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Carrying out cognitive rehabilitation for the aging people with dementia re-
quires a new definition of the terms in use, i.e. “cognitive” as well as “rehabili-
tation”. On the basis of these concepts a review was made of the published stud-
ies about the cognitive rehabilitation issue, mainly about the results of the ROT,
the memory training, the multi sensory stimulation in the Alzheimer’s disease.
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Introduzione

Trattare delle possibilita riabilitative delle funzioni mentali superiori nella malattia
di Alzheimer e nelle altre demenze degenerative, che presentano un quadro pato-
logico notoriamente ingravescente e ad esito negativo, impone prima di tutto una
definizione attenta degli obiettivi e un forte ridimensionamento delle aspettative,
per adeguarle alle effettive possibilita di recupero consentite da queste metodolo-
gie di intervento. Le ragioni per cercare di dare un fondamento teorico e una me-
todologia pratica alle terapie riabilitative per la demenza sono numerose, rafforza-
te anche dalla poverta di risultato degli strumenti terapeutici tradizionali. Infatti le
terapie farmacologiche attuali, essenzialmente basate sugli anticolinesterasici, so-
no non solo sintomatiche e di limitato effetto, ma per loro non appare per ora in-
discutibilmente dimostrato un vantaggioso rapporto costo beneficio !; inoltre que-
sti farmaci sono indicati solo nella fasi iniziali, lievi e lievi/moderate della malattia,
mentre la terapia farmacologica per gli stadi piu avanzati pur sostenuta da ricer-
che pubblicate 2, stenta ad affermarsi, almeno in Europa. Per cercare di dare i fon-
damenti e i limiti specifici della riabilitazione delle funzioni mentali superiori si ha
bisogno di condurre una serie di considerazioni, anche critiche per non confon-
dere speranze e realta, ma anche per non dare spazio ad un nullismo terapeutico
e riabilitativo che relega questi malati in un limbo assistenziale senza obiettivi, sen-
za impegno di cura, senza qualita ?. Tutto ruota intorno ad una domanda fonda-
mentale: ¢ utile esercitare le funzioni mentali per migliorare la vita di questi pa-
zienti e di chi gli sta vicino?

La riabilitazione cognitiva

Per capire che senso ha un approccio stimolativo riabilitativo delle funzioni co-
gnitive dobbiamo eliminare qualche pregiudizio e ridefinire qualche termine in
modo piu critico, senza darlo per scontato solo perché molto usato.
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Riabilitazione. Per molti si identifica con il “recu-
pero e rieducazione funzionale”, ma questa defini-
zione limita il campo alla singole funzioni, a parti
funzionali di un soggetto astraendo dall’ambiente,
dal contesto fisico, psicologico e sociale nel quale la
funzione va esercitata; tende altresi ad escludere che
un intervento di tipo sostitutivo, protesico e am-
bientale sia di competenza riabilitativa. Una buona
descrizione di che cosa significhi oggi riabilitazione
puo essere questa, elaborata nei primi anni "90:

- massimizzare la capacita di mantenere ruolo e
autonomia nel proprio ambiente con i limiti im-
posti dalla patologia, dal danno funzionale e dal-
le risorse disponibili;

- aiutare la persona ad adattarsi al meglio per
ogni differenza fra capacita raggiunta e deside-
rata 4.

Questa visione ci consente un approccio veramen-
te ampio ed olistico e non esclude nessuna delle
possibilita che come riabilitatori possiamo avere di
migliorare la qualita funzionale della vita del pa-
ziente, in tutte le sue espressioni, nessuna delle
quali ¢ fuori dal nostro interesse. Per un malato di
Alzheimer la necessita di “massimizzare” e anche,
insieme “adattarsi” al proprio ambiente ¢ non solo
utile ma continuamente necessario, essendo que-
sta una malattia che muta continuamente nel tem-
po. Le possibilita riabilitative per il paziente de-
mente, quindi, non vanno identificate con la sola
stimolazione cognitiva, ma ¢ tutto il campo delle
disfunzioni vitali, personali e sociali, che deve es-
sere valutato, stimolato e aiutato; non a caso si par-
la sempre piu spesso di “riattivazione globale” per
la persona con demenza °.

