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In questo articolo si descrive una ricerca-azione che ha
avuto come obiettivo la definizione di linee guida per

la progettazione di un ambiente inclusivo e accessibile

per persone con malattia di Parkinson (mP). La ricerca

si é basata sull'approccio dello Human-Centred Design

e dell'Inclusive Design che hanno permesso di porre
I'attenzione sulle esigenze e aspettative delle persone con
mP e dei caregivers, attraverso il loro diretto coinvolgimento
nelle attivita di ricerca.

This article describes an action-research project that aimed to define guidelines for the design of an
inclusive and accessible environment for people with Parkinson’s disease (PD). The research was based
on the Human-Centred Design and Inclusive Design approach, which made it possible to focus on the
needs and expectations of people with PD and caregivers through their direct involvement in the research
activities.
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Prodotti, ambienti domestici, malattia di Parkinson
Mattia Pistolesi

Il processo di invecchiamento della popolazione, cosi come la rapi-
da crescita della percentuale del numero di anziani, € un fenomeno
globale causato dal calo delle nascite e dall'aumento dell’aspettativa
di vita che portera a un aumento del numero di anziani bisognosi di
assistenza (WHO, 2015; United Nations, 2021). Linvecchiamento
demografico ha tra le conseguenze I'aumento delle persone che si
trovano a dover convivere con una (o piu) patologie cronico-degene-
rative, come ad esempio la malattia di Parkinson (mP).

La mP é il secondo disordine neurodegenerativo, in termini di fre-
guenza, dopo la malattia di Alzheimer (Abbas et al., 2018; WHO,
2021). La mP colpisce I'avvio e I'esecuzione dei movimenti volontari,
causando difficolta nell'esecuzione delle attivita quotidiane di base e
compromettendo la qualita della vita.

Poiché l'incidenza della mP aumenta in modo significativo con I'eta,
I'incidenza é destinata ad aumentare in futuro. Le stime indicano che
nel 2030 le persone affette a livello globale potranno aumentare sino
a 12 milioni per poi passare nel 2040 a 14 milioni di unita (Pringsheim
et al., 2014; GBD, 2016; Dorsey & Bloem, 2018). In Italia le persone
affette da mP si attestano intorno alle 200.000 unita (Eusebi et al.,
2019).

Data la natura eterogenea e cronica della malattia, questa obbliga le
persone affette alla somministrazione di cure per tutto I'arco della
vita e continui adattamenti dell'ambiente domestico. La qualita della
vita pertanto e spesso collegata alla qualita dell'ambiente domestico
e degli oggetti d'uso quotidiano. Secondo Evans (2003) e Goldhagen
(2017) I'ambiente domestico riveste un ruolo importante per |'essere
umano, influenzando di conseguenza la sua salute e benessere.
L'obiettivo quindi, € quello di migliorare I'accessibilita e I'usabilita in
ambito domestico in relazione allo svolgimento delle attivita di vita
quotidiana, rimuovendo tutte le barriere che possono limitare I'auto-
nomia e I'indipendenza delle persone.

In questo articolo si descrive una ricerca-azione che ha avuto come
obiettivo la definizione di linee guida per la progettazione di un am-
biente inclusivo e accessibile per persone con malattia di Parkinson
(PcP) e che possono essere estese anche ad altre disagi fisici.

