente si accresce il ruolo di interventi comportamentali ed ambientali; sia quelli selettivamente orientati alle funzioni mnesiche e cognitive, sia quelli protesici, devono pertanto essere scelti in rapporto alle risorse residue, caratterizzate da una forte differenza interindividuale.

Le manifestazioni cliniche che possono essere oggetto di specifici interventi riabilitativi sono molteplici e riguardano i deficit cognitivi (memoria, linguaggio, attenzione ...), i deficit sensoriali, i sintomi depressivi, le alterazioni del ciclo sonno-veglia, le turbe dell'alimentazione, i deficit motori e la disabilità nelle attività della vita quotidiana (Tab.6). Fra questi ambiti, tuttavia, solo i deficit cognitivi, in particolare la compromissione della memoria (delle memorie) nella AD, hanno ricevuto una relativa attenzione da parte dei ricercatori e dei clinici (Backman, 1992). Nella tabella 7 vengono riassunte le indicazioni delle varie tecniche di intervento riabilitativo rispetto al livello di gravità della demenza: le mnemotecniche, la stimolazione della memoria procedurale e la terapia di riorientamento alla realtà trovano spazio nelle fasi iniziali di malattia; la terapia di Reminescenza e di Rimotivazione nelle fasi iniziali ed intermedie; la terapia di Validazione nelle fasi intermedie ed avanzate. Poiché i bisogni del paziente si modificano nel decorso della malattia h necessario modificare conseguentemente gli approcci riabilitativi.  Accanto agli interventi rivolti in modo specifico alle prestazioni mnesiche, è fondamentale affiancare interventi cognitivi e cognitivo-comportamentali finalizzati al controllo dei sintomi non cognitivi. Uno degli obiettivi più importanti è costituito dal controllo della depressione, poiché le condizioni affettive del paziente influenzano profondamente le prestazioni mnesiche e cognitive e, più in generale, la capacità di mantenere contatti stimolanti con l'ambiente. In questa ottica sono state proposte le terapie di Reminiscenza e di Validazione accanto alla terapia occupazionale. 

Gli interventi riabilitativi possono essere applicati sia individualmente sia in gruppi; entrambi gli approcci hanno maggiore probabilità di efficacia se integrati in un piano di intervento che comprende, accanto ai farmaci, l'attività motoria e l'educazione del paziente e della famiglia (Clark and Vorst, 1994). 

Nell'ottica di una sempre maggior richiesta di servizi per il demente, accanto alla maggiore definizione teorica e pratica di interventi non farmacologici specifici e mirati, h urgente provvedere alla formazione di personale adeguatamente preparato che possa farvi fronte. 

I familiari, infine, svolgono un ruolo fondamentale nell'assistenza ai pazienti affetti da demenza, l'80% dei quali è assistito al proprio domicilio, spesso senza punti di riferimento stabili ai quali rivolgersi in caso di necessità.  È fondamentale pertanto coinvolgere i caregiver nel progetto riabilitativo e considerarli una risorsa che va sostenuta attraverso un'adeguata formazione e, se necessario, un supporto psicologico. Quanto sopra delineato costituisce la traccia per un intervento riabilitativo rivolto al paziente demente che deve essere effettuata nei vari ambiti di vita (domicilio, strutture riabilitative ospedaliere, RSA). Per il paziente ancora residente nella propria casa (cioè prevalentemente colpito da una demenza in fase lieve o di media gravità) è importante la disponibilità di servizi riabilitativi dove venga compiuto uno staging accurato della malattia - e quindi prescritto il trattamento più mirato rispetto alle condizioni cliniche - e dove vengono effettuati gli eventuali interventi. 
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2.1 LA RIABILITAZIONE COGNITIVA

Gli interventi di riabilitazione cognitiva comprendono numerose tecniche (Fig.4), ciascuna delle quali ha elaborato modalità e protocolli specifici. Alcuni di questi approcci riabilitativi -memory training, mnemotecniche- sono focalizzati in modo specifico sui deficit mnesici mentre altri, quali la Reality Orientation Therapy (ROT), la 3R (che integra ROT, Reminiscenza, e Rimotivazione) e la Validation Therapy affrontano anche le implicazioni affettive dei deficit cognitivi del paziente; è noto infatti come lo stato emotivo del paziente abbia un impatto rilevante sulla memoria, sulle funzioni cognitive in genere e sulla qualità di vita. Queste tecniche possono essere applicate sia individualmente sia in gruppi, il più omogenei possibile, di pazienti.

2.1.1 Terapia di Riorientamento nella Realtà (ROT)

La Terapia di Orientamento nella Realtà (ROT-Reality Orientation Therapy), nell'ambito degli interventi riabilitativi psicosociali rivolti alla persona, è la più diffusa terapia cognitiva impiegata nei pazienti con confusione mentale e deterioramento cognitivo (Taulbee, 1984; Woods and Britton, 1985; Edelson and Lyons, 1985; Donhaue, 1984; Zanetti et al., 1995c).

La metodologia della ROT è stata ideata da Folsom nel 1958, presso il Veterans Administration (Topeka, Kansas), e successivamente sviluppata da Taulbee e Folsom negli anni '60 come tecnica specifica di riabilitazione per i pazienti confusi o con deterioramento cognitivo (Taulbee and Folsom, 1966; Folsom, 1967; Folsom, 1968; Baines et al., 1997; Zanetti et al., 1995c). La ROT è finalizzata a riorientare il paziente rispetto a sè, alla propria storia e all'ambiente circostante. Sul piano teorico la ROT fonda in parte il proprio approccio sulle teorie cognitive, le quali si pongono l'obiettivo di modificare comportamenti maladattativi e di migliorare il livello di autostima del paziente facendolo sentire ancora partecipe di relazioni sociali significative e riducendone la tendenza all isolamento (Weiten et al., 1990). 

La ROT è una tecnica che tramite ripetitive stimolazioni multimodali -verbali, visive, scritte, musicali- si prefigge di rafforzare le informazioni di base del paziente rispetto alle coordinate spazio-temporali ed alla storia personale. Il livello di stimolazione deve essere modulato rispetto alle risorse del paziente. Si distinguono due modalità terapeutiche della ROT tra loro complementari: ROT informale e ROT formale (ROT in classe)(Holden and Woods,1988; Woods and Holden, 1981).

La ROT informale prevede  un processo di stimolazione continua che implica la partecipazione di operatori sanitari e familiari, i quali durante i loro contatti col paziente, nel corso delle 24 ore, forniscono ripetutamente informazioni al demente. Come intervento complementare alla ROT di 24 ore, è stato sviluppata una ROT formale, che consiste in sedute giornaliere di 45 minuti, condotte in gruppi di 4-6 persone, omogenee per grado di deterioramento, durante le quali un operatore impiega una metodologia di stimolazione standardizzata, finalizzata a riorientare il paziente rispetto alla propria vita personale, all'ambiente ed allo spazio.

La ROT costituisce attualmente uno dei pochi esempi di "training cognitivo" in grado di fornire risultati positivi in pazienti dementi (Backman, 1992). L'entusiasmo con il quale la ROT è stata accettata dagli operatori sanitari va, almeno in parte, ricondotto anche ad altre ragioni: è una tecnica semplice, economica, e pur essere gestita da personale relativamente non specializzato. Inoltre l'intervento della ROT offre agli operatori ed ai 
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familiari il senso di "fare qualcosa" in una condizione patologica dalla prognosi comunque infausta. La critica maggiore che viene rivolta alla ROT consiste nel fatto che a fronte di un miglioramento nelle prestazioni cognitive non è stato dimostrato alcun impatto sul piano funzionale e sulle abilità quotidiane. Secondo i detrattori (Hanley et al., 1981;  Gubrium and Ksander, 1975; Dietch et al., 1989), l'efficacia della ROT è subordinata essenzialmente all'entusiasmo degli operatori. 

I migliori candidati alla ROT sono i pazienti con deterioramento cognitivo lieve o lieve-moderato, privi di deficit sensoriali e disturbi comportamentali che possano pregiudicare la partecipazione alle sedute riabilitative. 

Nel corso degli ultimi 25 anni numerosi ricercatori hanno valutato l'efficacia della ROT. Nel 1982 una rassegna della letteratura è giunta alla conclusione che la ROT è in grado di migliorare l'orientamento nonché la memoria per fatti personali, ma con scarse ripercussioni sul piano funzionale (HanleY, 1981; Woods and Britton, 1985; Powell-Proctor and Miller, 1982). Pochi studi hanno analizzato la persistenza dell'efficacia della ROT dopo la sospensione del trattamento; con l'eccezione di uno studio (Baldelli et al, 1993), si ritiene che il termine della stimolazione sia seguito da una rapida perdita di quanto appreso. Ancora più scarsi sono stati i tentativi di identificare profili neuropsicologici e comportamentali di pazienti che maggiormente si possano giovare della ROT (Powell-Proctor and Miller, 1982). L'efficacia della ROT appare maggiore quando l'approccio formale (in classe) è associato a quello informale; quest'ultimo consiste nell' introduzione di facilitazioni temporo-spaziali nell'ambiente di vita del demente (calendari, colori alle stanze, segnali chiaramente leggibili) e nella reiterazione di informazioni da parte del personale d'assistenza, dei familiari o dei volontari presenti nell'istituzione o al domicilio (Salter and Salter, 1975; Woods, 1979; Johnson et al., 1981; Reeve and Ivison, 1985; Williams et al., 1987). Risultati migliori si ottengono inserendo la ROT nel contesto di un programma di stimolazione multimodale e multidisciplinare. La ROT pur, per esempio, essere opportunamente associata ed integrata con altre tecniche, quali la Reminiscenza e la Rimotivazione (Koh et al., 1994; Janssen and Giberson, 1988); oppure pur essere inserita nel contesto della terapia occupazionale, affiancata alla riabilitazione motoria (Bach et al., 1995).  I dati della letteratura più recente suggeriscono che la ROT è in grado di rallentare la progressione dei sintomi cognitivi nel paziente con compromissione lieve-moderata e senza rilevanti disturbi comportamentali. Poiché il normale decorso consiste in un progressivo declino cognitivo (la perdita attesa annuale oscilla tra 1.8 e 4.2 punti al MMSE [Galasko et al., 1991]), il solo rallentamento, e non necessariamente un miglioramento, pur essere considerato evidenza di efficacia. I risultati positivi ottenuti in pazienti con demenza lieve-moderata e senza disturbi comportamentali, nonché senza deficit sensoriali rilevanti, sottolineano l'importanza della partecipazione attiva dei pazienti alle sedute di ROT.

L'approccio teorico sul quale la ROT si fonda deve guidare e caratterizzare gli interventi ambientali e, nel limite del possibile, gli approcci individuali anche nei pazienti con demenza severa che sono esclusi da un approccio formale.

Sono stati segnalati, sia pure raramente, effetti collaterali da ROT: i pazienti, sollecitati a orientarsi nel qui ed ora possono infatti mostrare segni di irritabilità o accentuare il livello di confusione e di depressione (Dietch et al.,1989); pertanto, in alcuni casi, approcci alternativi quali la validazione o la reminiscenza possono essere più appropriati. 
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2.1.2 Memory training

Sulla scorta della dimostrazione che nelle fasi iniziali della AD la memoria procedurale risulta risparmiata (Corkin et al., 1984; Schacter, 1985; Eslinger and Damasio, 1986; Heindel et al., 1989; Schacter, 1990; Keane et al., 1994; Hirono et al., 1997), sono state recentemente proposte tecniche di stimolazione più specifiche e più mirate rispetto alla ROT (Josephsson et al. 1993; Ermini-Funfschilling and Meier, 1995; Zanetti et al, 1997a; Hirono et al., 1997), finalizzate a stimolare l'apprendimento procedurale motorio, sensoriale e cognitivo. Il risparmio relativo dell'apprendimento implicito nel paziente con AD costituisce un valido supporto teorico per lo sviluppo di strategie e metodi riabilitativi ed avvicina l'approccio riabilitativo del demente a quello di altre condizioni di malattia quali l'ictus cerebrale, il trama cranico e l'afasia per le quali, da tempo, si dispone di strategie riabilitative strutturate e specifiche. 

È noto che pazienti affetti da amnesia possono presentare un normale apprendimento di abilità motorie (Hirono et al., 1997) mentre, al contrario, pazienti con lesioni cerebellari e dei gangli della base possono manifestare un deficit selettivo nell'apprendimento di abilità motorie, in assenza di deficit mnesici (Pascual-Leone et al., 1993). Queste osservazioni supportano l' ipotesi che esistano almeno due distinti sistemi anatomico-funzionali che gestiscono le informazioni mnesiche, l'uno relativo alla memoria procedurale (memoria senza consapevolezza) e l'altro alla memoria dichiarativa (Squire, 1987). Nell'ambito della memoria procedurale sono state distinte tre sottoclassi: motoria, percettiva (sensoriale), e cognitiva (Squire and Frambach, 1990). Hirono et al. (1997) ha posto a confronto le abilità di apprendimento motorio (copia di un disegno con pantografo), tattile (identificazione tattile di caratteri di stampa) e cognitivo (esecuzione di un puzzle al computer) di tre gruppi di pazienti affetti da AD lieve con tre gruppi di soggetti anziani normali; l'apprendimento negli AD (dimostrato tramite il miglioramento dei tempi di esecuzione dei tre compiti) è risultato sovrapponibile a quello dei controlli. Hirono et al. (1997), hanno dimostrato inoltre che il compito motorio, rispetto a quello cognitivo e sensoriale, è meno influenzato dal grado di severità della compromissione cognitiva; contrariamente a quanto avvenuto per i compiti sensoriale e cognitivo è stato infatti portato a termine dall'intero gruppo di pazienti affetti da AD. Questi risultati confermano quanto suggerito per la prima volta da Eisingler e Damasio (1986) e da Knopman e Nissen (1987); i primi hanno osservato che la capacità di apprendimento motorio è conservata nel paziente con AD, indipendentemente dal livello intellettivo globale; i secondi , studiando i tempi di reazione visiva, hanno dimostrato che i pazienti con AD conservano la capacità di apprendere nuove informazioni e di accorciare, pertanto, i tempi di reazione. Più controversi sono i risultati di studi finalizzati a verificare la possibilità di allenamento delle abilità cognitive. Alcuni autori hanno osservato come l'abilità ad apprendere la costruzione di un puzzle sia conservata nella AD (Perani et al., 1993); altri, al contrario, ne hanno osservato la compromissione (Grafman et al., 1990). La divergenza di questi risultati è stata attribuita sia alle differenze neuropsicologiche dei campioni esaminati sia al diverso grado di complessità dei compiti cognitivi testati. 

