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Abstract

La co-progettazione & un approccio partecipativo consolidato, in cuii membri
della comunita sono trattati come collaboratori alla pari nel processo

di progettazione. Nei processi partecipativi che coinvolgono adulti con demenza,
la partecipazione si sviluppa in forme specifiche, adattate ai ritmi e alle capacita
individuali. Il design partecipativo, solitamente basato su linguaggi visivi

e cognitivi, con persone affette da decadimento cognitivo richiede l'interpretazione
di comunicazioni non verbali, spesso con il supporto di caregiver e familiari.

Nei processi di co-design con persone con demenza, esperienze, storie e ricordi
personali rappresentano una risorsa fondamentale, fornendo informazioni
essenziali per progettare spazi significativi, migliorando benessere e autonomia.
Laricerca del gruppo Labirint, Dipartimento di Design - Politecnico di Milano,
esplora come i progettisti possano costruire competenze relazionali che guidino
il processo progettuale, includendo persone con demenza e le loro reti relazionali.
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Introduzione
Con l'invecchiamento della popolazione mondiale, la prevalenza della de-
menza — un gruppo di condizioni neurologiche progressive che hanno un
impatto sulla memoria, sul pensiero e sul comportamento — sta diven-
tando una preoccupazione sempre piu significativa per la salute pubblica
(Gauthier et al., 2021). Secondo I’Organizzazione Mondiale della Sanita,
si stima che 55 milioni di persone in tutto il mondo siano affette da de-
menza e si prevede che questo numero cresca a 78 milioni entro il 2030
e a 139 milioni entro il 2050 (WHO, 2021). La crescente prevalenza della
demenza rende la progettazione di ambienti di cura confortevoli, dignitosi
e con caratteri domestici, estremamente rilevante per la ricerca scientifica
(Heward et al., 2022; Marquardt, 2014). Per le persone affette da demen-
za, il concetto di “casa” trascende la mera struttura fisica, comprendendo
una profonda connessione con l'identita personale, i ricordi e il senso di
continuita con il proprio passato (Cooney, 2012). La casa & un contenitore
di attivita abitudinarie, oggetti familiari ed esperienze sensoriali che an-
corano le persone alla loro storia personale, fornendo conforto e stabilita
durante il declino delle funzioni cognitive (Chen et al., 2023). Tuttavia, la
progressione della demenza spesso richiede il passaggio dall’ambiente
domestico, familiare, a una struttura di assistenza. Questo passaggio puo
essere disorientante ed emotivamente impegnativo per le persone con de-
menza. Questa transizione evidenzia l'importanza di progettare ambienti
di cura che non solo soddisfino le esigenze delle persone con demenza, ma
che risuonino anche con le loro narrazioni personali, il loro trascorso, i loro
ricordi e preferenze (De Boer et al., 2028; Van Steenwinkel, 2017). Inte-
grando elementi che riflettono e rafforzano queste narrazioni, come spazi
personalizzati, texture familiari e oggetti cari, i progettisti possono creare
ambienti che supportano attivamente la continuita dell’identita e promuo-
vono il benessere emotivo (Soilemezi, 2019).
Questo contributo esplora un nuovo approccio alla co-pro-
gettazione di ambienti di cura per persone affette da demen-
za, fondendo narrazioni e design degli interni. In particolare,
il gruppo diricerca Labirint, Dipartimento di Design - Politec-
nico di Milano, ha svolto una ricerca sui processi partecipa-
tivi inclusivi, che coinvolgono adulti con demenza o deficit
cognitivi, e sono volti alla progettazione di spazi terapeutici
in grado di aumentare l'autonomia e il benessere della per-
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sona. Nello specifico, i processi partecipativi che coinvolgono
persone con demenza si basano su testimonianze, esperien-
ze, storie, ricordi, memorie personali. In particolare, queste
fonti svolgono un ruolo cruciale nei processi di progettazione
partecipata in quanto svolgono il ruolo di elementi fondan-
ti che guidano il processo di progettazione, offrendo appro-
fondimenti sulle preferenze personali, sulle abitudini e sulle
esperienze passate.