Il progetto di ricerca Home Care Design for Parkinson’s Disease

Il progetto di ricerca Home Care Design for Parkinson'’s Disease (Tosi
& Pistolesi, 2022) e stato promosso e finanziato dalla Fondazione
Zoe. E stato condotto nel periodo 2020-2021 da un gruppo di lavoro
multidisciplinare (Universita di Firenze, Universidade Federal de Mi-
nas Gerais (Brasile), Universita di Torino, Universita Cattolica del Sacro
Cuore, Confederazione Parkinson Italia e Accademia Limpe-Dismouv).
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Prodotti, ambienti domestici, malattia di Parkinson
Mattia Pistolesi

Gli obiettivi del programma di ricerca sono stati:

» ladefinizione di linee guida per la progettazione finalizzate ad
individuare le principali e pit frequenti aree di disagio e/o difficolta
sperimentate dalle PcP durante le attivita di vita quotidiana e di
relazione all'interno dello spazio domestico privato;

» la definizione di soluzioni progettuali idonee a garantire la mas-
sima fruibilita, usabilita, sicurezza e gradevolezza d'uso dell'am-
biente domestico, dei suoi arredi e delle sue attrezzature.

Coinvolgere gli utenti e ascoltarli significa evitare un approccio apri-
oristico a favore di un approccio antropocentrico. Per questa moti-
vazione, il progetto di ricerca si € basato sugli approcci teorici e me-
todologici dello HCD (Giacomin, 2014) e dell'ID (BS, 2005) che hanno
permesso di porre |'attenzione sulle esigenze, aspettative e situazioni
di rischio e/o disagio delle PcP, delle loro famiglie e dei caregivers,
attraverso il loro diretto coinvolgimento nelle attivita di ricerca e me-
diante valutazioni dirette.

Lo studio é stato interessato dalla partecipazione di 25 PcP (et3, ses-
so e livello di sintomatologia variabile) e 16 caregivers (eta, sesso e
livello di sintomatologia variabile), tutti residenti in Toscana. Le fasi di
ricerca sono state organizzate come seguono:

» Fase 1:revisione della letteratura;

» Fase 2:indagine sul campo;

» Fase 3:analisi dei dati;

» Fase 4: definizione delle linee guida.

Fase 1: revisione della letteratura

La revisione della letteratura ha riguardato lo studio dell'impatto
sociale della mP, lo studio del rapporto tra Design e mP, tra ambiente
domesticoe mP e tra ICT e mP.

Rispetto alla quantita di contributi scientifici circa la ricerca medica, in
letteratura si trovano pochi studi che trattano il rapporto tra Design

e mP (Tosi & Pistolesi, 2023) e tra ambiente domestico e mP (Davis
Phinney Foundation, 2019), piuttosto, le referenze di settore trattano
il rapporto tra la disabilita in generale e lo spazio domestico (Imrie,
2006; Farella et al., 2010; Presier & Smith, 2011). | contributi di setto-
re sottolineano che una buona parte delle abitazioni non sono attrez-
zate per essere accessibili, sia dal punto di vista degli ambienti interni,
sia da quello degli oggetti e degli ausili, che dei servizi utilizzati di-
sponibili al loro interno. Le motivazioni possono essere molteplici, tra
cui: limitazioni urbanistiche, dimensioni e conformazione degli spazi
che compongono le abitazioni, non adeguata o scarsa conoscenza dei
progettisti in materia di accessibilita domestica, convinzioni culturali,
servizi non adeguati, scarsa efficacia degli oggetti e degli arredi.
Mentre, sul rapporto tra mP e ICT interessanti sono i casi studio che
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Prodotti, ambienti domestici, malattia di Parkinson
Mattia Pistolesi

hanno avuto come obiettivo il miglioramento delle cure e il benessere
globale (Khosla et al., 2012) oppure I'interazione uomo-robot (Briggs

et al., 2015). Se ci riferiamo ai dispositivi indossabili sono interessanti
i casi studio che hanno avuto come obiettivo la diagnosi precoce della
mP (Cavallo et al., 2019), la compensazione del tremore degli arti su-

periori (Microsoft, 2017), e il monitoraggio continuo della mP durante
le attivita quotidiane (Monje et al., 2019).

Fase 2: indagine sul campo

L'impostazione metodologica della ricerca € stata organizzata in con-
siderazione delle limitazioni imposte causate dall'emergenza pande-
mica globale Covid-19.