Recentemente Zanetti et al., (1997a) hanno verificato l'efficacia di un programma di stimolazione motoria in un gruppo di AD lievi e lievi-moderati. Dopo aver identificato venti attività di base e strumentali della vita quotidiana (ADL) (lavarsi, vestirsi, contare denaro,   preparare una caffettiera...)  è  stato  valutato  in   modo  diretto  il tempo per 
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eseguirle  in modo completo in soggetti affetti da AD (MMSE: 19.8+3.5) senza disturbi comportamentali. La stessa valutazione è stata effettuata a tre settimane di distanza, dopo un training che consisteva nell' allenamento (1 ora individuale al giorno per 5 gg/sett) ad eseguire le ADL. Al fine di escludere che il miglioramento nei tempi di esecuzione fosse la mera conseguenza dell' allenamento, il gruppo di studio è stato suddiviso in due sottogruppi ciascuno dei quali era allenato durante il training in metà delle 20 ADL. I risultati dimostrano un significativo miglioramento nei tempi d'esecuzione sia nelle attività allenate sia, in misura minore, comunque significativa, in quelle non allenate rispetto agli anziani normali di controllo. La stimolazione della memoria procedurale motoria, migliorando i tempi di esecuzione di alcune attività della vita quotidiana (Josephsson et al., 1993; Zanetti et al., 1997a; Hirono et al., 1997), potrebbe avere favorevoli ripercussioni sulla qualità di vita del paziente e del caregiver.

Ermini-Funfschilling and Meier (1995), presso la Memory Clinic in Basilea, nell'ambito della "milieu therapy" sottopongono i pazienti con demenza lieve a memory training di lunga durata, con sedute settimanali di 60 minuti. Gli autori hanno dimostrato un miglioramento significativo del tono dell'umore ed un declino più lento delle prestazioni cognitive rispetto al gruppo di controllo. Infine, Israel et al. (1994) hanno dimostrato che il memory training pur essere associato, in modo complementare e sinergico, alla somministrazione di farmaci nootropi (Deberdt, 1994).

I risultati degli studi sulla stimolazione della memoria procedurale confermano da un lato che il paziente con AD è in grado di acquisire nuove informazioni, dall'altra che il sistema neuronale alla base dell'apprendimento procedurale utilizza supporti neuroanatomici separati rispetto a quelli della memoria dichiarativa. Un recente studio di Perani et al (1993) condotto su 18 pazienti affetti da AD, ha dimostrato che il livello di metabolismo del glucosio nei gangli della base, nella corteccia associativa frontale e nel cervelletto era associato all'apprendimento di abilità motorie. Mentre le regioni temporali mediali ed il diencefalo rappresentano aree critiche per la memoria episodica, il cervelletto e i gangli della base lo sono per la memoria procedurale 

2.1.3 La tecnica di spaced-retrieval 

La tecnica di spaced-retrieval è caratterizzata dal recupero di una stessa informazione -per esempio l'associazione nome-faccia- ad intervalli di tempo crescente. Interventi riabilitativi che adottano questa tecnica si sono dimostrati efficaci nel paziente con AD nell' identificazione di oggetti, nell'associazione nome-faccia, nella collocazione spaziale di oggetti, nonchè nella programmazione di attività quotidiane (memoria prospettica) (Backman 1996). Si ipotizza che l'apprendimento tramite questa tecnica -con la quale sono stati ottenuti risultati particolarmente significativi- sia sostenuto principalmente dalla memoria procedurale.

2.1.4 Ausili mnesici esterni

Risultati positivi nella malattia di AD sono stati ottenuti anche tramite l'impiego di ausili esterni quali diari, segnaposto, suonerie, ed altri ausili mnesici. L'allenamento all'uso di ausili esterni si è dimostrato utile nel migliorare la programmazione delle attività quotidiane (memoria prospettica) (Backman, 1996). Uno studio condotto su pazienti al 
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proprio domicilio ha dimostrato un significativo miglioramento nelle relazioni sociali in pazienti affetti da AD grazie all'impiego di ausili mnesici esterni (Burgeois, 1990).

2.1.5 Terapia di Reminiscenza 

Nell'ambito degli interventi psicoterapici-riabilitativi, utilizzabili sia nel paziente anziano con depressione dell'umore sia nel paziente con deficit cognitivi, uno spazio a sè occupa la terapia di Reminiscenza, nella quale gli eventi remoti rappresentano lo spunto per stimolare le risorse mnesiche residue e per recuperare esperienze emotivamente piacevoli (Gagnon, 1996). La letteratura impiega numerosi termini per descrivere la Reminiscenza: life review, oral history, autobiography, family folklore e family stories; malgrado sfumature diverse questi termini, per l'obiettivo terapeutico comune che si pongono, possono essere considerati sinonimi. Come la Validation Therapy, la terapia di Reminiscenza trova il proprio supporto teorico nella teoria psicodinamica (Kovach, 1990; Boylin et al, 1976; Santrock, 1992). La Terapia della Reminiscenza o Life Review Therapy si fonda sulla naturale tendenza dell'anziano a rievocare il proprio passato; il ricordo e la nostalgia possono essere fonte di soddisfazione ed idealizzazione. L' obiettivo consiste nel favorire questo processo spontaneo e renderlo più consapevole e deliberato.  Contrariamente a quanto ritenuto in passato (la reminiscenza era considerata patologica per le sue valenze negative), la reminiscenza è oggi vista come strumentale per risolvere conflitti del passato, mantenere un ruolo sociale e favorire l'autostima. La Reminiscenza è indicata come terapia finalizzata ad aiutare l'anziano a superare conflitti irrisolti, gestire le precedenti perdite, riconoscere ed apprezzare le proprie risorse interiori e trovare significati nelle precedenti esperienze che possano adattarsi al presente (Havighurst and Glasser, 1992; Lashley, 1993).

La Reminiscenza pur svolgersi in modo informale, spontaneamente, durante gli incontri giornalieri, oppure pur essere inserita nell'ambito di un'attività strutturata, individuale o di gruppo. La reminiscenza di gruppo è stata impiegata con successo in clubs, organizzazioni di anziani, hospices ed in case di riposo.

Mentre alcuni autori impiegano il termine Reminiscenza e Life Review in modo intercambiabile, altri differenziano questi interventi (Lashley, 193; Kovak, 1990; Osborn, 1989). La Reminiscenza è spesso considerata un intervento psicosociale che si focalizza sulle memorie positive, mentre la Life Review si riferisce ad una forma di psicoterapia nella quale la persona riflette sulla propria storia di vita al fine di rielaborare i sensi di colpa, risolvere conflitti intrapsichici, riconciliare le relazioni e trovare i significati delle precedenti esperienze. La Life Review si indirizza pertanto, secondo alcuni autori, al "lato doloroso della reminiscenza" (Lashley, 1993).

Un intervento di gruppo che adotta la tecnica della reminiscenza come intervento riabilitativo e psicoterapico richiede che i partecipanti non presentino compromissione severa delle facoltà cognitive. Per questi ultimi è infatti necessario adottare tecniche più direttive e strutturate. In questa direzione, come tecnica applicabile più ampiamente anche a pazienti con deficit cognitivi lievi, è stata elaborata la Milestone Therapy che sembra promettente nell' aiutare l' anziano a superare le barriere psicologiche che incontra nell'interazione all'interno di un gruppo. La Milestoning si propone   come   una tecnica molto direzionale e selettiva, incentrata sulle esperienze 
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positive di vita, nel tentativo di contrastare i ricordi negativi di molti anziani parzialmente conservati cognitivamente. Utilizzando la tecnica della reminiscenza, Milestoning sollecita i partecipanti al gruppo a stimolare il recupero di esperienze positive dal periodo di vita precedente a quello in cui è avvenuta la perdita di posizione  sociale  o  di autonomia.   La  conversazione   guidata  recupera  gli  aspetti 

positivi del precedente stile di vita e li paragona al presente (Lowenthal and Marrazzo, 1990). 

Nell'ambito degli approcci individuali e di gruppo che usufruiscono dell'esperienza precedente del paziente e nel contempo adotta modalità dell'approccio cognitivo si inserisce la Terapia di Sostegno o di supporto, che propone un approccio concreto, attivo, strutturato che procede a piccoli passi e che implicitamente prende in considerazione le limitazioni del paziente. La terapia di sostegno adotta un insieme di tecniche che forniscono incoraggiamento, rassicurazione e rinforzo positivo. 

Nel paziente demente la reminiscenza pur essere affiancata in modo complementare ad altri interventi strutturati, quali l' orientamento nella realtà, l' orientamento al futuro, e la discussione di argomenti di attualità (Goodstein, 1982). La reminiscenza pur aver luogo in gruppi, oppure pur essere oggetto di un intervento individuale; tuttavia, non si dispone di linee guida specifiche per la conduzione dei gruppi (Harwod, 1989; Lewis and Butler, 1974; Poulton and Strassberg, 1986).

2.1.6 Terapia di validazione 

Una valida alternativa per i pazienti che presentano una compromissione cognitiva moderata o severa, che non sono in grado di rispondere alla ROT o al Memory training, è costituita dalla terapia di "validazione", proposta da Feil nel 1967: tramite l'ascolto il terapista cerca di conoscere la visione della realtà da parte del paziente (la cui memoria pur portarlo a vivere in periodi antecedenti della sua esperienza vitale), al fine di creare contatti emotivi significativi. Il principale obiettivo non consiste nel ricondurre il paziente nella realtà attuale, ma, al contrario, è quello di immedesimarsi, in modo empatico, nel suo "mondo" per capirne comportamenti, sentimenti ed emozioni (Feil, 1967; Dietch et al, 1989; Day, 1997; Toseland et al.,1997). La Validation therapy appare influenzata da teorie psicodinamiche (Goudie and Stokes, 1989) e nello stesso tempo adotta un approccio "umanistico"; le teorie umanistiche ritengono che il modo in cui il soggetto vede ed interpreta la realtà circostante (ottica individuale) sia più importante della realtà oggettiva (Weiten et al., 1990). 

Malgrado non si disponga di studi ben condotti che abbiano valutato in modo rigoroso l'efficacia della Validation Therapy, sembra essere di aiuto al fine di migliorare la relazione interpersonale con i demente grave. La Validation therapy pur essere applicata sia individualmente sia in gruppi (5-10 partecipanti) che si incontrano regolarmente. Tramite la verbalizzazione dei propri sentimenti e delle proprie emozioni, che vengono condivise dal terapista e dai compagni di gruppo, il paziente pur recuperare l'autostima accanto alla percezione di essere accettato come soggetto capace di espletare relazioni significative.

La Validation therapy di gruppo, secondo Feil (1992), prevede una sessione alla settimana nella quale ciascun membro svolge un ruolo specifico da concordare all'inizio della terapia. L'incontro di gruppo, della durata variabile di 30-60 minuti, prevede   abitualmente  quattro  momenti   distinti   dedicati   alla  musica, al colloquio, 
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all'esercizio motorio ed al cibo. Anche in questo caso la reminiscenza in senso stretto è affiancata da interventi di stimolazione che possono favorire l'interazione tra i pazienti ed i terapisti.

2.1.7 Terapia di rimotivazione

La Rimotivazione  è  una  tecnica  cognitivo-comportamentale   (Janssen  e  Giberson, 

1988) il cui scopo consiste nella rivitalizzazione degli interessi per gli stimoli esterni, nello stimolare gli anziani a relazionarsi con gli altri ed a affrontare e discutere argomenti contingenti della realtà circostante; è particolarmente indicata in pazienti con sintomi depressivi non gravi e deficit cognitivo lieve in grado di seguire una conversazione, anche se istituzionalizzati. La rimotivazione trova spazio anche nella terapia dei disturbi dell'umore, indipendentemente dalla presenza di deficit cognitivi. Viene applicata individualmente oppure in piccoli gruppi; è fortemente strutturata, direttiva e ripetitiva. Abitualmente richiede brevi sessioni nelle quali un tema d'attualità viene discusso. Il principale obiettivo consiste nel limitare e nel contrastare la tendenza all'isolamento del paziente demente e depresso (Koh et al., 1994)
___________________________________________________________________________
2.2 INTERVENTI RIABILITATIVI COMPORTAMENTALI, COGNITIVO- COMPORTAMENTALI E DI STIMOLAZIONE ASPECIFICA

In questo paragrafo vengono raggruppate tipologie eterogenee di interventi riabilitativi che, nella maggioranza dei casi, malgrado l'ampia utilizzazione nella pratica clinica, non hanno ancora trovato supporti ed indicazioni definitivi, rigorosamente fondati su studi clinici. La loro ampia diffusione, la familiarità degli operatori con questi approcci e i risultati che empiricamente vengono ottenuti nei singoli casi ne supportano tuttavia l'impiego.

2.2.1  Terapia comportamentale

La terapia comportamentale si prefigge l'obiettivo di rafforzare comportamenti positivi e contrastare o limitare le reazioni ed i comportamenti negativi e maladattativi (Eisdorfer et al., 1981). L'approccio comportamentale prevede l'identificazione degli antecedenti di un comportamento o di un disturbo comportamentale e cerca di modificarli, al fine di ottenere una reazione positiva o un comportamento corretto. Questa modalità di approccio pur essere applicata anche nel paziente demente severo (Teri and Gallagher-Tompson, 1991). Malgrado non si disponga di studi controllati che ne dimostrino l' efficacia, la terapia comportamentale è ampiamente impiegata nella terapia non farmacologica del paziente demente (American Psychiatric Association Pactice Guideline, 1997).

