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Descrizione generale

Negli ultimi anni, con I'aumento del numero di persone affette dal morbo di
Alzheimer (MA), & cresciuto l'interesse per i metodi di riabilitazione in grado di
rallentare e alleviare il declino cognitivo. La Demenza di Alzheimer (AD) € una
patologia complessa con un'ampia gamma di fattori che vi contribuiscono, che
vanno da variabili genetiche e ambientali a condizioni fisiche e psicologiche
pregresse. L'AD colpisce quasi 50 milioni di persone nel mondo e ogni 3,2
secondi si verifica un nuovo caso di AD (World Alzheimer Report, 2015; 2018).
| primi sintomi cognitivi riguardano tipicamente la perdita progressiva della
memoria, la riduzione dell'attenzione visuo-spaziale e il disorientamento
topografico (Kalman et al., 1995; Smits et al., 2012; Yew et al., 2013). In seguito,
la progressione della malattia si estende su larga scala (Weintraub et al., 2012),
causando amnesia anterograda e una significativa compromissione delle
funzioni esecutive (Perry et al., 2000; Stopford et al., 2012). | deficit cognitivi
dell'lAD incidono pesantemente sulla qualita di vita sia dei pazienti che dei
caregiver, mentre la conservazione dell'autonomia nello svolgimento delle
attivita strumentali della vita quotidiana e gli interventi per migliorare le funzioni
cognitive sembrano migliorare direttamente i punteggi della qualita di vita
(Cummings et al., 1998; Bell et al., 2001; Woods et al., 2006). Ad oggi non esiste
alcun trattamento farmacologico per contrastare questa malattia
neurodegenerativa. Per questo motivo, € molto importante studiare modi e
metodi per rallentare il decorso delllAD e migliorare la qualita della vita e la
salute delle persone colpite. Inoltre, negli ultimi due anni la pandemia globale
dovuta alla Covid-19 ha pesato molto sul sistema sanitario nazionale di ogni
Paese e sullo stato psicologico di persone particolarmente a rischio. Questa
emergenza si € aggiunta alle precedenti difficolta incontrate dai caregiver e dalle
persone con MA (PWAD), con conseguenti peggiori risultati complessivi per la
loro salute psicologica.

A titolo di esempio, questi sono alcuni dei principali problemi che I'Alzheimer
Association of Ireland (ASI) ha evidenziato nei suoi rapporti del 2020 e del 2021
relativi alla Covid-19:

° Solitudine e isolamento dovuti all'allontanamento sociale

° Noia e mancanza di routine
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° Ansia/paura di contagio sia per il PWAD che per i caregiver
o Mancanza di sollievo per i caregiver
° Mancanza di supporto sociale per i caregiver
Questi problemi si aggiungono alle difficolta "tipiche" del PWAD:
o Mancanza di fiducia
° Tristezza e depressione
° Mancanza di autonomia e difficolta nella vita quotidiana
° Basso benessere e senso di identita (Hoe & Thompson, 2010)

L'obiettivo delle strategie riabilitative € principalmente quello di migliorare
I'autonomia della persona affetta da AD. Si tratta di programmi di riabilitazione
che mirano a stabilire un nuovo equilibrio personale, familiare e sociale; in
guesto modo, oltre ad aumentare e preservare il piu possibile I'autonomia della
persona affetta da Alzheimer, si riducono anche il carico di lavoro e lo stress per
la famiglia/il caregiver.