Per ricevere dati qualitativi, sono stati utilizzati in tre momenti diversi
I'intervista semi-strutturata esplorativa, I'intervista strutturata spe-
cifica e 'osservazione virtuale della casa, tramite video call o messag-
gistica istantanea.

L'intervista semi-strutturata esplorativa é stata condotta telefonica-
mente e ha avuto l'obiettivo di indagare alcuni aspetti della PcP e del
proprio caregiver, tra cui: la mP, la casa, gli ausili, il lavoro e i servizi
pubblici. Mentre l'intervista strutturata specifica é stata condotta

con un gruppo selezionati di utenti. Con la finalita di ricevere dati piu
interessanti e stato deciso di intervistare PcP con un livello di sinto-
matologia medio-grave. Le aree di indagine sono state: le dimensioni
dell’abitazione privata, la soddisfazione ambientale, |la tecnologia do-
mestica e infine la flessibilita domestica. Una volta terminata l'inter-
vista, € stato chiesto ai soggetti di documentare attraverso video call
0 messaggistica istantanea gli ambienti e gli oggetti che compongono
la loro abitazione e che quotidianamente utilizzano per compiere le
attivita domestiche (per maggiori dettagli si veda Tosi & Pistolesi,
2022) (vedi Fig. 1).

Fase 3: analisi dei dati

| risultati emersi sottolineano che le determinanti dell'ambiente
domestico che creano disagio sono le dimensioni del bagno, la pre-
senza e le dimensioni delle scale, e la presenza di piccoli spazi come il
ripostiglio. | dati evidenziano come il 72% desideri soluzioni abitative
dotate di bagni di idonee dimensioni per garantire |'accesso e la ro-
tazione di una sedia a ruote oltre allo spazio necessario per installare
maniglioni e una seduta per la doccia.

Successivamente, i soggetti intervistati (n=10) danno molta im-
portanza alle scale. Pur sapendo che le scale, a seconda del livello

di sintomatologia della mP possono essere uno stimolo a ridurre il
fenomeno del freezing, gli intervistati preferiscono soluzioni abitative
a un unico piano.
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FIG. 1.

Gli spazi che compongono gli
ambienti domestici privati e gli
oggetti contenuti al suo interno
di proprietd del campione di
utenti coinvolto nel programma
di ricerca.

Il 39% dei soggetti ha dichiarato di necessitare di maggiore accessibili-
ta all'interno della cucina. | maggiori problemi sono riconducibili all'u-
tilizzo dei pensili e delle basi della cucina ma anche agli elettrodome-
stici. Mentre il 28% da molta importanza alla fruibilita e accessibilita
domestica sia per quanto riguarda le dimensioni delle stanze dell'abi-
tazione che all'uso in sicurezza degli ausili. Infine, il 22% dei soggetti
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FIG. 2.

Mappatura globale dei problemi
e delle necessita degli utenti:
aree di intervento.

CONFERENZA SID 2023
DESIGN PER LA DIVERSITA

Prodotti, ambienti domestici, malattia di Parkinson
Mattia Pistolesi

intervistati dichiara di avere la necessita di spazi interni all'abitazione
dove é possibile svolgere anche I'attivita fisica. Concludendo, I'89% dei
soggetti dichiara che la flessibilita e la versatilita possa essere una
valida alternativa alla staticita dei muri, confidando che uno spazio
che cambia con il mutare dei bisogni della PcP e del caregiver contri-
buisce a migliorare la qualita della vita e a facilitare le attivita di vita
quotidiana (per maggiori dettagli si veda Tosi & Pistolesi, 2022) (vedi
Fig. 2).

Successivamente i risultati emersi sono stati utilizzati per la costitu-
zione delle linee guida.