2.2.2 Gli interventi cognitivo comportamentali nella malattia di Alzheimer con sintomi depressivi.

Il 30% circa dei pazienti affetti da malattia di Alzheimer presenta sintomi depressivi che possono essere ricondotti a depressione maggiore secondo il DSM IV (1994); una percentuale maggiore presenta sintomi depressivi più lievi (Teri e Gallagher-Thompson, 1991). L'intervento e la correzione di questi pur migliorare la qualità di vita dei pazienti e dei loro caregivers.

Gli interventi cognitivo-comportamentali con i pazienti affetti da malattia di Alzheimer con sintomi depressivi prendono spunto dal lavoro di Beck et al. (1979) e Lewinsohn (1974) in pazienti non dementi depressi adulti. Il primo sostiene una teoria cognitiva della depressione che sarebbe la conseguenza di una persistente, negativa e distorta, percezione di se stessi, della propria esperienza e del proprio futuro; pertanto la depressione è affrontata favorendo l'apprendimento da parte del paziente della propria visione distorta ed il successivo tentativo di correggerla. Lewinsohn (1974) suggeriscono la teoria dell' apprendimento sociale della depressione: è un comportamento che è appreso e mantenuto attraverso una serie di contingenze negative e positive; pur pertanto essere ridotta o eliminata tramite il controllo delle situazioni contingenti che provocano un comportamento depressivo, favorendo nuove condizioni di vita. Queste formulazioni teoriche e le loro relative tecniche applicative possono essere estrapolate per i pazienti con Alzheimer depressi. La depressione pur manifestarsi e mantenersi in assenza di esperienze piacevoli o in presenza di esperienze negative: i pazienti , con l'evolvere della malattia, non possono mantenersi indipendenti   come   prima,  e   pertanto    sperimentano    maggiori    sensazioni     di 
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inadeguatezza e di frustrazione. Analogamente, sul piano cognitivo, possono focalizzare la propria attenzione sui deficit accentuandoli, con conseguente sviluppo di 

sintomi depressivi. In linea generale, gli approcci orientati in senso cognitivo sono appropriati quando la depressione è associata alla consapevolezza della condizione di malattia e della perdita della propria autonomia, mentre gli interventi orientati in senso comportamentale sono maggiormente indicati quando le abilità del paziente ed il suo livello di autonomia sono maggiormente pregiudicati e la consapevolezza di malattia è assente. L'intervento cognitivo trova pertanto spazio nei soggetti con deficit cognitivo lieve; quello comportamentale sia nei soggetti con compromissione lieve sia nelle fasi più severe della malattia. Sebbene questi interventi siano presentati, sul piano teorico, come distinti, ogni operatore sanitario li pur adattare alla singola situazione in modo complementare e flessibile (Teri e Gallagher-Thompson, 1991); entrambi possono essere applicati individualmente o in gruppo. 

2.2.3 Tecniche di rilassamento 

Nell'ambito degli interventi cognitivo-comportamentali una delle tecniche più usate dai comportamentisti è quella del Rilassamento. Secondo alcuni autori (Lewinsohn, 1974), trova spazio nel controllo di sintomi quali l'insonnia, i disturbi fobici e la depressione. Le tecniche di rilassamento, in particolare la respirazione profonda ed il rilassamento muscolare progressivo, appaiono particolarmente utili per gli anziani. Tuttavia molte tecniche di rilassamento richiedono un training ed una collaborazione che non sono realistiche per gli individui cognitivamente compromessi, ma possono essere applicate nelle demenze in fase iniziale ed intermedia, soprattutto in presenza di ansia ed agitazione (Szeikas, 1991). 

2.2.4 Gli interventi di stimolazione aspecifica 

Nell'ambito degli approcci riabilitativi aspecifici un ruolo di rilievo è svolto dalla terapia occupazionale, un intervento che si colloca nell'ambito della terapia di rieducazione funzionale applicabile anche nei pazienti dementi. Tramite l'introduzione di attività ed occupazioni diverse (arti, mestieri, attività domestiche e ludiche), la terapia occupazionale si propone di recuperare e potenziare le abilità cognitive e funzionali residue, nonché di favorire la socializzazione (Glickstein, 1988; Damon and May, 1986). Bach et al. (1995) in uno studio lungitudinale controllato durato 24 settimane hanno dimostato che la terapia occupazionale associata alla riabilitazione motoria è in grado di migliorare le prestazioni cognitive, le relazioni sociali e la qualità di vita in pazienti istituzionalizzati affetti da demenza lieve o moderata. Premessa indispensabile per effettuare un intervento corretto è l'identificazione delle attività per le quali esistono potenzialità, spesso inespresse; successivamente possono essere impostati programmi terapeutici finalizzati a stimolarne la riacquisizione ed il potenziamento (Szeikas, 1991).

Un intervento per il quale esistono anedottiche indicazioni di efficacia è costituito dalla musicoterapia; quest'ultima pur essere impiegata con varie finalità: rilassamento, stimolazione "cognitiva" attraverso l'impiego di strumenti rudimentali per la produzione di ritmi e/o suoni, stimolo della memoria remota attraverso l'ascolto di brani familiari all' 
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esperienza dei pazienti. L'impiego della musica come mezzo per veicolare informazioni non verbali, la cui comprensione è conservata anche nelle fasi più avanzate di molte forme di demenza, pur essere esteso a segnalare alcuni momenti particolari   della giornata  (per esempio  l'ora  di  pranzo) oppure alla sera per favorire 

l'addormentamento. Gli studi sulla musicoterapia nel paziente demente, sebbene limitati dalla scarsa numerosità dei campioni, mostrano risultati positivi sul piano socio-relazionale e nell'attenuazione di disturbi comportamentali, anche nei pazienti più severamente compromessi (Sambandham and Schirm, 1995).

2.2.5 L'esercizio fisico e la stimolazione sensoriale 

La programmazione di attività fisiche, prescindendo da indicazioni specifiche (parkinsonismo, recente frattura di femore, esiti di ictus cerebrale, demenza vascolare ischemica), rappresenta un valido approccio per conservare le abilità motorie,  stimolare l'appetito, migliorare il ciclo sonno-veglia; è un  momento di socializzazione che pur essere impiegato anche nel paziente con demenza severa (Bower, 1967). L' attività fisica pur inoltre ridurre la frequenza di disturbi comportamentali (Szeikas, 1991). Anche la stimolazione sensoriale, abbinata o meno ad altre attività strutturate, individuali o di gruppo, pur rappresentare un mezzo per conservare le abilità residue e mantenere attivo il paziente (Richman, 1969). Quando queste attività vengono effettuate in gruppo, l'interazione sociale pur migliorare il tono dell'umore dei partecipanti.

2.2.6  La Milieu Therapy (terapia contestuale)

Nell'ambito degli interventi cognitivo-comportamentali rientra la Terapia Contestuale (Milieu Therapy) che si propone di migliorare non tanto l'ambiente fisico quanto l'atmosfera sociale ed affettiva; l'obiettivo consiste nel modificare/modulare il contesto in cui vive il paziente in modo da renderlo compatibile con le sue capacità funzionali e, al tempo stesso,  modificare le aspettative terapeutiche sia delle persone che si prendono cura dei pazienti che dei pazienti stessi (Coons, 1978; Szeikas, 1985; Ermini-Funfschilling and Meier, 1995).

La Milieu Therapy applica i principi e le procedure di un modello di apprendimento sviluppato da Skinner e definito come condizionamento operante, in contrasto al modello di condizionamento classico di Pavlov. La tecnica del condizionamento operante si basa sul rinforzo positivo di comportamenti adeguati. È stata largamente impiegata in anziani istituzionalizzati. L'approccio operante implica l'uso di rinforzi positivi generalizzati e diretti per ottenere e mantenere un comportamento adattativo adeguato, e di rinforzi negativi per scoraggiare o inibire il ripetersi di atteggiamenti o reazioni controproducenti; è necessaria un'attenta analisi delle relazioni tra gli eventi o i contesti ambientali e le conseguenze sul comportamento dei pazienti.
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3 Il ruolo dell'ambiente nella cura della persona con demenza.

La persona colpita da demenza perde la dimensione temporale dell'esistenza, cosicché passato e futuro cessano di essere le coordinate che dirigono il vivere quotidiano e tutto si cristallizza in un presente apparentemente senza radici e senza prospettive. In questa situazione la dimensione spaziale assume in sé la funzione di legare l'individuo alla dimensione temporale, quasi vicariandone il significato vitale; in particolare lo spazio modellato dal lento scorrere del tempo, segnato dagli eventi che hanno costituito la storia della persona, diviene la modalità residuale di vivere il tempo nella sua dimensione passata. Così la casa, i luoghi abituali, gli oggetti frequentati, i volti conosciuti costituiscono gli engrammi della memoria, le tracce permanenti (ovvero più resistenti alla disgregazione conseguenza della malattia) di un passato ancora significante. Al di fuori di questa dimensione spaziale il tempo diviene un baratro in cui perdersi, un abisso nel quale non vi è più identità personale né significato per il presente. L'impossibilità ad apprendere nuove informazioni impedisce alla persona affetta da demenza di conoscere nuovi luoghi, di attribuire significati vitali a nuovi spazi; così il nuovo è un non-senso, un luogo invivibile perché non identificabile con nessuna esperienza.

Nelle fasi più avanzate della malattia, anche quando apparentemente la persona perde ogni capacità di relazione razionale con ciò che la circonda, resiste una dimensione affettiva di legame con l'ambiente, una capacità di riconoscimento non razionale, ma ugualmente significativa per l'individuo. La presenza, e la persistenza fino nelle fasi più estreme del decadimento cognitivo, di questo riconoscimento pre-semantico, che probabilmente utilizza strategie rappresentative e procedurali, è dimostrata dal comportamento dell'individuo in risposta a situazioni ambientali diverse. Il disagio, la confusione, l'agitazione che conseguono all'inserimento di un demente in un ambiente per lui nuovo, soprattutto se impersonale ed asettico come un ospedale, od alla frequentazione di persone sconosciute, od all'approccio sgarbato o violento e viceversa la tranquillità, a volte il sorriso, che si manifestano quando lo circondano cose e volti noti, quando una mano si posa sulla spalla, sono la dimostrazione della capacità della persona anche gravemente demente di percepire lo spazio e l'ambiente al di là della compromissione delle facoltà mnesiche, verbali e non verbali, e delle funzioni noetiche.

In ogni fase della malattia l'ambiente può compensare (assumendo una valenza prostetica) o al contrario accentuare i deficit cognitivi e condizionare perciò lo stato funzionale ed il comportamento. Le modificazioni ambientali non incidono comunque sulla storia naturale della malattia e sul declino delle funzioni cognitive, ma riducono i problemi comportamentali (quali agitazione, affaccendamento, wandering, aggressività, insonnia), i sintomi psicotici e rallentano il declino delle capacità funzionali dei soggetti con demenza. 

Lo spazio e l'ambiente vitale rappresentano perciò per la persona affetta da demenza da un lato il motivo scatenante di molte alterazioni del comportamento e dall'altro una risorsa terapeutica, purtroppo spesso sottoutilizzata.

Lo spazio vitale della persona con demenza va considerato come un sistema integrato, che comprende aspetti architettonici e componenti legate all'organizzazione ed al contesto sociale. 

La  componente    organizzativa   si riferisce principalmente ai programmi di strutture e 

___________________________________________________________________________

servizi, quali centri diurni, residenze protette o assistenziali. La componente sociale è rappresentata dai caregivers informali (familiari o amici), e formali (staff dei servizi domiciliari e residenziali), dai vicini o dai residenti nelle istituzioni. Infine, la componente architettonica si riferisce agli spazi fisici per le persone con demenza (siano esse al domicilio o in strutture diurne o residenziali) ed all'organizzazione di questi spazi (arredamento, materiali, attrezzature, proprietà sensoriali e spaziali).

Naturalmente sono le caratteristiche della persona con demenza ed i bisogni determinati dalla malattia che permettono di definire gli obiettivi terapeutici e questi determinano le scelte ambientali.

Gli obiettivi terapeutici ed i conseguenti interventi ambientali possono variare ampiamente, da semplici modifiche, quali rimuovere gli oggetti ingombranti in casa o insegnare al caregiver come evitare situazioni stressanti per il paziente, fino alla creazione di ambienti (spazi fisici ed organizzazione) totalmente nuovi (tabella 8). 

Le linee generali entro cui muoversi sono comunque simili per qualsiasi setting (casa, ospedale, centro diurno, residenza sanitaria assistenziale) si tratti.

Il primo obiettivo di ogni ambiente terapeutico è assicurare che gli utenti non subiscano alcun danno. I soggetti affetti da demenza sono particolarmente vulnerabili in conseguenza dei deficit cognitivi e funzionali, è perciò essenziale assicurare loro sicurezza fisica e psicologica. Dovranno essere utilizzati accorgimenti (nell'uso dei materiali e degli arredi), ausili e supporti tecnologici finalizzati a garantire la sicurezza, quali l'impiego di materiali ignifughi, la disponibilità di adeguate uscite di emergenza, l'utilizzo di fornelli a gas con sistemi di sicurezza, di ausili per l'equilibrio e la deambulazione (nei corridoi e nei bagni, per esempio), l'eliminazione degli ostacoli, la progettazione degli spazi in modo da facilitare la sorveglianza dei residenti da parte dello staff.

L'ambiente deve essere strutturato in modo da compensare le limitazioni funzionali presenti (ad esempio corrimano per facilitare la deambulazione, programmi di controllo sfinteriale per l'incontinenza, ecc.) e stimolare le abilità residue. Gli interventi ambientali devono perciò essere personalizzati e conseguenti ad una valutazione attenta e strutturata dello stato funzionale.