Questa globalita ¢ motivata dalle caratteristiche

della malattia:

- la demenza ¢ una malattia che tende ad interes-
sare vaste aree del cervello. Questo non signifi-
ca pero che tutte le funzioni o le aree cerebrali
siano compromesse nello stesso modo;

- la demenza ¢ una malattia che muta costante-
mente non solo da paziente a paziente, ma an-
che e soprattutto nel tempo, e questo porta ne-
cessariamente ad adattare obiettivi € metodi
della riabilitazione in funzione dello stadio clini-
co, ma anche della storia della persona;

- ¢ una malattia “sociale”, in cui si ammala un in-
tero nucleo famigliare piu che una singola per-
sona, e in cui il ruolo di sostegno di chi cura ¢
importante quasi quanto quello del malato. La
gerarchia dei sintomi e delle disabilita piu im-
portanti deve quindi essere costruita tenendo
conto anche del loro impatto sull’ambiente e
sulla convivenza.

La base metodologica di ogni intervento riattivati-
vo, quindi, riposa su di una valutazione accurata ri-
volta a tutte le aree funzionali di interazione fra la
persona e 'ambiente, usando le tecniche della Va-
lutazione Multidimensionale °, che hanno ampia-
mente dimostrato la loro efficacia. L’obiettivo fina-
le dell’intervento riabilitativo rimane in ogni caso il
benessere, cio¢ il miglior livello funzionale possi-
bile in assenza di stress e di dolore 7.

In passato l'applicazione meccanica degli aspetti
allenanti e la definizione di obiettivi insieme trop-
po specifici e troppo ambiziosi, ha creato un’aura
pessimistica attorno a queste pratiche e qualche
frustrazione fra gli operatori.

Cognitiva. 1l termine, per quanto usatissimo, € in
realta uno dei piu discussi nella storia del pensiero
umano e attiene a quella branca della filosofia che ¢
la “epistemologia” o teoria della conoscenza, ma
non ¢ stato chiarito nemmeno dai piu recenti pro-
gressi della neuropsicologia sperimentale o clinica.
In fondo dai tempi degli antichi filosofi greci la do-
manda ¢ rimasta la stessa: conosciamo la realta cosi
come €, oppure conosciamo solo i nostri pensieri?
Il nostro pensiero ¢ uno specchio fedele o uno
specchio deformato o non ¢ uno specchio affatto, ¢
la realta che € uno specchio del nostro pensiero? ®
La malattia di Alzheimer ci ripropone alcuni di que-
sti inquietanti interrogativi, che possono in qualche
misura esserci utili anche per l'attivita pratica. A
mio parere la teoria che meglio risponde a questi
interrogativi ¢ la teoria costruttivista ben esposta da
due “biologi della conoscenza” come Maturana e
Varela °, che ci pone di fronte ad un fatto semplice
ma cruciale: la realta esiste, ma il modo come lo co-
nosciamo dipende largamente (ma non completa-
mente) dall’accumulo delle conoscenze, dalla co-
struzione di “mappe cognitive” che caratterizzano
ogni individuo. Ad esempio il concetto di “stagio-
ne” puo essere contenuto in mappe molto diverse
a seconda che si sia di fronte ad un impiegato o ad
un contadino. Non ¢ possibile avviare un percorso
educativo o riabilitativo efficace che non comporti
una valorizzazione esplicita dei contenuti esistenti
su quel tema. Un altro problema ¢ invece il rappor-
to fra le emozioni e I'apprendimento, € la necessita
di dare un contenuto emozionale positivo come
rinforzo per l'apprendimento, cosa che ha dimo-
strato di essere importante perfino nella elaborazio-
ne dei concetti matematici di base '°, ma che é sta-
to sottolineato anche per i pazienti con malattia di
Alzheimer . Quindi le “mappe cognitive” residue
in una persona anziana sono probabilmente il sedi-
mento di un insieme di fatti razionali, esperienziali
ed emozionali che, volente o nolente costituiscono
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la base su cui vanno a finire i nostri stimoli. Fino ad
oggi pero non esistono ancora studi che abbiano
applicato questi nuovi concetti epistemologici e di-
dattici a studi clinici.