Ambiente domestico Descrizione dei problemi e delle necessita degli utenti

PERCORSI VERTICALI - alcuni utenti lamentano la presenza di scalini o rampe di scale;

- mancanza di spazi ampi per garantire il passaggio e la rotazione del deambulatore o sedia a
ruote per garantire I'accessibilita domestica e per limitare il fenomeno del freezing;
- carenza, o inadeguatezza, degli spazi di movimento tra gli elementi di arredo della casa: ad
esempio tavolo-sedia; sedia-divano; tavolo-cucina; ecc.;

PERCORSI ORIZZONTALI - mancanza di spazio per consentire la rotazione della sedia a ruota in alcuni ambienti della casa;
- difficolta nel passare da porte strette o spazi stretti (ad es. i corri- doi);
- difficolta di deambulazione a causa della presenza di ostacoli nei percorsi orizzontali (divano,
poltrona, letto, mobili, ecc.);
- presenza di dislivelli nello spazio esterno (terrazzo, giardino, ecc.);

- mancanza di spazio, all'interno di bagni e camere da letto, per consentire I'accesso al caregiver

DIMENSIONI STANZE durante le operazioni di igiene e pulizia della PcP;
- mancanza di uno spazio sufficiente per svolgere attivita fisica, di fisioterapia e/o attivita ricreative;

ACCESSI - difficolta ad aprire e chiudere porte e finestre;

- mancanza di maniglioni e/o elementi di appoggio nei punti piu criti- ci dell'abitazione (cambio di
marcia) per la prevenzione delle cadute; « mancanza di spazio per installare maniglioni nel locale
bagno;
ARREDO, AUSILI E - difficolta nel raggiungere i mobili bassi. Alcuni utenti lamentano la difficolta di piegarsi per rag-
TECNOLOGIE ASSISTIVE giungere gli oggetti disposti nelle basi del- la cucina oppure negli scaffali o nei mobili piti bassi;
- difficolta ad alzarsi dal letto o dalla poltrona (letti, poltrone e divani statici). Molte PcP sono favo-
revoli ad avere letti, poltrone e divani motorizzati;
- scarsa conoscenza degli ausili o delle tecnologie assistive per il Parkinson o altri disagi motori;

- alcuni utenti presentano problematiche di termoregolazione corporea;
- ed infine, alcuni utenti lamentano una poca/scarsa partecipazione delle associazioni di settore
nei confronti delle PcP e dei loro caregivers;

Fase 4: definizione delle linee guida

Le linee guida sono state prodotte per rivolgersi a un pubblico il piu
ampio possibile composto dalle persone coinvolte direttamente (PcP)
e indirettamente dalla malattia, come i caregivers, lo staff medico
sanitario e dai progettisti.

Le schede che compongono le linee guida sono composte da quattro
parti, una dipendente dall'altra, che forniscono differenti livelli grafici
e descrittivi, di seguito (vedi Fig. 3):

» disegni 2d;

» descrizione degli aspetti tecnici essenziali;
» rendering;
» prodotti, ausili, e tecnologie assistive presenti sul mercato.
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FIG. 3.
Soggiorno: le 4 parti che
compongono le linee guida.
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Le soluzioni progettuali proposte si concretizzano nell'adattabilita
degli spazi, arredi e di attrezzature, nella possibilita di garantire spazi
di movimento adeguati agli ingombri di sedie a ruote e ausili al mo-
vimento, e nella possibilita di inserire supporti alla deambulazione

e dotazioni tecnologiche con interventi a basso costo e di semplice
realizzazione, mantenendo il piu possibile inalterata la configurazione
e I'immagine della propria abitazione.
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Per questa ragione, ogni singolo ambiente della casa € stato rappre-
sentato nelle sue possibili evoluzioni nel tempo in rapporto ai cambia-
menti delle esigenze della PcP, a dimostrazione del fatto che se la mP
muta, per gravita e intensita, e in modo diverso da persona a persona,
allora anche I'ambiente in cui vive pud modificarsi nel tempo per an-
dare in contro alle nuove esigenze.