Nella persona con demenza i problemi sensoriali accentuano i deficit cognitivi e la disabilità. Particolare attenzione va perciò posta affinchè i soggetti con problemi di vista od udito utilizzino le protesi e riescano a gestirle correttamente. Inoltre, gli ambienti devono essere adeguatamente illuminati, evitando disturbanti bagliori e riflessi (dalle finestre e dalle lampade). I colori delle pareti e degli oggetti dovrebbero determinare un buon contrasto per migliorare la definizione di spazi diversi e degli oggetti dallo sfondo; vengono per questo più spesso consigliati i colori primari, evitando le tonalità troppo morbide ed uniformi.

L'ambiente, sia esso la casa, l'ospedale, un centro diurno od una residenza assistenziale, deve aiutare il paziente, attraverso la progettazione degli spazi, gli arredi, l'organizzazione ed i programmi delle attività, a "sapere chi è" e "sapere dove è". Mantenere il più a lungo possibile la persona al proprio domicilio e conservare i legami con il passato è naturalmente il modo più efficacie per sostenere la memoria ed evitare il disorientamento. Anche qui un accorto utilizzo degli oggetti (in particolare quelli personali), degli stimoli visivi (quali fotografie, calendari, orologi) ed uditivi (suoni o musiche) può essere un buon ausilio alla memoria ed all'orientamento ed un'opportunità per  stimolare  la conversazione. Nelle strutture residenziali gli ambienti 
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impersonali ed uniformi facilitano il disorientamento e la comparsa di ansia e agitazione. I dementi accolti in residenze assistenziali o in strutture ospedaliere sperimentano una serie di modificazioni in se stessi e nel mondo che li circonda e, perdendo i legami con l'ambiente significativo, accentuano il disorientamento e la confusione; perciò è importante mantenere il più a lungo possibile legami significativi con la famiglia e con il proprio passato, attraverso l'uso di oggetti personali (quadri, fotografie, soprammobili, piccoli mobili, ecc.) ed il contatto frequente con i familiari. I diversi ambienti, inoltre, devono essere chiaramente riconoscibili (con l'utilizzo di colori, simboli, indicazioni), i percorsi devono essere facilitati (da indicazioni colorate e simboli)  e le forme ripetitive eliminate.

I soggetti affetti da demenza possono avere difficoltà a sostenere elevati livelli di stimoli senza sperimentare ansia e stress; d'altra parte molti setting istituzionali presentano un grado elevato di deprivazione sensoriale e sociale, che non è terapeutico. L'ambiente fisico deve fornire stimoli non ossessivi (come schemi colorati, oggetti da toccare) che non sovraccaricano i pazienti; inoltre nei programmi (condotti in istituti o al domicilio) va prevista la somministrazione controllata di stimoli verbali e non verbali, che possibilmente suscitino l'interesse del paziente (lettura di parti di giornale o di riviste con fotografie colorate, ascolto di musica classica, ecc.). Generalmente poco tollerati sono il cinema e la televisione. L'affollamento di molte persone, anche nell'ambiente domestico, deve essere evitato, in particolare quando non è finalizzato a particolari attività, quali celebrazioni liturgiche o esercizi di gruppo. Le famiglie e le strutture residenziali devono comunque fornire opportunità di relazioni sociali, specialmente nelle fasi iniziali della demenza, per ridurre la deprivazione sensoriale, mantenere le funzioni residue e migliorare la qualità della vita. Vi sono comunque ampie differenze individuali, sia per ciò che riguarda il numero di persone che la dimensione degli spazi tollerati senza generare confusione. 

Lo sforzo dedicato al miglioramento dell'ambiente di vita delle persone affette da demenza, sebbene non incida probabilmente sulla durata della malattia, certamente migliora la qualità della vita dei pazienti e delle famiglie e rappresenta a tutt'oggi uno dei pochi risultati realmente terapeutici ottenibili nella demenza. 
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4 La terapia dei sintomi comportamentali

Il trattamento dei sintomi non cognitivi richiede il coinvolgimento attivo e l'educazione dei caregivers, ed una serie di terapie farmacologiche e non farmacologiche (Teri et al, 1992). I sintomi maggiormente responsivi alla terapia sono l'agitazione, la depressione, l'insonnia, i sintomi psicotici ed i deliri. In ogni caso il trattamento è indicato quando i sintomi stessi sono disturbanti per i familiari o per i caregiver o quando provocano sofferenza nel paziente. Il primo passo è quello di intervenire sull'ambiente e sul comportamento dei caregivers, identificando, quando possibile, i fattori scatenanti i comportamenti anomali; successivamente si potranno mettere in atto strategie non farmacologiche; solo alla persistenza dei sintomi si passerà alla terapia farmacologica. 

Spesso di fronte ad un paziente demente con sintomi comportamentali si ricorre, soprattutto negli ospedali o negli istituti geriatrici, alle contenzioni fisiche (Zanetti, 1997). Le ragioni più comuni che sono addotte per la contenzione fisica della persona anziana nelle case di riposo sono la prevenzione di traumatismi da cadute, la minor difficoltà a somministrare un trattamento medico senza l'interferenza del paziente e la modificazione di comportamenti disturbanti quali l'aggressività o il vagabondaggio (Scherer et al, 1991). La contenzione fisica della persona anziana appare come antitetica alla definizione stessa di assistenza e spesso è applicata non come estrema ratio, ma come metodica routinaria di fronte ai pazienti che manifestano disturbi comportamentali o che mettono a repentaglio la propria o altrui sicurezza. Il ricorso ai mezzi di contenzione è inoltre privo di qualsiasi evidenza di beneficio per il soggetto a fronte di un'evidente lesività della dignità personale, ben note e gravi complicanze (che vanno dalle lesioni traumatiche e da compressione, all'accentuazione dello stato confusionale e dell'agitazione, alla comparsa di decubiti), nonché notevoli ripercussioni sulla qualità della vita dei soggetti e sulla loro dignità (Pajusco et al, 1994). L'uso sistematico della contenzione fisica non previene le cadute né controlla la confusione; è anzi associato ad un aumento di cadute e vi sono studi che confermano che le conseguenze più gravi dopo una caduta riguardano soggetti che cadono mentre sono sottoposti a contenzione (Rubenstein et al, 1994). La contenzione fisico può essere pertanto considerata come raramente appropriata nei pazienti affetti da demenza; è stato dimostrato che una organizzazione dell'assistenza mirata al paziente, la formazione del personale, l'adeguamento degli ambienti ai particolari bisogni dei pazienti dementi riduce in modo significativo il ricorso alla contenzione (Belleli et al, 1998).

L'introduzione dei farmaci descritti nella flow-chart impone un follow-up del paziente che dovrà avvenire ogni 4-8 settimante nel caso di uso di neurolettici o di 3 mesi nel caso di ansiolitici o antidepressivi. Naturalmente le condizioni del paziente, l'ambiente di vita e le capacità di osservazione e gestione dei caregivers, il livello di gravità dei sintomi condizionano sia gli interventi terapeutici che la durata del follow-up.

Per la terapia dei sintomi psicotici è indicato l'uso di neurolettici quali haloperidolo (0.25-1 mg x 3/die) oppure tioridazina (25-75 mg bid) (Salzman et al, 1995; Goldberg et al, 1997). L'uso dell'aloperidolo è controverso; sebbene, infatti, vi siano indicazioni rispetto all'efficacia, la frequenza di effetti collaterali di tipo extrapiramidale va attentamente considerata (Devanand et al, 1998). Sempre maggiore attenzione ricevono   nuove molecole, quali il risperidone, l’olanzapina e la clozapina, che hanno, 
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rispetto all’aloperidolo, minori effetti collaterali (soprattutto di tipo extrapiramidale) e maggiore efficacia. Nonostante ciò, nel nostro paese, non ne è ancora autorizzato l’uso nel trattamento dei disturbi comportamentali della demenze. 

Nel trattamento farmacologico dell'agitazione gli antipsicotici non sono generalmente di prima scelta; sono preferibili il trazodone (50-200 mg tid), inibitori del reuptake della serotonina, beta-bloccanti a basse dosi (propranololo 10-30 mg tid), carbamazepina a basse dosi (da 50 mg tid a 200 mg tid), buspirone (5-20 mg bid oppure tid) (Rabins et al, 1997). Di seconda scelta sono neurolettici selettivi a basse dosi e benzodiazepine a breve emivita, quali oxazepam o temazepam (15-30 mg) (Tariot et al, 1995). 

I pazienti dementi che presentano sintomi depressivi dovrebbero essere trattati indipendentemente dalla corrispondenza o meno ai criteri per una sindrome depressiva (Small et al, 1997; Teri, 1994). L'uso di farmaci dovrebbe essere guidato dalle condizioni generali del paziente e dalla tipologia degli altri sintomi eventualmente presenti. Se è presente insonnia trazodone o nortriptilina potrebbero essere indicati in somministrazione serale. Se invece non vi sono problemi di insonnia gli inibitori sellettivi del reuptake della serotononia sono di prima scelta (fluoxetina, paroxetina, o sertralina) (Knesper, 1995). Gli antidepressivi triciclici sono efficaci, ma possono peggiorare le funzioni cognitive ed hanno rilevanti effetti collaterali; sono perciò da considerare di seconda scelta (Rabins et al, 1997).

5 Il ruolo della famiglia

I familiari hanno un ruolo centrale nella gestione del paziente demente; infatti rappresentano la risorsa principale per l'assistenza e l'elemento che può ridurre il ricorso all'istituzionalizzazione. Chi fornisce assistenza a soggetti con demenza è particolarmente a rischio di accusare sintomi quali nervosismo, astenia, inappetenza ed insonnia. Frequentemente è rilevabile depressione dell'umore; ciò si correla ad un consumo di farmaci psicotropi significativamente superiore rispetto alla popolazione generale. L'uso di programmi di educazione e di sostegno dei familiari è uno dei mezzi più efficaci per ridurre lo stress e diminuire il rischio di ricorso all'istituzionalizzazione (Zanetti et al, 1996).
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6 Flow-chart per la terapia delle demenze

Le flow-chart che seguono descrivono in modo schematico il percorso terapeutico che è stato delineato nei paragrafi precedenti.

Come tutti gli strumenti di sintesi rappresentano un ausilio di facile consultazione e non vogliono in nessun modo (né potrebbero) sostituire un approccio clinico individualizzato che tenga conto della complessità dei problemi e delle risposte.
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DEMENZA 

(sintomi non cognitvi)

deliri allucinazioni

agitazione

sintomi depressivi

insonnia


se possibile 

(caregivers disponibili)

se caregivers 

non disponibili

se possibile 

(caregivers disponibili)

se caregivers 

non disponibili

se possibile 

(caregivers disponibili)

se caregivers 

non disponibili

se possibile 

(caregivers disponibili)

se caregivers 

non disponibili


modificare l’ambiente ed il comportamento dei caregivers

 

modificare l’ambiente ed il comportamento dei caregivers

 

modificare l’ambiente ed il comportamento dei caregivers

 

modificare l’ambiente ed il comportamento dei caregivers

 


-Evitare eventi che precipitino il comportamento

-Assicurare un ambiente tranquillo

-Distrarre il paziente

-Fornire supporti emotivo-affettivi

se inefficace

-Utilizzare rinforzi positivi per aumentare l’autostima

-Psicoterapia

-Evitare situazioni stressanti

-Stimolare l’attività fisica e le occupazioni

se inefficace

-Evitare i riposi diurni

-Assicurare un ambiente tranquillo

-Evitare l’assunzione di stimolanti (the, caffè)

-Stimolare l’attività fisica e le occupazioni
se inefficace


-Ignorare le false accuse        se inefficace                       

-Distrarre il paziente

-Confortare e rassicurare 

il paziente con il tono della 

voce e il contatto fisico

non insonnia

-Creare un ambiente r

assicurante  e quieto

depressione

-Assicurare un’adeguata 

illuminazione

-Stimolare l’attività fisica 

con insonnia

e le occupazioni

no depressione

-Correggere i difetti 

-sertralina (50-100 mg/die)

-Fluoxetina (20-40 mg/die)

-Paroxetina (10-30 mg/die)

-Venlafaxina (20-40 mg/die)

-Amitriptilina (50-75 mg/die)

-Imipramina (20-40 mg/die)

sensoriali

-trazodone (25-75 mg/die)

-triazolam (0.12-0.25 mg(die)

-lorazepma (1 mg/die)

-zolpidem (10 mg/die)

-promazina (15-50 mg/die)

-haloperidolo (0.5 - 1 mg per tre/die)
-tioridazina (25-75 mg per due/die)

-trazodone (50-200 mg per tre/die)

-propranololo (10-30 mg per tre/die)

-carbamazepina (50-200 mg per tre/die)

-buspirone (5-20 mg per tre/die)

-oxazepam (15-30 mg per due/die)

-temazepam (20 mg per due/die)

-trazodone (25-200 mg/die)

-nortriptilina (30-75 mg/die)

-trazodone (25-200 mg/die)

-nortriptilina (30-75 mg/die)

Ad ulteriore completamento degli strumenti di rapida consultazione per l'impostazione terapeutica delle demenze si include lo schema per il trattamento delle demenze reversibili predisposto dal Gruppo Emiliano.Romagnolo di Neurologia Cognitva e Comportamentale.


Criterio diagnostico
Terapia

Pseudodemenza depressiva
Dist. di memoria , attenzione e funzioni esecutive.

Non deficit linguistici e/o visuospaziali
Preferire SSRI o antidepressivi atipici.