Processi partecipativi inclusivi

Il design partecipativo, noto anche come progettazione partecipata, € un
approccio che mira a coinvolgere attivamente le persone nel processo di
progettazione, condividendo le decisioni progettuali tra i designer e gli
utenti finali (Van Oorschot et al., 2022). Questo metodo, che si distingue
per la sua naturainclusiva e collaborativa, promuove l'impegno collabora-
tivo e la co-creazione, valorizzando le diverse prospettive dei partecipanti.
Il coinvolgimento diretto degli utenti nel processo decisionale consente
di creare soluzioni piu efficaci e rispondenti alle loro reali esigenze, mi-
gliorando cosi la qualita complessiva dei progetti. | processi partecipativi
e collaborativi assumono forme e significati diversi a seconda del conte-
sto e dei partecipanti coinvolti. In contesti aziendali, possono focalizzarsi
sulla progettazione di prodotti o servizi, mentre in ambiti sociali possono
riguardare lo sviluppo di spazi pubblici o iniziative comunitarie (Van Oor-
schot et al., 2022). Questo approccio & particolarmente prezioso in situa-
zioni che coinvolgono persone fragili o che attraversano momenti di vulne-
rabilita, come anziani, persone con disabilita o individui affetti da malattie
croniche. In questi casi, la progettazione partecipata non solo consente di
creare soluzioni pili adatte, ma contribuisce anche a rafforzare il senso di
inclusione e dignita dei partecipanti, promuovendo un ambiente di rispetto
e comprensione reciproca. L'inclusione di adulti con deficit cognitivi, come
quelli affetti da demenza, rappresenta una sfida unica all’interno dei pro-
cessi di progettazione partecipata. Queste persone possono avere diffi-
colta a esprimere le proprie opinioni e preferenze attraverso i canali comu-
nicativi tradizionali, rendendo necessario un adattamento delle pratiche
progettuali per rispettare i loro ritmi e capacita uniche (Rodgers, 2017). |
designer devono sviluppare metodi alternativi di comunicazione e coinvol-
gimento, che possono includere l'uso di stimoli sensoriali, rappresentazio-
ni visive o tecniche di osservazione partecipata. Questi approcci devono
essere flessibili e sensibili ai cambiamenti nelle capacita cognitive e fisi-
che degli individui, assicurando che ogni voce sia ascoltata e valorizzata.

Fonti e risorse nei processi di progettazione partecipata inclusivi
| processi di progettazione partecipata che coinvolgono persone con de-
menza si basano su testimonianze personali, esperienze, storie e ricordi,
che diventano elementi fondamentali nel guidare il processo progettuale.
Questi elementi, derivati dalla vita quotidiana e dai vissuti individuali delle
persone con demenza, offrono una comprensione profonda delle preferen-
ze individuali, delle abitudini e delle esperienze passate. Tale conoscenza e
cruciale per permettere la creazione di soluzioni significative e pertinenti,
in grado di rispondere in maniera adeguata alle necessita specifiche degli
individui che abiteranno quegli spazi (Pooremamali, 2017).
Questi ricordi, queste storie, queste esperienze, forniscono
un ricco serbatoio di informazioni che supporta e permette
la creazione di progetti significativi e pertinenti, adattati alle
esigenze uniche di ciascun individuo, in grado di aumentarne
il benessere e la qualita della vita (Gramegna et al., 2022).
Inoltre, le testimonianze - racconti e narrazioni personali -
contribuiscono alla comprensione delle esperienze vissute,
delle sfide e delle aspirazioni delle persone con demenza e
dei loro caregiver. Incorporare queste testimonianze nel pro-
cesso di progettazione favorisce 'empatia, approfondisce la
comprensione e garantisce che i progetti risultanti non siano
solo funzionali, ma risuonino anche con le realta vissute de-
gli utenti target. Pertanto, i riferimenti, siano essi tratti da ri-
cordi o testimonianze, servono come risorse inestimabili nella
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progettazione partecipata, facilitando la co-creazione di so-
luzioni — siano esse spazi, sistemi di arredo, oggetti o servi-
zi — calibrati sulle capacita e sulle esigenze specifiche delle
persone, e di conseguenza in grado di promuovere il benes-
sere, l'autonomia e la qualita della vita delle persone affette
da demenza.
Tuttavia, lavorare con persone affette da demenza avanzata presenta sfi-
de uniche e complesse. Le difficolta comunicative, spesso legate alla pro-
gressiva perdita di capacita verbali, rendono complicato il dialogo diretto
con questi individui. La perdita di memoria e la crescente fragilita fisica e
cognitiva aggiungono ulteriori livelli di complessita, limitando la capaci-
ta delle persone di partecipare attivamente e di esprimere chiaramente i
propri desideri e bisogni (Rodgers, 2018). In tali contesti, diventa cruciale
saper interpretare i cambiamenti comportamentali e i segnali non verbali.
Questi segnali, sebbene sottili, forniscono indicazioni preziose sui desideri
e le necessita delle persone con demenza. Spesso, l'interpretazione cor-
retta di questi segnali richiede la collaborazione di familiari e caregiver,
che conoscono intimamente la persona e possono offrire intuizioni pre-
ziose sul significato dei cambiamenti comportamentali osservati. Questo
coinvolgimento dei caregiver, da un lato, arricchisce il processo proget-
tuale, nell’ottica di assicurare una partecipazione piu rispettosa e signifi-
cativa da parte delle persone con demenza, valorizzandone le esperien-
ze e i sentimenti in modo appropriato (Wang et al., 2019). Dall’altro lato,
rende piu difficile per i progettisti e i ricercatori pensare a un processo
partecipativo equo e inclusivo che rispetti la dignita della persona con de-
menza. Pertanto, & essenziale trovare un modo per equilibrare le possibi-
lita per le persone con demenza di partecipare attivamente allo sviluppo
della loro salute e la possibilita di preservare il loro benessere (Hendriks
etal., 2018).
In conclusione, l'equita e l'accessibilita sono problemi fonda-
mentali. Indipendentemente dal background culturale, socia-
le o cognitivo dei partecipanti, € fondamentale garantire che
le risorse e le opportunita di partecipazione siano accessibili
a tutte le persone coinvolte. Per garantire che il processo di
progettazione sia inclusivo e accessibile a tutti, pud essere
necessario utilizzare metodi specifici per superare le barrie-
re linguistiche, cognitive o fisiche, quali supporti visivi, suoni,
odori, stimoli tattili.