Recenti ricerche hanno dimostrato che gli anziani con deficit cognitivo hanno
una probabilita significativamente inferiore di essere socialmente e
cognitivamente attivi rispetto agli anziani senza deficit cognitivo (Johnson et al.,
2014) e che impegnarsi in attivita significative nelle prime fasi della demenza
puo aiutare le persone a concentrarsi sulle loro capacita residue e a compensare
il senso di perdita (Genoe e Dupuis, 2014). Cio include anche la visione e la
realizzazione di opere d'arte, che hanno dimostrato di avere benefici
multidimensionali per le persone affette da demenza (Zeilig et al., 2014). A titolo
di esempio dei possibili benefici, i risultati di studi empirici hanno indicato esiti
positivi in termini di aumento del benessere psicologico soggettivo, senso di
allargamento degli orizzonti e inclusione sociale (Flatt et al., 2015; Young et al.,
2015) derivanti dall'utilizzo di interventi basati sull'arte nell'assistenza alle
persone affette da demenza, mentre altri risultati hanno dimostrato un aumento
dell'attenzione sostenuta e dell'impegno intellettuale (Camic et al., 2014) e la
stimolazione della memoria episodica e della comunicazione (Eekelaar et al.,
2012). Gli interventi artistici e museali traggono ispirazione dal cosiddetto
paradosso dell'invecchiamento (Prakash et al., 2014), secondo cui la progressiva
atrofia delle regioni prefrontali, con conseguente declino dell'elaborazione
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cognitiva, € associata al potenziamento di quelle emotive conservate (Bucks e
Radford, 2004; Klein-Koerkamp et al., 2012). Il canale dell'elaborazione delle
emozioni diventa, per le persone anziane, una via preferenziale per raggiungere
ed essere raggiunti dal mondo esterno e un modo per i riabilitatori di facilitare
la compensazione di altre abilita o di impalmare quelle cognitive in decadimento.
E importante notare che I'apprezzamento e la produzione di arte sembrano
essere mantenuti durante l'invecchiamento sano (Kim, 2013; Istvandity, 2017)
e ci sono anche prove che i meccanismi cerebrali e i processi cognitivi coinvolti
nelle attivita artistiche creative non sono irrimediabilmente danneggiati nei
PWAD (Ehresman, 2013). Inoltre, Graham e colleghi (2013) hanno dimostrato
che, nelle persone con Alzheimer, i giudizi estetici sono simili a quelli degli adulti
sani, fornendo un'ulteriore prova che gli interventi basati sull'arte possono
attingere alle capacita residue anche in presenza di un deterioramento
cognitivo. E inoltre molto importante notare che ricerche precedenti hanno
suggerito che gli interventi basati sulle gallerie d'arte possono fornire supporto
sociale e psicologico anche ai caregiver in modi diversi dai gruppi di supporto
tradizionali (Roberts et al.,, 2011). Nel complesso, i risultati della letteratura
sembrano sostenere che gli interventi basati sull'arte e sui musei sono un buon
modo per accedere e promuovere le abilita e le funzioni conservate nei PWAD
e che questi tipi di interventi potrebbero migliorare la qualita della vita e il
benessere sia dei PWAD che dei caregiver.

Per questi motivi, il progetto AIDA (Alzheimer patients Interaction through
Digital and Arts) coinvolge diversi ambiti di ricerca e pratica, ovvero I'ambito
clinico, quello museale e artistico e quello digitale e tecnologico. Il progetto
AIDA ha creato una metodologia e delle procedure inedite partendo dalla
raccolta delle diverse buone pratiche in questi tre campi e ha testato le proprieta
benefiche delle procedure create sui pazienti affetti da Alzheimer e sui loro
caregiver nei diversi Paesi coinvolti nel progetto. In particolare, il progetto AIDA
e suddiviso in tre diverse fasi, ognuna delle quali affronta una diversa
combinazione di strumenti digitali e artistici:

o Esplorazione dell'arte: Visite guidate in musei e luoghi di rilevanza
storico-naturalistica; manipolazione di opere d'arte; discussioni
collettive con facilitatori e assistenti.
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° Creazione artistica: Coinvolgimento in prima persona nella creazione,
digitale o analogica, di arte in diverse forme, dalla pittura alla fotografia.
Assistiti da facilitatori qualificati e guidati da discussioni condivise.

o Galleria personale: Una piccola sessione in cui ai partecipanti e agli
assistenti viene mostrato un museo virtuale del progetto. Per chi e
interessato, una collezione di opere delle fasi precedenti sara disposta
nello stesso ambiente virtuale come un "museo personale”, in cui i
partecipanti espongono privatamente, assistiti dai loro assistenti e
facilitatori, opere d'arte particolarmente apprezzate o realizzate da
loro.

Obiettivi

L'obiettivo di questo progetto € quello di mettere insieme i progressi nei campi
della terapia museale e artistica, dell'esperienza clinica e dei programmi
digitali/computerizzati per creare una metodologia e delle procedure complete
che tengano conto dei bisogni e delle capacita dei pazienti affetti da AD e i
aiutino a migliorare la loro qualita di vita, il benessere percepito e le loro
relazioni sociali.

Sessioni di esplorazione ¢ creozione d'arte

Il progetto AIDA si € svolto in luoghi diversi, in base alla disponibilita di ciascun
partner. Le sessioni di Art-Exploring e Art-Making comprendono le seguenti
attivita, tre delle quali sono state scelte in base alla disponibilita di ciascun
partner coinvolto:

e [Espressione personale attraverso la colorazione consapevole:

o Suitavoli sono disposti diversi fogli da colorare e materiali artistici. Per colorare
viene offerta una gamma di materiali come pennarelli, pastelli o matite colorate.
Il partecipante sceglie i materiali piu adatti al proprio stato d'animo. Alla fine
della sessione, ogni partecipante € incoraggiato a dire qualcosa sulla propria
immagine all'intero gruppo. | partecipanti sono incoraggiati a portare a casa |l
loro lavoro artistico personale.