Evitare farmaci ad azione anticolinergica

Da disordini metabolici:

ipotiroidismo, alterazioni 

elettrolitiche, insuff. 

epatica, insuff. renale
Test di screening appropriati
Correzione del deficit 

Metabolico

Iatrogena
Farmaci imputabili (ADT, anticolinergici, antistaminici, barbiturici, BDZ, diuretici, 

cortisonici, indometacina)
Sospensione del farmaco

Da carenza di Vit. B12 e 

folati
Non sempre è presente

 anemia megaloblastica  
Terapia sostitutiva 

Appropriata

In corso di collagenopatie
Segni clinici, autoanticorpi
Cortisonici, 

immunosoppressori

Da alcool
Anamnesi
Sospensione dell'alcool, 

terapie comportamentali

Da ipossia cronica 

(sleep-apnea).Forme 

centrali e forme ostruttive. 
Sonnolenza, stanchezza, deterioramento mnestico >  al mattino, ansia,

 depressione, nausea e cefalea al mattino
Ossigenoterapia, Cannula

 di Mayo, riduzione del 

peso, clomipramina, CPAP, Bi-PAP

Demenza vascolare

(Definita, probabile, 

possibile)
Criteri NINDS-AIREN (Roman, et al. 1993; Lopez et al. 1994); scala di Hachinski
Terapia preventiva degli incidenti cerebrovascolari

Da idrocefalo normoteso
Triade clinica:

- demenza (ma non dist. di linguaggio e aprassia)

- astasia-abasia progressiva

- incont. urinaria;

TC cerebrale (dilatazione ventricolare senza atrofia corticale)
Derivazione ventricolope-ritoneale.

Non inviare al chirurgo in assenza del quadro clinico tipico (in tal caso la derivazione non serve)
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7 LE CONTENZIONI NEL PAZIENTE DEMENTE: ASPETTI TEORICI

La pratica della contenzione  fisica nelle persone anziane ricoverate in strutture non psichiatriche  è recente. Da una  revisione della letteratura di Nursing, pubblicata negli USA dal 1885 al 1950, emerge l'indicazione ad evitare in ogni caso la contenzione fisica negli anziani e il primo textbook di nursing geriatrico  non ne menziona mai il ricorso (Evans et al, 1991: Newton, 1950). Negli anni successivi al 1960 si assiste invece ad un notevole incremento nell'uso della contenzione fisica; una ricerca del 1977 evidenziò che il  25% dei residenti nelle nursing homes era generalmente contenuto (US Dept of Heath, 1979) e nel 1988 questa percentuale era salita al 41,3% (US Health Care Admin, 1988).In uno studio del 1986 il 20% dei soggetti con oltre 70 anni di età sono sottoposti a contenzione durante la degenza in ospedale per acuti (Mion et al, 1986) (tabella 9). Il ricorso così frequente alla contenzione fisica sembra determinato da una serie concomitante di fattori: l'aumento della popolazione anziana, la perdita del valore sociale degli anziani, l'aumento, nelle nursing homes, di anziani con deficit cognitivi, gli attuali modelli medici di cura, nonché preoccupazioni per vertenze legali derivanti dalla responsabilità delle istituzioni per la protezione dell'ospite (Strumpf et al, 1990).

Sono definiti  mezzi di contenzione fisici e meccanici i dispositivi applicati al corpo o nello spazio circostante la persona per limitare la libertà dei movimenti volontari. Questi includono: corpetti, bende per polsi e caviglie, uso di cinghie, bardature, lenzuola per legare parti del corpo, vesti per tutto il corpo, sedia geriatrica con piano d'appoggio fisso, reti e spondine per il letto. Non sono inclusi gessi ortopedici, bracciali che impediscono la flessione del braccio durante un'infusione venosa, dispositivi d'allarme al letto o alle porte, protezioni in velcro, speciali serrature a scatto e spondine che proteggano metà o tre quarti del letto (Evans et al, 1991). 

7.1 Contenzione: dove e perché

L'utilizzo della contenzione fisica aumenta sistematicamente in relazione all'età del paziente e alla severità del danno cognitivo (Evans et al, 1989). Il deficit cognitivo è l'unico predittore indipendente dell'utilizzo del conenimento. L'età avanzata, la difficoltà nella deambulazione, la prognosi riservata, risultano predittori significativi solo se associati a una cognitività compromessa (Burton ety al, 1992) (Tabella 10).

Riveste anche grande importanza nel maggior ricorso all'uso della contenzione l'attitudine dello staff e la stessa disponibilità dei mezzi di contenzione all'interno del setting assistenziale. In una ricerca condotta per valutare l' attitudine delle infermiere rispetto ai mezzi di contenzione fisica (si faceva riferimento a mezzi e dispositivi per limitare il movimento del paziente a letto e sulla sedia) l'82% delle 117 infermiere intervistate erano d'accordo nel definire comodo l'assistere pazienti in contenzione. Gli autori precisano che al termine "comodo" possono essere attribuiti diversi significati e, poiché da parte del maggior numero di intervistate il ricorso alla contenzione è unicamente finalizzato alla sicurezza del paziente, è possibile presupporre che se la sicurezza è l'obiettivo, la contenzione appare come il mezzo "più comodo" per raggiungerlo. (Scherer et al, 1991).

Le ragioni più comuni che sono addotte per la contenzione fisica della persona anziana nelle strutture residenziali (case protette/RSA, case di riposo) sono la prevenzione   di     traumatismi     da     cadute,  la minor difficoltà a somministrare un
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trattamento medico senza l'interferenza del paziente  e la modificazione di comportamenti disturbanti quali l'aggressività o il vagabondaggio (Evans et al, 1991; Ouslander et al, 1991; Brungardt, 1994; Marks, 1992).

In alcune strutture residenziali si ricorre alla contenzione anche per far fronte alla carenza di personale di assistenza oppure per punire i degenti con deficit cognitivi per il loro comportamento (Ouslander et al, 1991).

Nelle divisioni ospedaliere per acuti la più precisa e seguita indicazione per il contenimento sembra essere la prevenzione dei comportamenti autolesivi, come lo scendere dal letto in assenza del necessario aiuto o l'interruzione ingiustificata di un trattamento medico (Pajusco et al, 1994). La protezione di presidi medicali, necessari per il trattamento medico del soggetto, conduce sovente all'uso della contenzione I dispositivi terapeutici più comunemente protetti sono i cateteri venosi periferici e centrali,  il sondino nasogastrico ed endotracheale, e il catetere vescicale Foley (Marks, 1992).

Altri contenimenti sono applicati esclusivamente per l'irrequietezza o l'agitazione dei pazienti o per evitare che questi arrechino disturbo agli altri degenti (Robbins et al, 1994) (Tabella 11). 

La contenzione fisica della persona anziana appare spesso come antitetica alla definizione stessa di assistenza e spesso è applicata non come estrema ratio, ma come metodica routinaria di fronte ai pazienti che manifestano disturbi comportamentali o che mettono a repentaglio la propria o altrui sicurezza. Il ricorso ai mezzi di contenzione è inoltre  spesso privo di qualsiasi evidenza di beneficio per il soggetto a fronte di un' evidente lesività della dignità personale, ben note e gravi complicanze, nonché notevoli ripercussioni sulla qualità della vita dei soggetti. L'uso sistematico della contenzione fisica non previene le cadute (Rubenstein et al, 1994; Brady et al, 1993; Ginter et al, 1992) nè controlla la confusione (Marini et al, 1994); anzi l'uso dei mezzi di contenzione è associato ad un aumento di cadute e  vi sono studi che confermano che le conseguenze più gravi dopo una caduta riguardano soggetti che cadono mentre sono sottoposti a contenzione (Marks, 1992; Tinetti, 1987; Tinetti et al, 1992). L'uso della contenzione per ridurre il vagabondaggio è più dannoso che benefico (Marini et al, 1994). 

Petrini sulla base di una ampia e circostanziata rassegna scientifica critica tre delle principali ragioni che sono alla base della decisione di ricorrere alla contenzione: la convinzione che essa diminuisca il pericolo di incidenti e cadute, la considerazione che sia utilizzata per il bene dell'ospite nella prevenzione dell'autodanneggiamento, l'idea che il contenimento fisico possa aumentare l'efficienza dello staff e diminuirne le preoccupazioni (Petrini et al, 1991). 

7.2 Contenzione: quando?

La discussione sorta negli ultimi quindici anni, soprattutto negli USA, sull'utilità della contenzione fisica in geriatria ha determinato un ampio consenso sui gravi rischi del suo utilizzo e sulla sua inefficacia rispetto alle motivazioni che ne hanno sostenuto il ricorso. La contenzione può essere pertanto considerata come raramente appropriata nei pazienti anziani (Evans et al, 1989).

Le indicazioni al ricorso alla contenzione riportate in letteratura, spesso all'interno delle  linee guida che ne regolamentano l'utilizzo,  sono esclusivamente:  circostanze 
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eccezionali (Wright, 1989); situazioni di emergenza, quando il comportamento del paziente rappresenti un immediato pericolo per sè o/e per altri, e l'uso della contenzione si dimostri la scelta migliore; protezione di presidi medicali specialmente quando necessari per l'immediato benessere del paziente (Scherer et al, 1991). Rubenstein et al. definiscono ragionevole e necessario il ricorso alla contenzione (almeno nella forma delle spondine) nelle seguenti circostanze, indipendentemente dall'età del soggetto: iperattività associata a stato confusionale, trasporto con barella, periodo pre e post sedazione, stato di incoscienza o di ebbrezza e quando è in pericolo la sicurezza del paziente (Rubenstein et al, 1983).

Vi sono pareri contrastanti circa l'utilizzo della contenzione per mantenere correttamente seduto sulla sedia o poltrona il paziente: alcuni autori  indicano che la soluzione migliore debba essere ricercata nella possibilità di disporre di diversi tipi di sedie e poltrone adattabili alle esigenze del paziente e nell'incremento dell'uso di tecniche riabilitative appropriate (Tideiksaar , 1989: Herzberg, 1993). Altri autori giustificano invece il ricorso alla contenzione, valutato caso per caso, per mantenere il corretto allineamento posturale (Rose, 1987).

L'obiettivo principale di una rivalutazione della pratica della contenzione è volto a ridurne il ricorso sebbene ciò non si prospetti nè immediato nè facile, poiché richiede uno sforzo non indifferente e dei cambiamenti culturali, organizzativi e professionali notevoli. Un lavoro pubblicato sulla rivista Geriatric Nursing del 1991 riporta un interessante percorso realizzato ai fini di ridurre il ricorso alla contenzione (Rader et al, 1991). Le due autrici, Rader e Donius, presentano il percorso da loro intrapreso presso il Benedectine Nursing Center per eliminare le contenzioni inutili e che in due anni ha ridotto la percentuale di pazienti in contenzione dal 25 a meno del 5% e questi solo saltuariamente. Le motivazioni che rendevano ancora necessario il ricorso alla contenzione fisica, sebbene limitata nel tempo erano esclusivamente: necessità di trattamenti intensivi, auto ed eterolesionismo, cadute conseguenti ad ogni tentativo del paziente di alzarsi o camminare

La riduzione del ricorso alla contenzione ha rappresentato negli USA uno degli obiettivi indispensabili alla promozione della qualità della vita nei residenti delle nursing homes e un significativo avanzamento nell'umanizzazione dell'assistenza (Ejaz et al, 1994). Un importante iniziativa di politica pubblica, nota come "OBRA 87" (Omnibus Budget Reconciliation Act) (OBRA, 1987), avente fra altre finalità quella di aumentare la qualità della vita nei residenti delle nursing homes, riconosce nella riduzione della contenzione fisica un'importante obiettivo da perseguire (Ejaz et al, 1994). 

La riflessione e la ricerca finalizzate ad una riduzione del ricorso alla contenzione, anche nella nostra realtà, non può sottrarsi ad una riflessione più generale sul ruolo e gli obiettivi della cura e dell'assistenza in geriatria.
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8 L'APPROCCIO ASSISTENZIALE AL PAZIENTE AFFETTO DA DEMENZA

La demenza si propone come espressione paradigmatica di cronicità: lunga durata di malattia, impotenza terapeutica, crogiuolo di problemi somatici, psichici, relazionali, familiari, economici ed abitativi. Nel paziente con una malattia demenziale, la cui caratteristica saliente consiste nell'essere progressiva ed irreversibile, sia pure con ampia variabilità nell'evoluzione, l'obiettivo dell'assistenza e della terapia, sia in ambito istituzionale che familiare, è molto più ampio che non la sola malattia, comprendendo principalmente lo stato funzionale, la correzione dei sintomi cognitivi e non cognitivi, la prevenzione delle complicanze ed in definitiva il livello di benessere complessivo e la qualità della vita. È una grossa sfida per la professione infermieristica che nell'assistenza al paziente cronico e particolarmente demente può mettere in gioco tutte le sue potenzialità per progettare e realizzare interventi di care che costituiscono l'espressione principale del nursing. Ma rappresenta una sfida per la professione anche perchè l'assistenza al paziente demente non può ricalcare gli schemi organizzativi ospedalieri che da sempre hanno costituito l'unico riferimento per impostare un piano assistenziale. Flessibilità, personalizzazione, proposta di attività commisurate, tolleranza, presenza attiva dei familiari, tutti elementi indispensabili per garantire un ambiente terapeutico adeguato al paziente affetto da demenza, sono ben lungi dall'essere presenti nella normale organizzazione di una qualsiasi reparto ospedaliero (tabella 12): si tratta perciò di rivedere completamente il ruolo e l'organizzazione dell'assistenza alla luce degli elementi descritti che peraltro sono la risultanza del porre al centro la persona .

È, infine, una sfida che può trovare una risposta vincente nella formazione complementare in area geriatrica degli infermieri, prevista dal D.M. 14.9.94 n° 739 (Profilo professionale dell'Infermiere). In un domani, ci auguriamo non lontano, chi si occuperà di anziani sarà appositamente formato per farlo, con una presumibile riduzione nel turn over e del burn out che caratterizzano i setting geriatrici  e un forse più lento ma prevedibile miglioramento della qualità dell'assistenza erogata.