Co-progettazione come processo relazionale
La metodologia utilizzata in questa ricerca si & basata su un approccio
qualitativo e partecipativo, finalizzato a coinvolgere attivamente persone
con demenza e, qualora necessario, i loro caregiver e i terapeuti nel pro-
cesso di progettazione. Il primo passo e stato la raccolta di testimonianze
personali, esperienze, storie e ricordi attraverso interviste approfondite e
sessioni di osservazione partecipata. Questi dati qualitativi sono stati in-
tegrati con tecniche di mappatura sensoriale per identificare le preferen-
ze e le necessita dei partecipanti. Alla ricerca hanno preso parte 12 par-
tecipanti del villaggio per demenze PIAZZA GRACE, situato nella citta di
Milano, tra cui sette residenti con demenza (di eta compresa trai 75 e gli
84 anni), due membri dello staff, un familiare e due ricercatori. | residenti
erano affetti da demenza lieve o moderata, diagnosticata secondo i criteri
clinici standard, con una distribuzione di genere equilibrata.
Con i partecipanti sono stati organizzati wor-
kshop di co-design, in cui ricercatori, persone
con demenza e caregiver hanno collaborato per
sviluppare idee progettuali™®Y. Durante questi
workshop, sono stati utilizzati strumenti visivi e
tattili, per facilitare la comprensione e la comu-
nicazione. La metodologia ha anche previsto un
iterativo processo di revisione, dove le proposte
progettuali sono state testate e adattate in base
alle osservazioni e alle reazioni dei partecipanti.
L'intero processo & stato guidato da principi eti-
ci rigorosi, assicurando che la dignita e il benes-
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Gruppo diricerca Labirint; mappe sensoriali utilizzate nel processo di co-progettazione

sere delle persone con demenza fossero sempre
prioritari, e che le dinamiche di potere fossero
gestite in modo equo e rispettoso.

L'approccio qualitativo ha permesso di approfon-
dire la comprensione delle esperienze individuali,
offrendo un quadro dettagliato e ricco delle vi-
te delle persone con demenza. Le interviste ap-
profondite hanno dato voce alle storie persona-
li, rivelando dettagli significativi che potrebbero
essere trascurati con metodi quantitativi. L'os-
servazione partecipata ha fornito ulteriori spunti
osservando direttamente il comportamento e le
interazioni quotidiane, permettendo ai ricercatori
di cogliere i segnali non verbali e le sottigliezze
del comportamento nei partecipanti. Le tecniche
di mappatura sensoriale hanno svolto un ruolo
cruciale nel tradurre queste intuizioni in dati uti-
lizzabili. Queste mappe hanno aiutato a visualiz-
zare le preferenze e le necessita delle persone,
rendendo evidente come gli spazi e gli oggettiin-
fluissero sul loro benessere'®-2_ Questa visualiz-
zazione ha facilitato la comprensione delle aree
chiave su cui concentrare gli sforzi progettuali.
La ricerca ha posto un forte accento sul rispetto
della dignita e del benessere delle persone con
demenza, garantendo che la loro partecipazione
fosse sempre volontaria e che i loro diritti fos-
sero protetti. Le dinamiche di potere sono state
attentamente gestite per assicurare un ambiente
inclusivo ed equo, dove ogni voce potesse essere
ascoltata e valorizzata. Questo impegno etico ha
contribuito a costruire un clima di fiducia e col-
laborazione, essenziale per il successo del pro-
cesso partecipativo.