La efficacia delle tecniche riabilitative
cognitive nei malati di demenza di
Alzheimer

Il concetto di riabilitazione e di cognitivita che si ¢
cercato di definire giustifica quindi una rosa possi-
bile di metodi, obiettivi € tecniche riabilitative ap-
plicate alle persone con demenza di Alzheimer. Gli
interventi possibili sulle funzioni mentali superiori,
che sono numerosi € di cui si hanno revisioni basa-
te sulla evidenza in altri campi patologici ', trovano
la letteratura che ne esamina le applicazioni per la
demenza piuttosto negativa. Nell’articolo sul “ma-
nagement” della demenza, I’American Academy of
Neurology * fa menzione degli interventi non far-
macologici solo in applicazione ai sintomi non co-
gnitivi della demenza. La pubblicazione dell’“Expert
Panel - Documento di consenso - Malattia di Alzhei-
mer” 4 dice: “Nella Malattia di Alzheimer sono state
proposte psicoterapie orientate alle capacita cogni-
tive sotto forma di training della memoria o dell’o-
rientamento. I benefici riportati per queste proce-
dure devono essere oggetto di ulteriori sperimenta-
zioni”, con un livello 4, cioe basso, di consenso (af-
fermazione né provata né contraddetta dagli studi
pubblicati). In una revisione di letteratura sul tema
delle terapie non farmacologiche per la demenza ",
la conclusione generale, nell’abstract, ¢ “... at the
present time proof of effectiveness of these thera-
pies is still lacking as controlled, randomized studies
have yet to be conducted and so a fundamental eva-
luation of the therapeutic benefits of non drug the-
rapies in the treatment of dementia cannot yet be
made”. Cioe non vi sono prove di efficacia, man-
cando studi randomizzati controllati; tuttavia nel te-
sto le conclusioni sono soprattutto di necessita di ri-
lancio della ricerca su questi temi. Ma vedremo che
ultimamente qualche studio di questo tipo ¢ stato
condotto, con risultati interessanti.

La applicazione concreta di questi interventi, allo
stato attuale, riguarda soprattutto la Reality Orien-
tation Therapy e la stimolazione della memoria.

STIMOLAZIONE COGNITIVA RIVOLTA ALLE COORDINATE
TEMPORO-SPAZIALI E DI IDENTITA PERSONALE (ROT': REALITY
ORIENTATION THERAPY)

L’obiettivo della ROT e riorientare il paziente con
I'uso di una stimolazione continua attraverso la ri-