8.1 Gli obiettivi dell'assistenza al paziente demente e il ruolo del nursing

La caratteristica progressività, e contemporaneamente la variabilità, di molte forme di demenza comporta la necessità di un approccio flessibile e multidisciplinare che superi la tradizionale riduzionistica suddivisione del decorso della malattia in tre fasi: la fase iniziale diagnostica (neurologica), la fase intermedia caratterizzata da disturbi comportamentali (psichiatrica) e la fase terminale "internistica" (geriatrica). Nella realtà esistono una profonda variabilità interindividuale nell'evoluzione della malattia ed un continuo embricarsi di problemi che non possono essere affrontati separatamente ma che richiedono, al contrario, un approccio interdisciplinare preferibilmente unico. La valutazione cognitiva e funzionale dovrebbe essere effettuata periodicamente ogni sei mesi-un anno; la valutazione periodica dovrebbe essere indirizzata ai seguenti aspetti: 

a)
condizione di salute somatica e mentale (farmaci, stato nutrizionale, disturbi comportamentali, incontinenza, depressione ecc.); 

b)
valutazione funzionale e delle attività sociali e relazionali del paziente;

c)
disponibilità di supporti sociali, formali ed informali;

d)
problemi dei fornitori d'assistenza (Bianchetti et al, 1991).

___________________________________________________________________

A causa della notevole variabilità dell'evoluzione, il programma terapeutico deve essere individualizzato e periodicamente rivalutato. La definizione dell'intervento terapeutico, inoltre, deve essere elaborata a livello multidisciplinare ed interdisciplinare, affinchè possano essere affrontati in modo corretto i problemi medici, sociali, psicologici, riabilitativi ed assistenziali. Il familiare che assiste il paziente deve essere, fin dall'inizio, coinvolto nell'elaborazione del piano assistenziale. Le equipe interdisciplinari, che possono presentare una composizione variabile, sono generalmente costituite da un nucleo portante rappresentato da un medico geriatra, un'infermiera professionale e da un'assistente sociale quando il paziente si trovi a domicilio e la valutazione delle sue condizioni è compito dell’UVG. Nei servizi socio-assistenziali, invece, vi sono altre figure professionali che giocano un ruolo fondamentale nella lettura e nella valutazione dei bisogni del paziente con demenza: si tratta degkli Assistenti di base, del Terapista della Riabilitazione, dell’Educatore/Animatore (nonchè del logopedista, del musicoterapista, del terapista occupazionale, ladfdove siano presenti), oltre che del Medico di Base e/o del Medico di struttura e degli specialisti delle discipline mediche (neurologo, psichiatra, oculista, fisiatra, ortopedico), dello psicologo, il sacerdote. 

Gli obiettivi che di seguito vengono descritti, devono essere comuni e condivisi da tutta l'equipe, anche se in questo contesto verrà focalizzata l'attenzione sul ruolo dell'assistenza infermieristica.

8.2 Ottimizzare lo stato funzionale

La persona affetta da demenza presenta una progressiva perdita delle abilità funzionali, che coinvolge inizialmente le funzioni più complesse che richiedono l'utilizzo di strumenti (le Instrumental Activities of Daily  Living, quali cucinare, gestire la casa, utilizzare il telefono guidare l'automobile, maneggiare il denaro) e successivamente le funzioni più semplici, relative alla gestione della persona (le Basic Activities of Daily Living, quali alimentarsi, vestirsi lavarsi deambulare). L'autosufficienza dipende dall'equilibrio fra le abilità residue e il supporto ambientale; d'altra parte, la sostituzione completa della persona nell'espletamento di attività per le quali vi è ancora una residua autonomia ne accelera il processo di perdita (Trabucchi, 1992).

Quattro sono i pilastri del corredo sintomatologico e comportamentale dell'Alzheimer:

1. amnesia: perdita totale o parziale della memoria:

Immaginatevi di svegliarvi amnesici: qual è il mio nome?, dove sono?, In che tempo siamo? Noi siamo la nostra memoria, che è fatta di un prima, di un adesso e di un domani. Cancellare il passato significa cardinare le radici del nostro tempo sconvolgendo la sicurezza dell'adesso. L'amnesia è la prima nuova e fondamentale identità del demente ed è una incredibile sofferenza.

2. afasia: difetto di adattamento delle parole all'idea sia che si tratti di una idea da esprimere o  che si tratti di  comprenderla:

Immaginatevi di svegliarvi e di non riuscire a denominare un oggetto pur sapendo che cosa è: si comincia spesso con un "non mi viene il nome, sarà l'età", "quel coso lì ce l'ho sulla punta della lingua. Capita anche a voi vero?". Poi non riuscite più a reperire  le  parole, a pensare, sempre più incerti. In una fase successiva appare una 
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forma di logorrea fatta di lunghe frasi senza senso, intercalate da alcune parole congrue, ma sopratutto da parole "chiave" usate per sostituire i sostantivi dimenticati o la intenzioni rimaste a metà.

3.agnosia: disturbo del riconoscimento degli oggetti e delle persone, indipendente da un deficit sensoriale:

Immaginatevi di svegliarvi e di non riconoscere più i volti cari, le cose diventano leggi senza nome, senza senso, senza storia. Le cose le persone non dialogano più con l'immagine che ognuno di noi se ne è fatto dentro. Ad ogni cosa, crescendo, noi abbiamo dato un codice a cui facciamo riferimento per il quale mela,  ad esempio è un frutto che serve per essere mangiato, che è duro, grosso, colorato. Questo per ogni  cosa,  persona   o  avvenimento che nel tempo stratifichiamo nell'archivio della nostra memoria. È come se questo archivio bruciasse completamente: l'agnosia è proprio questo, la scomparsa  del significato intimo che noi assegnamo alle cose.

4.aprassia: difficoltà o incapacità di compiere movimenti mirati in assenza di paresi:

Immaginatevi di svegliarvi e di accorgervi che le vostre mani non richiescono a chiudere il bottone della camicia, a mettere il formaggio sulla pastasciutta, ad aprire la porta del bagno e a sedersi sulla tazza. È l'incapacità a compiere gesti precisi, a finalizzare i nostri movimenti, è la frustrazione per eccellenza (Bottura, 1994).

Queste quattro A (come le definisce Bottura) portano il paziente demente verso la perdita progressiva dell'autosufficienza che dipende dall'equilibrio fra le abilità residue e il supporto ambientale. D'altra parte, la sostituzione completa della persona nell'espletamento di attività per le quali vi è ancora una residua autonomia ne accelera il processo di perdita.

È indispensabile allora, prima di tutto, fare una valutazione accurata delle abilità residue del soggetto, utilizzando apposite scale di valutazione (IADL e ADL), al fine di determinare cosa il paziente può fare da solo e cosa con aiuto, anche attraverso la valutazione diretta mentre compie una determinata azione.

Una regola generale di tutte le attività giornaliere (vestirsi, lavarsi, mangiare, ecc.) consiste nell'evitare di aiutare troppo il malato. Se questi non è incoraggiato a compiere un'attività quotidiana tenderà a perdere precocemente la capacità di compierla. Al contrario è importante stimolarlo ilpiù possibile a cavarsela da solo, facendo  però attenzione a non chiedergli ciò che realmente non in grado di fare.

La difficoltà a scegliersi i vestiti ed a indossarli nella sequenza corretta, l'incapacità di allacciarsi le scarpe, o di farsi il nodo alla gravatta, oppure di allacciarsi un bottone, sintomi che appaiono nei primi anni della malattia, non significa che la persona debba essere sostituita; l'obiettivo assistenziale deve essere quello di mantenere il più a lungo possibile l'autosufficienza con accorgimenti che possono sembrare banali, ma sono invece utilissimi.

Per esempio se la persona è ancora capace di vestirsi da solo può essere sufficiente rimanerle vicino suggerendo l'ordine dei capi da indossare o predisponendoli sul letto in sequenza per la vestizione corretta: prima la biancheria, poi il vestito, poi le scarpe; se la persona indossa un indumento sbagliato, è opportuno intervenire con molto tatto, aiutandola a ripetere in modo corretto l'operazione; se compaiono difficoltà nell'allaggiamento è utile dotare gli abiti di lunghe cerniere o di chiusure in velcro.
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La cura dell'aspetto esteriore e l'igiene personale, sono altrettanto importanti per la dignità del malato: è inevitabile che egli mostri un progressivo calo di interesse per il proprio aspetto, obiettivo assistenziale è quello di esortarlo a prendersi cura di sè, per esempio lodandolo quando è ben vestito e pettinato; se donna abituata a truccarsi, esortandola a farlo, dando suggerimenti sul trucco e valorizzando l'aspetto. 

Particolare attenzione va posta per l'aspetto igienico: partendo sempre da una attenta valutazione delle capacità residue, il paziente va stimolato a compiere tutte quelle attività che è in grado di fare da solo: lavarsi la faccia, farsi l'igiene intima, farsi la doccia, radersi (possibilmente con il rasoio elettrico), rimanendo sempre vicino a lui, ricordandogli, quando è necessario, l'ordine sequenziale delle azioni, sempre con toni pacati o mostrandogli direttamente il sapone, lo spazzolino, ecc, e mimando l'azione perchè la possa  comprendere e ripetere. Particolare attenzione va posta quando il paziente è portatore di protesi (dentaria, acustica, ecc.) affinchè l'abbia sempre a disposizione e ne faccia un utilizzo corretto. 

Si pensi all'importanza di procrastinare anche di soli sei mesi il momento di perdita dell'autosufficienza in questi pazienti che mediamente sopravvivono 7-10 anni: è un significativo successo etico, economico e sociale per il soggetto e per la famiglia (Weisman et al, 1991).

Più la valutazione delle capacità residue è vicina alla realtà (deve essere una valutazione ripetuta nel tempo) più assicura al paziente l'uso di tutte le funzioni residue ancora efficienti e lo protegge da richieste di prestazioni eccedenti che possono scatenare le cosiddette reazioni catastrofiche, ovvero quelle reazioni apparentemente incomprensibili caratterizzate da rifiuto e agitazione. Al contrario, il supporto delle funzioni non totalmente compromesse è molto importante anche per i risvolti positivi sul senso di competenza e autostima dell'individuo. Nelle strutture residenziali vanno previsti spazi e programmi che supportino le attività strumentali, in particolare quelle collegate ad interessi professionali od hobbistici e quelle di carattere familiare (Weisman et al, 1991), naturalmente commisurando l'impegno di ciascun soggetto alle sue reali capacità senza peraltro cadere nell'eccesso di stimolazione che può generare stress ed ansia (Bianchetti, 1993). 

Anche l'ambiente in cui il soggetto vive, in ogni fase della malattia, può compensare (assumendo una valenza di protesi) o al contrario accentuare i deficit cognitivi e condizionare perciò sia lo stato funzionale che il comportamento (Longo et al, 1992).

Le modificazioni ambientali non incidono comunque sulla storia naturale della malattia e sul declino delle funzioni cognitive, ma riducono i problemi comportamentali (quali agitazione, affacendamento, vagabondaggio o wandering, aggressività, insonnia), i sintomi psicotici e rallentano il declino delle capacità funzionali dei soggetti con demenza.

Lo spazio e l'ambiente vitale rappresentano perciò per la persona affetta da demenza, da un lato, il motivo scatenante di molte alterazioni e dall'altro, una risorsa terapeutica, purtroppo spesso sottoutilizzata (Weisman et al, 1991)

Nella tabella 13 sono riportate alcune caratteristiche strutturali e ambientali facilmente riscontrabili negli ambienti che ospitano i pazienti dementioro ed il loro potenziale impatto sul comportamento della persona con demenza.

Gli infermieri e tutto lo staff curante nonchè i familiari dovranno apprendere modalità di comunicazione non verbale, utilizzando l'espressione del volto, il tono della voce, la gestualità per comunicare senso di sicurezza, affetto, tranquillità poiché i frequenti 
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disturbi di linguaggio compromettono la comunicazione. 

Particolare attenzione va posta affinchè i soggetti dementi con problemi di vista od udito utilizzino le protesi e riescano a gestirle correttamente.

La comparsa di un rapido decadimento funzionale può essere l'espressione dell'insorgenza di una patologia concomitante per cui è importante la valutazione periodica e attenta del paziente per poter ricondurre nuovi sintomi e segni alle cause che li hanno determinati e trattarli adeguatamente (Lomgo et al, 1992).

8.3 Compensare la perdita di memoria e il disorientamento

L'ambiente che ospita il paziente demente e la sua organizzazione devono aiutarlo a sapere chi è e sapere dove è: mantenere il più a lungo possibile la persona al proprio domicilio e conservare i legami con il passato è naturalmente il modo più efficace per sostenere la memoria ed evitare il disorientamento (Benjamin et al, 1990).

I dementi accolti in residenze assistenziali o in strutture ospedaliere sperimentano una serie di modificazioni in se stessi e nell'ambiente che li circonda con conseguente accentuazione del disorientamento e della confusione; è perciò importante mantenere il più a lungo possibile legami significativi con la famiglia e con il proprio passato attraverso l'uso di oggetti personali (quadri, fotografie, soprammobili, piccoli mobili). I diversi ambienti devono essere chiaramente riconoscibili (attraverso l'utilizzo di colori, simboli, indicazioni), i percorsi devono essere facilitati e le forme ripetitive eliminate (Kee, 1989).

Fornire un informazione corretta è un altro principio di grande importanza cui attenersi : è un grave sbaglio professionale avallare gli errori presenti nell'ideazione del demente e rispondere alle inesattezze che dice come se fossero vere. Al contrario , è importante attuare continuamente una sorta di strategia riabilitativa, il cui cardine è fornire informazioni corrette. Unica eccezione a questa regola è la reazione catastrofica o l'aumento di confusione prodotti dal tentativo di riorientarlo alla realtà: in tal caso può essere utile non tanto avallare la sua lettura della realtà quanto distrarlo.

Anche la scansione dei tempi e degli eventi della giornata, rispettando per quanto possibile i ritmi di ciascun soggetto, deve mantenersi costante nel tempo. Il fragile equilibrio della persona con deficit cognitivi si spezza facilmente. La deprivazione sensoriale, la mancanza o l'eccesso di stimoli, il sentirsi abbandonati a sé stessi e ai propri pensieri, la difficoltà ad orientarsi in un ambiente non proprio o percepito come ostile, la perdita dell'immagine di sé, il mancato riconoscimento dei propri bisogni, la È importante ridurre i rumori inutili, gli stimoli eccessivi e le attività caotiche per evitare l'aggravarsi dello stato confusionale e la distrazione.