Per questa ragione, gli ambienti sono rappresentati con tre livelli di
evoluzione: livello di sintomatologia lieve, moderata e grave. Il pri-

mo (livello di sintomatologia lieve) considera che la PcP sia ancorain
grado di svolgere in autonomia tutte (o quasi tutte) le comuni attivita
domestiche. Nelle schede é rappresentata la persona priva di qualsi-
asi ausilio o tecnologia di assistenza. Il secondo (livello di sintomato-
logia moderata) considera che la PcP soffra di instabilita posturale ma
sia ancora fisicamente indipendente. Nelle schede é rappresentata la
persona che usa il deambulatore, e sono inseriti i maniglioni collocati
in punti strategici della stanza, come ad esempio gli angoli, dove si
prevede che avvenga il cambio di marcia. Infine, il terzo (livello di sin-
tomatologia grave) considera che la PcP abbia difficolta a deambulare
ed a svolgere autonomamente le attivita domestiche. Per quest'ul-
tima evoluzione, nelle schede € rappresentata la persona che usa la
sedia a ruote, sono presenti sia i maniglioni che altri ausili per il movi-
mento, ed € prevista la presenza costante del caregiver (vedi Fig. 4).

Conclusioni, limitazioni e sviluppi futuri

Lo studio presentato in questo articolo sottolinea I'importanza dell'in-
clusione degli utenti nel processo progettuale. In quest'ottica, la sfida
del Design é di considerare nel brief di progetto i bisogni e le aspet-
tative, dichiarate e/o tacite, degli utenti, ma anche prevedere la loro
interazione con il sistema proposto.

Per queste motivazioni, le linee guida progettate in questa ricerca
sono molto preziose e fondamentali per preparare al meglio i proget-
tisti verso una societa in costante mutamento.

Come afferma Buchanan (2001), spesso i progettisti dimenticano il
significato e la piena forza delle parole “design centrato sull'uomo” in
quanto affermazione fondamentale della dignita umana, che confe-
risce al design la responsabilita di una continua ricerca di cio che puo
essere fatto per sostenere e rafforzare la dignita degli esseri umani
mentre conducono la propria vita in varie circostanze sociali, econo-
miche, politiche e culturali. Su queste basi € possibile affermare che
lo scopo del Design e quello di comunicare e rielaborare non solo le
informazioni ma anche le storie personali e le esperienze che concor-
rono a generare la complessa interazione uomo-prodotto-ambiente.
La presente ricerca non e esente da limitazioni. Innanzitutto e da
menzionare che si tratta di un caso studio regionale.
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FIG. 4.

Camera da letto: i 3 livelli di
evoluzione della malattia

di Parkinson. Livello di
sintomatologia lieve (in alto),
livello di sintomatologia
moderata (al centro) e livello di
sintomatologia grave (in basso).
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Il campione seppur scientificamente valido non puo essere considera-
to rappresentativo a livello nazionale. Sebbene le limitazioni imposte
dal virus Covid-19 abbiano limitato la struttura metodologica della
ricerca, questa ha consentito lo stesso la realizzazione di una mappa-
tura globale dei problemi e delle necessita. Questo stessa metodolo-
gia puo essere replicata, congiuntamente con metodi che prevedono
osservazioni sul campo, in ulteriori studi futuri di impostazione multi-
centrica.

Infine, il contributo presentato si focalizza sulla pratica del design

che prevede la collaborazione fra organismi di ricerca, professionisti
nell'ambito sanitario-assistenziale e utenti finali. La cooperazione fra
vari gruppi di ricerca ha rappresentato un fattore determinante per la
proposta di soluzioni in linea con le esigenze degli utenti finali e per la
definizione di nuovi programmi di ricerca. Per tali ragioni, gli sviluppi
futuri riguardano anche la definizione di un nuovo partenariato e la
ricerca di nuovi fonti di finanziamento nazionali ed europee.
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