petizione dell’orientamento all’ambiente. In realta
questa tecnica nacque per i veterani della guerra e
successivamente adoperata per gli anziani confusi
e solo alla fine degli anni 70 applicata alle persone
con demenza. Ebbe un certo sviluppo negli anni
’80 € poi fu un po’ trascurata. Vi sono dei limiti di
applicabilita piuttosto seri: lo stato del registro sen-
soriale, la possibilita cognitiva di feed back sulle
informazioni trasmesse, la accettazione della tera-
pia da parte della persona con demenza. Questo ne
restringe il campo sia in senso negativo (non utile
a persone troppo deteriorate) sia in senso positivo
(persone troppo intatte), ed ¢ quindi stato indivi-
duato un range di massima efficacia (nelle situazio-
ni moderate, meglio che in quelle iniziali), cosa
che del resto ¢ comune a tutti i trattamenti riabili-
tativi. Secondo la maggior parte degli autori i be-
nefici della terapia della realta sono assicurati solo
nel momento in cui si protrae 'intervento, mentre
non vi sono dimostrati effetti a lungo termine *¢. Al-
tri dati interessanti dimostrerebbero invece effetti
positivi a lungo termine sulla progressione della
demenza e sull’istituzionalizzazione '” la ROT com-
porta un rischio relativo di 0,60 per il declino co-
gnitivo e di 0,42 per l'istituzionalizzazione, con un
guadagno di sette mesi per il declino cognitivo e di
sei mesi per listituzionalizzazione nel confronto
dei non trattati. In uno studio di neuroimaging
molto interessante Rapaport '® ci ha dato una pos-
sibile interpretazione fisiopatologica per la limitata
efficacia della stimolazione cognitive nelle fasi
avanzate della demenza, correlandola con la fun-
zione delle fosforilazioni ossidative che si mantie-
ne nelle prime fasi simile, se stimolata, a quella dei
sani, per poi declinare gravemente. Ma quali risul-
tati dimostra di raggiungere la ROT? Su questo la
Cochrane review afferma: “There is some eviden-
ce that RO has benefits on both cognition and
behaviour for dementia sufferers. It is unclear how
far the benefits of RO extend after the end of treat-
ment, but and it appears that a continued pro-
gramme may be needed to sustain potential bene-
fits”. Per la “terapia della realta”, quindi vi sono al-
cune evidenze di beneficio sia sulla cognitivita che
sul comportamento, ma tali benefici necessitano di
un programma continuo . In un articolo di Spec-
tor et al. gia citato '°, vengono esaminati nella me-
tanalisi 0, che rispettano le caratteristiche di studi
randomizzati e controllati. Sulle performance co-
gnitive il risultato totale ¢ in favore del trattamen-
to, con un intervallo di confidenza da 0,95 a 0,22;
con una analisi della curva di distribuzione si vede-
va come il 72% dei casi in trattamento dava risulta-
ti migliori dei controlli non trattati (in tutto 125
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soggetti). Questo risultato ¢ largamente influenzato
dallo studio piu grosso (61 soggetti) che riporta un
risultato positivo, mentre gli altri 5 studi mostrano
intervalli di confidenza che scavalcano il valore “1”.
Gli stessi autori hanno pubblicato piu recentemen-
te (2003) un loro studio in singolo cieco %, rando-
mizzato, su 201 anziani con demenza (di cui 86
controlli) in uno studio multicentrico che ha di-
mostrato miglioramenti sia al MMSE che all’ADAS-
Cog che in una scala specifica di qualita della vita,
concludendo che la terapia cognitiva, anche al
confronto con quella farmacologica ¢ vantaggiosa.
Secondo uno studio caso controllo del 2001 2!, su
37 pazienti assegnati in modo randomizzato al
gruppo di associazione facce-nomi, orientamento
spaziale e piu ampia stimolazione cognitiva, si € ot-
tenuto un miglioramento significativo, dopo 5 set-
timane sul richiamo delle informazioni personali,
dei nomi associati ai volti, della prestazione ai test
delle serie verbali di tipo attentivo. Nulla invece
sulle misure di severita della demenza, memoria
verbale, memoria visiva, generazione di parole,
qualita della vita dei care givers. In questo studio
pero non ¢ chiaro se i valutatori erano “in cieco”.
L’efficacia di un trattamento ROT ¢ quindi meglio
che nessun trattamento. Sul fatto che la ROT sia
piu efficace di altri trattamenti non esistono al mo-
mento studi né osservativi abbastanza numerosi né
studi randomizzati controllati, anche per la diffi-
colta del disegno sperimentale. In uno studio del
2000 2, 103 pazienti e i loro care givers sono stati
assegnati a quattro gruppi di intervento, fra cui an-
che uno di stimolazione cognitiva. I trattati (3 me-
si), mostrano al termine migliori risposte ai test co-
gnitivi, soprattutto il gruppo specificamente tratta-
to con stimolazione cognitiva, anche se i numeri
sono cosi piccoli che fare differenze fra i tratta-
menti ¢ poco affidabile (da segnalare inoltre che
diminuisce la depressione dei care givers nei trat-
tati). Vi ¢ invece uno studio sugli elementi preditti-
vi del successo dell’intervento con la ROT. E uno
studio su 38 pazienti con MMSE fra 14 e 25: inte-
ressante I’analisi statistica che dimostra che chi ha
piu beneficiato dalla ROT sono stati i pazienti con
il MMSE piu basso (all'interno del range suddetto);
gli altri fattori positivi sono: avere maggiore auto-
nomia, non avere euforia o sindrome frontale 3.