Ad esempio, i disturbi cognitivi associati alla
demenza possono influire sulla capacita del-
le persone di esprimere chiaramente le proprie
esigenze e preferenze, sollevando dubbi sul-
la validita dei loro contributi (Bartlett & Martin,
2001). Questo sfida i progettisti, e i ricercato-
ri, ad essere consapevoli di potenziali pregiudi-
zi e squilibri di potere, puntando a un processo
partecipativo inclusivo ed equo che rispetti la di-
gnita della persona con demenza. E quindi fon-
damentale trovare un equilibrio tra la possibilita
per le persone con demenza di contribuire atti-
vamente e la salvaguardia del loro benessere. Un
approccio relazionale, infatti, si basa sull’ascolto
e la raccolta delle narrazioni personali dei resi-
denti. Anche se la persona con demenza non pud
sempre partecipare direttamente, le loro espe-
rienze di vita, abitudini e ricordi possono esse-
re raccolti attraverso interviste con i familiari e
documenti pregressi. Il processo di co-proget-
tazione deve sempre essere guidato dall’empa-
tia e dalla volonta di costruire una relazione di
fiducia con tutte le persone coinvolte (Smeenk et
al., 2018). Questo significa ascoltare con atten-
zione le preoccupazioni, rispettare le sensibilita
degli anziani e coinvolgere i familiari in decisioni
chiave che riguardano il benessere dei residenti.

Infine, la questione dell’equita e dell’accessibilita rappresenta una sfida
fondamentale. E importante garantire che le risorse e le opportunita di
partecipazione siano accessibili a tutte le persone coinvolte, indipenden-
temente dal loro background socioeconomico, culturale o cognitivo. Cio
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puo richiedere l'adozione di strategie specifiche per superare le barriere

linguistiche, cognitive o fisiche e garantire che il processo di progettazione

sia inclusivo e accessibile a tutti (Branco et al., 2016).
Alla luce di cio, in un approccio collaborativo, la partecipazio-
ne genuina e significativa diventa fondamentale, e si intreccia
fortemente con le relazioni che i progettisti instaurano con le
persone affette da demenza. In quest’ottica, la definizione di
partecipazione non mira a misurare la “partecipazione autenti-
ca”, ma cerca invece di costruire una competenza relazionale,
che diviene cruciale per comprendere le esigenze, le espres-
sioni e le comunicazioni non verbali degli anziani coinvolti, che
guideranno il processo progettuale (Hendricks et al., 2018).
Rifiutando la nozione convenzionale di misurare la “parteci-
pazione autentica”, questa ricerca sostiene un cambiamento
verso un approccio relazionale, concentrandosi sulla com-
prensione e sulla formazione del coinvolgimento dei parteci-
panti durante il processo di progettazione. Questa prospettiva
pone i ricercatori e i progettisti non come attori neutrali che
estraggono informazioni, ma come collaboratori che costru-
iscono relazioni che informano le decisioni di progettazione.
Questa prospettiva relazionale si estende oltre l'individuo con
demenza per comprendere l'intricata rete di relazioni all’in-
terno delle costellazioni assistenziali - relazioni dinamiche di
assistenza informale che circondano la persona con demenza,
comprese le relazioni con la famiglia, i caregiver e la comunita
- fondamentali per il benessere delle persone con demenza.