e Narrazione creativa utilizzando i quattro sensi:

o Ogni partecipante estrae un oggetto a caso da un sacchetto di stoffa e racconta
una breve storia. | partecipanti scelgono un oggetto dal sacchetto basandosi sul
tatto piuttosto che sulla vista. Il facilitatore incoraggia il partecipante a
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interagire con l'oggetto utilizzando i propri sensi, la vista, il suono, I'olfatto e il
tatto.

e Collage di colori:

o L'idea del collage di colori consiste nell'utilizzare colori vivaci e contrastanti
come rosso, arancione, senape, viola, rosa, blu e verde per creare un'immagine.
Ai partecipanti viene offerta una gamma di carta colorata tagliata in diverse
dimensioni e forme. Possono disporli su un foglio di carta e incollarli. Possono
poi creare un'immagine disegnando o colorando il collage con pennarelli, matite
o pastelli. Come compito di gruppo, questo favorisce il senso di autostima e il
legame sociale con il gruppo e la galleria.

e Scegliere, pensare, parlare:

o Alle persone con demenza viene mostrata una mostra e con l'aiuto del
facilitatore si cerca di sviluppare insieme una storia sulla storia dell'oggetto
mostrato. Ogni persona con demenza puo aggiungere qualcosa alla storia e il
facilitatore deve scriverlo o disegnarlo su un foglio di carta o su una lavagna, in
modo che tutti possano vedere come si sviluppa la storia. Alla fine, il facilitatore
puo leggere la storia a tutte le persone con demenza e riconoscerle come
creatrici della storia.

e Attore per un giorno:

o Le persone con demenza metteranno in scena una storia (preparata in
precedenza nell'attivita "Scegli, pensa, parla") sotto forma di rappresentazione
teatrale e utilizzeranno anche gli oggetti che hanno gia scelto nel museo per la
loro performance.

e Percorso musicale:

o Organizzare visite ai musei per le persone affette da demenza, accompagnate
da musica appropriata. In questo modo, ascoltando la musica collegata agli
oggetti esposti nei musei, le persone sono stimolate a parlare. |l personale di
assistenza puo fare loro delle domande per aiutarli a spiegare meglio come si
sentono. L'assistente puo anche chiedere alla persona affetta da demenza di
cantare o canticchiare la canzone o la melodia che le viene in mente quando
vede un determinato reperto, in modo da riprodurla per il paziente. Il paziente
puo cantare insieme alla canzone, oppure puo essere stimolato a parlare di cio
che la canzone e l'oggetto gli fanno venire in mente.

e Disegnare e chiacchierare:

o Prendendo spunto da un dipinto o da un oggetto del museo, le persone con
demenza creano una storia e disegnano il proprio schizzo e parlano con il
facilitatore della loro creazione. In alternativa, descrivono la loro storia e il
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facilitatore crea il disegno mentre loro discutono le forme, i colori, le idee, le
emozioni legate alla storia e al disegno.

e Cappuccetto rosso:

o Suoni diversi e stimoli visivi di sottofondo guidano le persone con demenza ad
adattare ruoli diversi. Camminare di fronte a diversi effetti visivi e ascoltare
diversi suoni li ispira ad adattare il loro movimento e il loro ruolo di
conseguenza.

e Navigazione nei musei digitali:

o Alle persone affette da demenza vengono fornite diverse immagini della loro
citta natale o della cittda in cui risiedono. Le persone sono incoraggiate a
discutere le immagini e a rievocare alcuni ricordi di esperienze specifiche
vissute nella loro citta natale.

e La natura attraverso gli occhi degli artisti:

o Stare all'aria aperta ha benefici sociali, fisici e mentali. Facilita l'interazione
sociale e aiuta le persone a rimanere attive nella comunita. Migliora inoltre la
memoria e l'attenzione, l'impegno multisensoriale, il senso di benessere,
I'autostima e il senso di appartenenza alla comunita. Quando vengono offerte
diverse passeggiate nella stessa area, i partecipanti e i loro accompagnatori
iniziano a sentire una familiarita con il sito e diventano parte della comunita di
camminatori che lo visitano. Questo amplia la visione del loro mondo e aumenta
il senso di inclusione sociale e di comunita. Questo tipo di attivita puo
promuovere quel legame con gli altri che allevia l'isolamento.

e Sul pavimento:

o | partecipanti sono incoraggiati a ballare seguendo il ritmo fornito da un
istruttore specializzato. Alle persone affette da demenza viene chiesto di
indicare le loro canzoni/musiche preferite da ballare. In alternativa, viene
fornita loro la musica da ballare.

e Clay i tuoi pensieri:

o Dopo aver completato un percorso museale e ispirati dalla collezione del
museo, le persone con demenza creano i propri oggetti con l'argilla. Possono
scegliere di lavorare individualmente o in gruppi pit numerosi per creare un
oggetto piu grande collegando i diversi pezzi che hanno creato.