Nella tabella 14 sono riportati gli effetti compotarmentali-cognitivi osservabili di fronte ad alcune scelte organizzative che dovrebbero essere evitate. 


Un disturbo particolare della persona demente è la prosopoagnosia, cioè la progressiva difficoltà a riconoscere i volti delle persone note. Per questo è opportuno che il personale dedicato all'assistenza al demente sia costituito da un gruppo fisso e limitato di operatori. I familiari inoltre dovranno visitare frequentemente il loro caro, per rallentare la perdita del riconoscimento del loro volto (Bianchetti, 1992). 
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8.4 Gestire correttamente i disturbi comportamentali

Il comportamento agitato nei pazienti con demenza è stato rilevato in alcuni recenti studi, in una percentuale variabile dal 24.4 al 93%. Circa il 50% dei casi di comportamento aggressivo fisico e/o verbale si verifica durante lo svolgimento delle attività di cura ed è così distribuito: il 24% durante la vestizione dei malati, il 12% durante la somministrazione della terapia o l'esecuzione di medicazioni, il 7% quando i pazienti vengono messi a letto (Snyder et al, 1995).

Si rende pertanto importante apprendere alcune strategie di comportamento  assistenziale atte a ridurre e a correttamente assistere i pazienti agitati e confusi. Nella tabella 15 sono riassunte le Linee guida di comportamento per la corretta assistenza ai pazienti confusi e agitati.

In un recente articolo veniva riportato uno studio volto a valutare la  riduzione dello stress e  quindi dei comportamenti agitati nei pazienti dementi dopo l'esecuzione del massaggio manuale (Snyder et al, 1995). Lo studio ha individuato nei soggetti affetti da demenza due tipologie di comportamento violento, l' una caratterizzata da afferramento con le mani, urla/grida, uso dei pugni, wandering; l' altra da resistenza fisica ed ecolalia . Inoltre gli stessi studiosi hanno registrato una certa riduzione nella frequenza ed intensità dei casi appartenenti alla prima tipologia dopo l' esecuzione di un massaggio manuale. Tale riduzione appare particolarmente significativa nelle donne mentre per i maschi lo studio suggerisce di  effettuare ulteriori verifiche. L'esecuzione del massaggio, estremamente semplice, avveniva durante le cure della mattina e durava circa 5 minuti. Interrogato sui risultati pratici, lo staff assistenziale ha riferito di aver riscontrato un'ottima compliance nelle pazienti e di aver ottenuto una facilitazione nell'esecuzione delle attività di cura .

8.5 Garantire la sicurezza

I soggetti affetti da demenza sono particolarmente vulnerabili in conseguenza dei deficit cognitivi e funzionali: è perciò essenziale assicurare loro sicurezza fisica e psicologica rispettando il più possibile la privacy e la libertà. Per il raggiungimento di questo obiettivo l'ambiente gioca un ruolo predominante sia nella sua strutturazione fisica che organizzativa. In particolare l'organizzazione degli spazi dovrà prevedere l'eliminazione di ostacoli, la scelta di ausili e arredi (poltrone, letti, stoviglie) sicuri, l'adozione di ausili per l'equilibrio e la deambulazione nonchè la possibilità di un controllo diretto dei soggetti che appaiono fisicamente violenti.

Per i pazienti che manifestano wandering la possibilità di disporre di spazi, preferibilmente aperti, garantisce loro la possibilità di deambulare con sicurezza. Naturalmente questi spazi devono poter essere controllati, di facile e libero accesso ai residenti e non troppo ampi ed impersonali, per evitare che diventino motivo di confusione e disorientamento. La riduzione del wandering è inoltre ottenibile con l'ausilio di stimoli che facilitino l'orientamento e con la programmazione di attività occupazionali (Coons, 1991). Può essere utile dotare i pazienti che tendono alla fuga di una targhetta od altri sistemi di riconoscimento. Il ricorso alla contenzione fisica e farmacologica deve essere attentamente valutato per gli inevitabili rischi ad essa associati. Le sostanze nocive (farmaci, detersivi) devono essere opportunatamente custodite anche durante il loro utilizzo da parte del personale.
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8.6 Prevenire le complicanze

In tutte le fasi della demenza la comparsa di complicanze può determinare un rapido peggioramento delle funzioni cognitive, del comportamento e dell'autonomia del paziente. Nelle fasi più avanzate, inoltre, l'equipe di assistenza si trova quotidianamente ad affrontare i problemi dell'incontinenza, del rischio di piaghe da decubito, di cadute ed i problemi legati all'alimentazione (Zanetti, 1991).

Cadute

Nel decorso della demenza, particolarmente nelle fasi avanzate, possono comparire alterazioni dell'equilibrio e della marcia che pongono il soggetto ad elevato rischio di caduta, particolarmente se si trova in un ambiente a lui poco noto, come un reparto di ospedale od una casa di riposo (Franzoni et al, 1993).

Nel 30-50% dei casi, le cadute sono dovute a cause accidentali: in realtà molte cadute attribuite ad incidenti sono provocate dall'interazione tra fattori ambientali ben identificabili e una aumentata suscettibilità individuale, attribuibile soprattutto agli effetti dell'età e delle malattie sull'equilibrio e l'andatura.

Nel paziente e anziano, e più in particolare nel paziente demente, l'andatura è meno sicura e meno coordinata che nell'adulto, i riflessi posturali, il tono e la forza muscolare, l'altezza del passo diminuiscono, modificando la capacità di evitare una caduta di fronte ad un ostacolo improvviso. Le alterazioni della vista e dell'udito accrescono il rischio di caduta.

Spesso la caduta rappresenta la conseguenza propria anche delle patologie concomitanti presenti nel soggetto (cardiopatie, malattie cerebrovascolari, malattie metaboliche), oppure può essere legata alla terapia farmacologica che il paziente sta assumendo.

Occorre quindi un'assistenza mirata alla definizione dei pazienti a rischio di caduta attraverso una corretta valutazione globale dei fattori, sia individuali che ambientali, che predispongono alla caduta.

Lesioni da decubito

Fra tutti i fattori che condizionano la comparsa di lesioni, l'immobilità è certamente una della più importanti, insieme ad altre cause che possono diminuire la tolleranza tissutale. L'immobilità agisce principalmente tramite due meccanismi: la compressione e lo stiramento, che bloccano l'afflusso di sangue alla cute.

Nelle persone sane non si sviluppano le lesioni da decubito anche se stanno a letto o sedute per lungo tempo, perchè le zone compresse sono dolenti ed inducono al movimento. Nel soggetto demente agli ultimi stadi, la sensibilità tattile e dolorifica è inefficiente o può essere addirittura mancante. L'immobilità riduce o elimina totalmente la capacità di compiere movimenti volontari ed involontari necessari per scaricare periodicamente le zone sottoposte a compressione.

La macerazione della cute, dovuta ad incontinenza urinaria e fecale, la malnutrizione, alcune terapie farmacologiche, sono altre cause predisponenti all'insorgenza di lesioni.

Ancora una volontà l'obiettivo assistenziale non può prescindere da una attenta valutazione dei fattori che consentono di individuare i pazienti a rischio, per poter predisporre un piano di interventi preventivi, che devono avere sempre come primo obiettivo  la  mobilizzazione   periodica  del paziente, ad intervalli di due ore, giorno e 
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notte, per ridurre la durata della pressione localizzata, permettendo la ricircolazione del sangue.

L'utilizzo di presidi antidecubito, può essere di aiuto per ridurre la pressione locale, ma risulterebbe del tutto inutile, oltre che costoso, se non si mobilizzasse il paziente.

Particolare attenzione va posta dagli operatori, nell'utilizzo della padella, del catetere, delle lenzuola e dei velli, per evitare con gli stiramenti, le pieghe delle lenzuola, o la pressione del catetere, di provocare danni alla cute.

Malnutrizione

Un aspetto essenziale nell'assistenza ai pazienti dementi è assicurare un adeguato apporto nutrizionale; le alterazioni dell'apporto alimentare sono infatti frequenti sin dalle fasi iniziali della malattia: il paziente tende più spesso ad alimentarsi poco, in modo monotono o a dimenticarsi del tutto di mangiare; più raramente vi sono casi di bulimia.

Nella fase moderato-severa della demenza vi sono problemi nell'autonomia dell'alimentazione, che richiedono in misura variabile un aiuto, fino alla necessità di imboccare completamente il paziente o di alimentano attraverso sondino naso-gastrico, quando compare il rifiuto del cibo o la disfagia. Attualmente si assiste ad un ampio dibattito sugli aspetti etici, deontologici relativi alle procedure di sostegno alla vita nelle fasi terminali della demenza (Bianchetti et al, 1998).

I rischi a cui va incontro un soggetto demente sono: la malnutrizione e la disidratazione.

Ci sono comunque alcuni aspetti da presidiare, almeno nelle prime fasi della malattia, per aiutare il paziente a conservare le sue capacità residue e per stimolano a mangiare.

Molto spesso il paziente non mangia perché non ha posizionato correttamente la protesi dentaria, oppure presenta una candidosi: ciò deve portare gli operatori ad un accurato controllo e igiene del cavo orale.

Altrettanto frequentemente il paziente non mangia perchè non "vede" il cibo nel piatto o non riconosce gli oggetti sul tavolo, ha difficoltà a distinguere i colori: acquista particolare importanza, in questi casi, predisporre un ambiente gradevole, più simile ad una sala da pranzo o cucina di casa, che ad un'asettica mensa, si possono utilizzare piatti colorati, tovaglie antirovesciamento, ausili diversi che lo possono aiutare.

Un'importanza particolare assumono il rispetto dei tempi come orario dei pasti e come tempo necessario al paziente per mangiare; può essere utile, nel caso di problemi amnesici, far vedere l'ordine di utilizzo delle posate, a cosa servono, portando magari il cucchiaio alla bocca, ecc.

Durante il pasto, è bene osservare il paziente per rilevare la quantità degli alimenti che mangia, il tempo che ci impiega (se troppo lungo, i cibi si potrebbero raffreddare); èaltrettanto utile conoscere le abitudini e le preferenze del paziente per evitare che non mangi, perché quell'alimento non è gradisce.

Incontinenza

La comparsa di incontinenza accompagna costantemente ogni forma di demenza. L'incontinenza può essere il primo e precoce segno, accanto al disturbo di memoria e a difficoltà nella deambulazione, di una forma di demenza.

___________________________________________________________________

L'obiettivo assistenziale principale è certamente quello di mantenere il più a lungo possibile la continenza.

Spesso il paziente demente non è in grado di inibire la minzione per il tempo necessario a raggiungere la toilette: può essere un valido aiuto l'impiego di un abbigliamento facile da togliere, sostituendo cerniere e bottoni con chiusure a strappo, ciò può facilitare la continenza. Spesso il paziente demente non sa localizzare la toilette; in questo caso possono servire indicazioni colorate che tracciano il percorso verso il bagno, l'impiego di colori per aiutare a identificare e localizzare i vari locali e il loro uso.

Una volta instaurata un'incontinenza irreversibile è opportuno programmare la minzione, utilizzando una scheda apposita, accompagnando periodicamente in bagno il paziente ogni 2-3 ore, soprattutto appena si sveglia al mattino, prima di coricarsi e una volta durante la notte. Può essere utile limitare l'apporto di liquidi nelle ore serali.

Tendenzialmente è preferibile l'utilizzo del pannolone, ricorrendo in casi eccezionali all'utiilizzo del catetere vescicale, che oltre ad essere causa di complicanze, non risolverebbe il problema, perché solitamente all'incontinenza urinaria è associata un'incontinenza fecale.

Assume invece un'importanza particolare l'igiene intima della persona soprattutto per la prevenzione delle lesioni da decubito, oltre che per garantire al paziente la sua dignità di persona.

8.7 Educare e sostenere la famiglia

È necessario innanzitutto ricordare come la maggioranza dei malati (circa Ì 80%) vive in famiglia ed è assistita dal sistema di supporto informale, ossia da familiari o amici (Zanetti et al, 1995). I familiari che assistono un paziente demente devono sostenere un pesante carico assistenziale. Sono soprattutto i disturbi comportamentali (agitazione, vagabondaggio, insonnia ed inversione del ciclo sonno veglia) a incidere più pesantemente sulle risorse assistenziali dei familiari introducendo nell'ambito familiare elementi di crisi, spesso "invisibile" (Tompson et al, 1982), che favoriscono la richiesta di istituzionalizzazione. Non vi è dubbio però che per i soggetti che hanno un significativo supporto familiare, il vivere in casa piuttosto che in istituto consente una migliore qualità della vita e probabilmente rallenta la comparsa di deficit funzionali. Appare quindi evidente l'importanza di considerare la famiglia come oggetto di attenzione e dì "cure" -di supporto e di informazione -affinchè possa conservare un ruolo terapeutico ed assistenziale e possa essere salvaguardata la qualità della vita della famiglia accanto a quella del paziente.
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9.1 Tabella 1  Strategie farmacologiche per modificare la storia naturale della malattia di Alzheimer in attuale fase di sperimentazione

Processo neurodegenerativo
Intervento farmacologico

apoptosi
fattori neurotrofici

stress ossidativo
vitamine e farmaci ad azione atiossidante

infiammazione
FANS, idroclorochina, glucocorticoidi

deposizione di amiloide
colchicina, antiaggreganti, agenti modulanti le kinasi, farmaci colinergici

iperfosforilazione
agenti modulanti le kinasi

eccitotossicità
antagonisti del glutammato

influsso di calcio
bloccanti dei canali del calcio

tossicità da metalli pesanti
chelanti

(da Aisen et al, 1997)

___________________________________________________________________

9.2 Tabella 2 Protocollo di valutazione da usarsi presso i Consultori/Centri esperti ed i Centri delegati

Protocollo di valutazione

Anamnesi familiare e personale standardizzata

Esame obiettivo somatico e neurologico

Valutazione delle funzioni cognitive

· 
Mini Mental State Examination (come test di screening) (Folstein et al, 1975)

· 
Batteria neuropsicologia estesa (in relazione alla presentazione clinica ed al punteggio al MMSE) (Binetti et al, 1993)

Sintomi non cognitvi

· 
Neuropsychiatric Inventory (Cummings et al, 1994; Bianchetti et al, 1999)

· 
Geriatric Depression Scale

Insight

· 
Clinical insight rating scale (Ott et al, 1992)

Stato funzionale

· 
Barthel Index per le Basic Activity of Daily Living (Mahoney et al, 1965)

· 
Instrumental Activity of Daily Living (Lawton et al, 1969)

· 
Direct Assessment of Functional Status (Lowenstein et al, 1989)

· 
Physical Performance Test (Reuben et al, 1990)

· 
Bedford Alzheimer Nursing Severity Scale (Volicer et al, 1994; Bellelli et al, 1997)

· 
Tinetti scale per equilibrio e andatura (Tinetti, 1986)

Salute fisica

· 
sintomi somatici (De Leo et al, 1991)

· 
Indice di comorbidità (CIRS) (Parmalee et al, 1995)

Stadiazione

· 
Clinical Dementia Rating Scale (Hughes et al, 1982; Heyman et al, 1987).