Narrazioni come fonte e risorsa per la progettazione di spazi per il be-
nessere
La narrazione, sia personale che collettiva, gioca un ruolo cruciale nella
progettazione degli spazi per persone affette da demenza. Le narrazioni
personali, basate su esperienze di vita, interessi e ricordi, offrono un po-
tente strumento per mantenere l'identita di chi soffre di questa malattia. La
perdita di memoria, sintomo comune della demenza, pud infatti far vacilla-
re la percezione di sé, ma elementi quali colori 0 oggetti personali possono
essere integrati negli spazi per richiamare ricordi piacevoli e promuovere
il benessere emotivo (Coleman & Wiles, 2020). Allo stesso tempo, le nar-
razioni collettive, legate alla comunita o al gruppo di appartenenza, con-
tribuiscono a creare un senso di appartenenza. In un contesto assistenzia-
le, le storie condivise possono riflettere aspetti storici, culturali o sociali
significativi, facilitando l'inclusivita e rafforzando i legami tra i residenti
(Benbow & Kingston, 2016). La narrazione & anche uno strumento essen-
ziale di comunicazione e coinvolgimento durante i processi di co-progetta-
zione. Attraverso interviste e sessioni di condivisione, i progettisti possono
raccogliere informazioni preziose sui desideri e le esigenze delle persone
con demenza, rendendo il processo inclusivo e dando voce a chi altrimenti
faticherebbe a esprimersi. Le narrazioni permettono inoltre ai progettisti di
sviluppare empatia verso i residenti, migliorando la capacita di anticipare
le loro difficolta e progettare ambienti che migliorino la loro qualita di vita
(Smeenk et al., 2018). Incorporare elementi narrativi negli spazi fisici & una
pratica efficace per stimolare la memoria. Ad esempio, l'uso di fotografie,
opere d’arte personalizzate, piccoli oggetti, memorabilia legati a momenti
significativi della vita dei residenti pud migliorare I'orientamento spaziale
e ridurre l'ansia. Gli spunti sensoriali, come profumi o colori specifici, pos-
sono rafforzare il legame emotivo con 'ambiente. Funzionalita come pareti
della memoria o display digitali interattivi offrono ai residenti e ai familiari
la possibilita di condividere storie ed esperienze, mantenendo viva la nar-
razione personale e rafforzando la continuita dell’identita.
In particolare, negli spazi di PIAZZA GRACE, sono stati intro-
dotti elementi modulari adattabili, come arredi mobili e pa-
reti divisorie flessibili, che possono essere facilmente ricon-
figurati in base alle mutevoli esigenze cognitive e fisiche dei
residenti. Questi elementi permettono agli spazi di evolversi
insieme ai loro abitanti, mantenendo un ambiente stimolante
nel tempo, ma anche di accogliere oggetti e raffigurazioni ca-
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re agli ospiti, per stimolare ricordi, ma anche conversazioni e
interazioni frairesidenti. Un ulteriore intervento ha riguardato
la personalizzazione sensoriale degli spazi, attraverso 'uso di
aromaterapia e illuminazione regolabile. Ad esempio, profumi
familiari e luci soffuse sono stati utilizzati in aree specifiche
per ricreare ambienti rassicuranti, contribuendo a ridurre I'a-
gitazione e favorire il rilassamento. In particolare, negli spazi
personali sono stati introdotti aromi identificati come familiari
dai residenti, per ricreare un paesaggio olfattivo stimolante e
rassicurante per gli ospiti.
Concludendo, la flessibilita € fondamentale in un contesto di progettazio-
ne per la demenza. Poiché le esigenze delle persone cambiano con il pro-
gredire della malattia, gli spazi devono essere adattabili e capaci di evol-
versiin risposta alle mutazioni delle narrazioni personali e collettive. L'uso
di elementi di design modulari o facilmente modificabili permette agli am-
bienti di mantenersi pertinenti e stimolanti nel tempo. Anche quando la
comunicazione verbale diventa difficile, I'inclusione di componenti senso-
riali come suoni o profumi familiari pud aiutare le persone con demenza a
mantenere un legame con le loro storie e identita, favorendo un ambiente
che promuove il benessere e l'inclusione.

Conclusioni
Il gruppo diricerca Labirint ha esplorato questi temi attraverso una ricerca
sui processi partecipativi inclusivi. Questo studio si & concentrato sull’in-
clusione di adulti con demenza o deficit cognitivi nel processo di proget-
tazione, con l'obiettivo di creare spazi terapeutici che migliorino 'autono-
mia e il benessere delle persone coinvolte. Attraverso l'uso di metodologie
partecipative e un approccio empatico, il gruppo di ricerca ha sviluppato
soluzioni progettuali che non solo rispondono alle esigenze funzionali dei
partecipanti, ma ne rispettano anche la dignita e l'individualita.
Infatti, i processi relazionali nella co-progettazione di am-
bienti per anziani con demenza si concentrano sul costruire
una connessione empatica e collaborativa tra i progettisti, i
residenti e gli altri attori coinvolti (familiari e staff del villaggio
per demenze). Questi processi relazionali sono fondamentali
per comprendere le esigenze delle persone con demenza, che
Spesso non possono esprimersi in maniera diretta.
| risultati di questa ricerca hanno dimostrato che un design partecipativo e
inclusivo puo significativamente migliorare la qualita della vita delle per-
sone con demenza, offrendo loro ambienti piu sicuri, confortevoli e stimo-
lanti. Questo approccio evidenzia l'importanza di una progettazione che
mette al centro la persona, riconoscendo il valore unico di ogni individuo e
promuovendo un futuro piu inclusivo e sostenibile per tutti.
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