e Impressioni sonore:

o La musica produce effetti molto positivi sulle persone affette dalla malattia di
Alzheimer. L'attivita proposta in questo scenario prevede I'utilizzo della musica
per stimolare i partecipanti e aiutarli a ritrovare il loro ruolo nella societa.
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partecipanti in un contesto socialmente familiare e stimolarli a sentirsi inclusi e
parte della citta in cui vivono.

e lLa maschera dei sentimenti:

o Lo scopo di questo scenario € quello di stimolare i partecipanti a condividere i
propri sentimenti e stati d'animo. Lo strumento utilizzato € la maschera. Ai
partecipanti verra chiesto di costruire una maschera per entrare a far parte
dell'opera in esame (si suggerisce un'opera figurativa) e diventarne protagonisti,
insieme ai soggetti gia rappresentati. L'obiettivo & far loro esprimere le
sensazioni che l'opera trasmette e condividerle con gli altri.

e Fascia per la palla:

o | partecipanti creeranno musica sulle palle da pilates con l'aiuto di due
bacchette (drumsticks o simili) e cantando. La musica che suoneranno sara folk
e conosciuta a livello nazionale, che tocca il patrimonio popolare, perché con
questa attivita promuoviamo la conservazione del patrimonio culturale.
All'attivita possono partecipare anche i nipoti, i bambini della scuola materna,
le badanti, i familiari, i parenti e i dipendenti delle case di riposo.

e Manuale per I'art journaling quotidiano:

o Durante il workshop, i partecipanti disegneranno su un diario artistico e
riceveranno una copia stampata del Manuale per il diario artistico quotidiano,
da utilizzare in seguito. Il manuale guida la persona con demenza a scrivere un
diario/diario quotidiano attraverso l'arte terapia espressiva. |l diario guidato
consente di concentrarsi sulla memoria e sulle emozioni positive, disegnando
cio che & accaduto nella giornata passata. Il manuale permette anche di
guardare ai giorni passati, rinfrescando cosi la memoria. | due obiettivi principali
sono il rafforzamento delle funzioni cognitive, in quanto la persona € invitata a
pensare a cid che & accaduto durante la giornata. Allo stesso tempo,
I'espressione delle emozioni attraverso I'arte fornisce sollievo e di conseguenza
migliora la qualita della vita.

e Pezzi di noi:

o Lo scopo di questo scenario € quello di stimolare i partecipanti a condividere i
propri sentimenti e stati d'animo. Lo strumento utilizzato sono le foto e la
rielaborazione delle opere presenti nel museo. Le foto sono uno stimolo per
favorire processi di esplorazione e di conoscenza di sé finalizzati al
cambiamento. Con le fotografie si ha accesso all'inconscio. Si tratta di utilizzare
le fotografie per comunicare concetti, emozioni o esperienze difficili da
esprimere a parole. E anche una tecnica utile per far emergere la personalita
dei partecipanti in modo che possano riconoscersi e identificarsi.

® Quando la favola prende vita:
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o La narrazione dinamica di fiabe, che include il canto e la creazione artistica,
rafforza la cooperazione, la comunicazione e la collaborazione
intergenerazionale. Si tratta di un laboratorio in cui i partecipanti raccontano a
parenti, familiari, nipoti, bambini dell'asilo una fiaba tradizionale che tocca il
patrimonio popolare, perché questa attivita promuove la conservazione del
patrimonio culturale. L'attivita comprende canti e laboratori artistici per la
creazione di oggetti/persone che sono la parte principale della fiaba scelta.

Misure ¢ strumenti

| test e un'intervista semi-strutturata vengono somministrati ai partecipanti e
agli assistenti all'inizio e alla fine del programma. | principali strumenti utilizzati
per le procedure AIDA e la raccolta dei dati sperimentali sono tablet, carta e
penna e Mozilla Hubs. | test misurano la qualita della vita dei pazienti affetti da
AD secondo diverse dimensioni, come la capacita di svolgere le attivita della vita
quotidiana, gli stati emotivi auto-riferiti e il benessere percepito.

Parteciponti

10 partecipanti affetti da malattia di Alzheimer lieve-moderata (diagnosi
ipotizzata) sono reclutati da ciascun partner del progetto, per un totale di 60
partecipanti piu i loro caregiver. Data la natura multinazionale del progetto, ci
siamo basati sulle procedure di diagnosi normalmente utilizzate in ciascuno dei
Paesi in cui avverra il reclutamento. Per ogni partner del progetto, i 10
partecipanti sono stati divisi in due gruppi di 5 persone piu i rispettivi assistenti,
in modo da creare un ambiente piu calmo e ricettivo con meno persone. | due
gruppi svolgono le stesse attivita. | partecipanti sono reclutati su base volontaria
da gennaio 2023 fino alla fine del progetto.
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