Indagini strumentali

· 
Esami di laboratorio standard (NIH, 1987)

· 
EEG, ECG; Rx torace

· 
neuroimaging morfologico (TC o MRI)

· 
neuroimaging funzionale (SPECT) in casi selezionati

· 
CSF in casi selezionati

Valutazione strutturata dei caregivers per i fabbisogni educazionali, psicologici, legali o assistenziali

___________________________________________________________________

9.3 Tabella 3 Principali aspetti del trattamento del paziente demente

1) Fornire un adeguato livello di cure specifiche:

-trattamento farmacologico specifico dei deficit cognitivi

-terapie non farmacologiche

-trattamento delle patolgie concorrenti

-prevenzione delle complicanze e riabilitazione neuropsicologica e neuromotoria.

2) Ottimizzare lo stato funzionale:

-evitare farmaci con effetti potenzialmente dannosi sul SNC, se non strettamente necessari

-valutare l'ambiente e suggerire modifiche, quando necessarie

-stimolare l'attività fisica e mentale

-evitare situazioni che affaticano le funzioni intellettuali, utilizzare supporti mnesici quando possibile

-stimolare una adeguata nutrizione

-riabilitazione neuromotoria

3) Identificare e trattare i sintmi non cognitivi

4) Identificare e trattare le complicanze:

-rischi di caduta e di smarrimento

-incontinenza

-malnutrizione

5) Fornire informazioni al paziente ed alla famiglia:

-natura della malattia

-evoluzione e prognosi

-possibilità di prevenzione e trattamento

6) Fornire supporti socio-assistenziali e consulenze al paziente ed alla famiglia:

-servizi territoriali e residenziali sociali ed assistenziali, temporanei o definitivi;

-supporto economico

-consulenza legale ed etica

-supporto psicologico per il superamento dei conflitti

___________________________________________________________________

9.4 Tabella 4 Indicazioni, controindicazioni ed effetti collaterali degli inibitori dell'Acetilcolinesterasi

Indicazioni

diagnosi di malattia di Alzheimer probabile sec i criteri NINCDS-ADRDA

durata di malattia superiore a 6 mesi

demenza lieve-moderata (MMSE tra 14 e 26)

assenza di controindicazioni

Controindicazioni

insufficienza epatica grave, o bilirubina > 3 mg/dl

ulcera gastrica o duodenale attiva

asma bronchiale o grave insufficienza respiratoria

scompenso cardiaco in atto o altre cardiopatie con disturbi della conduzione A-V

epilessia, ictus in atto o lesioni cerebrali focali estese

nota ipersensiblità ai colinomimetici

Effetti collaterali più frequenti

nausea o vomito

diarrea o dolori addominali

dispesia ed inappetenza, calo ponderale

bradicardia

crampi muscolari, astenia

cefale, depressione, insonnia, agitazione e vertigini

___________________________________________________________________

9.5 Tabella 5 Trattamenti non farmacologici nella demenza

Adattamenti ambientali
queste tecniche identificano gli antecedenti e le conseguenze dei problemi comportamentali e suggeriscono modifiche all'ambinete che minimizzano l'inosrgenza del comportamento o le sue conseguenze.

Stimolazione sensoriale
attività ricreative, arte terapia, terapia occupazionale. Questi interventi massimizzano il piacere derivante al paziente dallo svolgimento di una attività. 

Stimolazione emozionale
Interventi quali la psicoterapia di supporto, la reminisenza, la terapia di validazione e l'integrazione sensoriale.

Stimolazione cognitiva
quali la terapia di riorientamento alla realtà, il memory training, in training procedurale.

(mod. da APA, 1997)

___________________________________________________________________

9.6 Tabella 6 Ambiti di intervento  riabilitativo sul paziente demente


Cognitività


Funzioni neuro-sensoriali 


Affettività


Linguaggio


Sonno


Alimentazione


Funzioni motorie 


Salute fisica 


Autonomia personale 


Relazioni interpersonali 

___________________________________________________________________

9.7 Tabella 7 Indicazioni per l’applicazione delle tecniche di riabilitazione cognitiva e cognitivo-comportamentale in rapporto al livello di gravità della malattia di Alzheimer.








    STADI DELLA DEMENZA








Lieve

Moderato
severo

Terapia di Orientamento alla Realtà (ROT)(A)
    +

     +

3R Therapy (ROT+Riattivazione+Reminescenza)(A)+

     +

Terapia di Reminiscenza (B)


    +

     +

Terapia di Validazione (B)





     +

     +

Stimolazione della memoria prospettica (B)
    +

Stimolazione della memoria procedurale motoria(A) +

     + 

Stimolazione della memoria procedurale 

sensoriale e cognitiva(A)



    +

Mnemotecniche (A)




    +

A: sufficientemente suffragato da ricerche sperimentali controllate

B: suffragato da casi singoli o studi non controllati 

___________________________________________________________________

9.8 Tabella 8 Obiettivi degli interventi ambientali per le persone con demenza

· Garantire la sicurezza. 

· Stimolare le abilità funzionali residue e compensare le disabilità. 

· Compensare i disturbi di memoria ed il disorientamento. 

· Evitare stimoli stressanti e la deprivazione sensoriale. 

· Rispettare la privacy e le capacità decisionali residue.  

· Adattarsi alla modificazione dei bisogni delle persone con demenza.

___________________________________________________________________
9.9 Tabella 9 Prevalenza del ricorso ai mezzi di contenzione (Stati Uniti e Canada)

Anno
Setting
Percentuale
tipo di contenzione
autore

1986
ospedale per acuti
 7.4%
 Cintola, bende, manopole
 Frengley & Mion

1987
ospedale per acuti
17%
Bende, pettorina
Robbins et al. 

1987
nursing home
25%
Pettorina, sedia geriatrica, manopole, bende 
Strumpf & Evans

1988
nursing home 
41.3%
non specificato
Strumpf & Evans

1989
reparto di clinica medica
13%
non specificato
Mion & Frengley

1989
due reparti di cure riabilitative
34%
non specificato
Mion & Frengley

1990
nursing home
39%
Corpetto, pettorina, cintola, tavolino, manopole, bende ai polsi
Levine et al.

___________________________________________________________________
9.10 Tabella 10 Predittori di contenzione fisica per gli anziani negli ospedali e nelle nursing homes

variabili del paziente
Variabili istituzionali

Età avanzata
Pressioni amministrative per evitare implicazioni legali



Deficit cognitivo


Disponibilità di mezzi di contenzione

Rischio di danno per sè o per altri 
Attitudini dello staff



Fragilità fisica


Staff insufficiente.

(da L.K. Evans, N.E.Strumpf: Tying down the ederly. A review of the literature on physical restraint. J Am Geiatr Soc, 1989;37:65-74).

___________________________________________________________________
9.11 Tabella 11 Le motivazioni più comuni addotte per la contenzione fisica della persona anziana

Nelle strutture residenziali (CP/RSA)
· Prevenzione di traumatismi da caduta.

· Evitare l'interferenza del paziente durante la somministrazione di un trattamento medico.

· Modificazione dei comportamenti disturbanti quali l'aggressività o il vagabondaggio.

· Far fronte alla carenza di personale di assistenza.

· Punire i degenti con deficit cognitivo per il loro comportamento.

nelle divisioni ospedaliere per acuti e nelle lungodegenze postacuzie e riabilitazione estensiva
· Prevenzione dei comportamenti autolesivi, come lo scendere dal letto senza il necessario aiuto.

· Prevenzione dell'interruzione ingiustificata di un trattamento medico.

· Protezione di presidi medicali.

· Controllare l'irrequietezza o l'agitazione dei pazienti.

· Evitare che degenti con comportamento agitato o violento rechino disturbo ad altri degenti

___________________________________________________________________
9.12 Tabella 12 Requisiti indispensabili per garantire al paziente demente un ambiente terapeutico

( flessibilità

· personalizzazione


spazi


tempo

( proposta di attività commisurate alle capacità del soggetto

( tolleranza

( presenza attiva dei familiari

___________________________________________________________________

9.13 Tabella 13 Caratteristiche strutturali e ambientali facilmente riscontrabili negli ambiti di lavoro ed il loro potenziale impatto sul comportamento della persona con demenza

CONDIZIONE
MANIFESTAZIONE OSSERVABILE

Reparti di degenza con numerosi posti letto
Aumento degli stimoli, della confusione del disorienta mento

Unità di degenza identiche, spersonalizzate
Difficoltà nel riconoscere il proprio ambito territoriale.

Porte non contrassegnate, locali difficilmente distinguibili ed identificabili
Aumento della confusione, wandering, difficoltà nel reperire punti di riferimento

Illuminazione notturna o scadente. Presenza di sponde o di altri mezzi di contenzione fisica.
 Aumento della confusione in caso di insonnia o dinicturia. Rischio di lesioni, aumento del rischio di cadute

Presenza di barriere architettoniche, letti alti. Mancanza di presidi che facilitano la deambulazione e la sicurezza
Limitazione nei movimenti ed aumento del senso di dipendenza Rischio di cadute.

Mancanza di corrimano nei corridoi, appoggi e maniglie nei servizi igienici, supporti per la deambulazione e segnaletica ambientale.
Difficoltà nel movimento autonomo. Difficoltà nel bisogno di eliminazione, Isolamento, noia, deprivazione sensoriale.

Mancanza di sistemi di sicurezza e controllo
Facilità ad uscire dalla struttura con scarsa possibilità di ritorno autonomo

__________________________________________________________________

9.14 Tabella 14 Effetti compotarmentali-cognitivi osservabili di fronte ad alcune scelte organizzative

AZIONE/CAUSA/CONDIZIONE 
RISULTATO/EFFETTO/MANIFESTAZIONE

Mancata presentazione del gruppo assistenziale al paziente
Mancato riconoscimento delle diverse figure, confusione.

Orari di visita rigidi.
Isolamento dal nucleo familiare.

Orari sonno-veglia che non coincidono con le precedenti abitudini della persona
Inversione del ciclo sonno-veglia, aumento dell'irritabilità, agitazione.

Indagini diagnostiche preventivamente non comunicate; somministrazione di farmaci o ewsecuzione di medicazioni senza cercare il consenso e il coinvolgimento del paziente.
Resistenza fisica fino al rifiuto, confusione, irritabilità, scarsa compliance ai trattamenti

Mancanza di terapia occupazionale
Noia, depressione, solitudine, aumento del "sentirsi perso", wandering.

Interventi assistenziali routinari e standardizzati, eseguiti senza considerare e rispettare le specifichecapacità funzionali 
Rapido declino della capacità funzionali residue. Aumento del senso di dipendenza. Depressione 

Richiesta di prestazioni superiori alle reali capacità della persona
Comparsa di reazioni catastrofiche, depressione, frustrazione, irritabilità, aggressione.

___________________________________________________________________

9.15 Tabella 15 Linee guida di comportamento per la corretta assistenza ai pazienti confusi e agitati

Comportamenti da evitare

· Non mettersi sullo stesso piano del paziente: non ritenersi offesi dalle sue affermazioni o dai suoi comportamenti.

· Non approcciare la persona da dietro né con richiami contemporanei a più persone.

· Non ridicolizzarla, non molestarla, non usare nomignoli.

· Non urlare.

· Non dare informazioni errate.

· Non manifestare paura o ansia che potrebbero aumentare la sua aggressività.

· Evitare gli stimoli luminosi o sonori diretti o improvvisi.

· Non costringere la persona confusa con la forza fisica o con altre forme di controllo fisico poiché tali gesti verrebbero facilmente intesi come violazione del proprio spazio vitale.

· Evitare di ricorrere a mezzi di contenzione

Comportamenti da adottare

· Essere calmi, cortesi, trasmettere disponibilità.

· Fermarsi a parlare qualche minuto: usare frasi brevi e chiare per facilitare la comprensione

· Incoraggiare la risposta.

· Fargli capire che non gli si vuole far male.

· Parlare stando di fronte: essere flessibili e tolleranti abolendo rigidità e rifiuto

· Avere sempre il pieno controllo della comunicazione metaverbale che è quella più facilmente compresa dal soggetto confuso,

· Operare in maniera che sia una sola persona a gestire la relazione, se possibile chi riscuote maggior fiducia nell'ospite.

· Cercare di capire se c'è  qualcosa che lo spaventa o le ragioni dell'eventuale aggressività.

· Analizzare ed ascoltare tutto quello che dice anche se incoerente

· Evitare di parlare "senza senso".

· Valutare se è meglio orientarlo alla realtà oppure se è più opportuno spostare la sua attenzione su altri temi.

· Cercare di identificare e mettere in relazione le cause al comportamento agitato.(es:

· ostruzione urinaria, stitichezza, incontinenza, T.l.A. (Attacco Ischemico Transitorio),

· febbre, sovradosaggio farmacologico o effetti collaterali dei farmaci, disidratazione, ecc.

________________________________________________________________________________
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