LE TERAPIE DI MEMORY TRAINING

La perdita di memoria fa parte della definizione
stessa di demenza sia per I'ICD 10 che per il
DSMIV R. Nella demenza vi ¢ una differenza im-
portante fra la perdita della memoria semantica,
che e precoce, e quella procedurale o implicita

che ¢ invece gravemente persa solo nelle fasi piu
avanzate della malattia. L’obiettivo dell’intervento
riabilitativo ¢ quello di migliorare questo sintomo
cardine del quadro sindromico della demenza, at-
traverso esercizi di significato terapeutico. Rispet-
to alla stimolazione delle funzioni mnesiche la
“Cochrane review” del 2003 dice che non vi sono
dimostrazioni di efficacia: “... None of the six stu-
dies reporting cognitive training interventions de-
monstrated any statistically significant effects in
any domain, although there were indications of
some modest, non-significant effects in various
domains of cognitive functioning” 4. 1l citato arti-
colo di revisione di autori tedeschi (rif. 15) giudi-
ca inconsistenti i risultati degli studi controllati,
per altro di lingua tedesca, e ribadisce la applica-
bilita del metodo solo agli stadi iniziali della malat-
tia. In una revisione sul tema » viene citata una let-
teratura abbastanza ampia e le conclusioni sono
piu ottimistiche. Viene messo in luce soprattutto
che nella demenza occorre distinguere la memo-
ria procedurale e implicita (cioe¢ quella che ci fa
acquisire abilita come usare una cerniera lampo),
da quella dichiarativa ed esplicita (ricordare una li-
sta di parole). La memoria dichiarativa ¢ compro-
messa molto precocemente € gravemente, mentre
la memoria procedurale ¢ mantenuta piu a lungo e
compromessa in genere meno gravemente, per
cui gli interventi riabilitativi si sono rivolti preva-
lentemente a questo tipo di memoria. Da citare
una segnalazione uscita su “Lancet” sugli effetti
positivi della musica per migliorare la memoria
nei pazienti affetti da demenza (23 pazienti; il pri-
mo movimento delle “Quattro stagioni” di Vivaldi
confrontato con il silenzio € con del rumore di
conversazione di fondo) 2°. Memoria e musica so-
no presenti anche in uno studio controllato ¥ su
18 pazienti dementi e care givers, confrontati con
18 controlli, seguiti per due anni con una terapia
di un’ora alla settimana, che non ha mostrato dif-
ferenze fra i due gruppi.

TERAPIA MULTISENSORIALE

Nelle fasi piu avanzate della demenza di Alzhei-
mer, si possono applicare tecniche di stimolazio-
ne piu basate sull’immediatezza dell’informazione
sensoriale che sul significato semantico del mes-
saggio. E stata utilizzata per una serie di patologie,
compresa la demenza, da molti anni, ma gli studi
di efficacia sono relativamente recenti. Per quanto
riguarda in specifico gli effetti della stimolazione
multisensoriale sulla sfera cognitiva, si possono ci-
tare due lavori recenti. Nel primo, un gruppo di
136 pazienti di day hospital sono stati assegnati in
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modo random alla terapia multisensoriale o a
gruppi di attivita “normali” (gioco, cucina etc.).
Non sono state viste differenze né a breve né a
lungo termine, né sugli aspetti cognitivi né su
quelli non cognitivi *. Invece nell’altro studio,
un’analisi di ricerche sulla stimolazione tattile e lu-
minosa, viene fatto il confronto fra effetti della te-
rapia con anticolisterasici e i trattati con stimola-
zione sensoriale, concludendo per un’efficacia
non diversa fra i due gruppi *. Ma nella metanalisi
sono inclusi anche studi osservazionali, con I'uni-
co criterio di esclusione che il numero dei casi os-
servati fosse incongruo rispetto all’evento da mi-
surare.

Applicare la metodologia riabilitativa per le fun-
zioni cognitive della demenza, implica una ridefi-
nizione sia del termine “riabilitazione” che del
termine “cognitivita”. Sulla base di questi concet-
ti viene fatta una revisione della letteratura sul te-
ma, per quanto attiene i risultati ottenuti nella
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