Indicazioni del Consorzio Europeo

L’intervento psicoeducativo nella malattia di Parkinson si pone come obiettivo
generale quello di promuovere un miglioramento della qualita di vita nelle persone
con malattia di Parkinson e nei loro caregiver. A tal fine, I’educazione alla salute
pone, in questo settore, particolare attenzione alle capacita di autoregolazione, alle
strategie di fronteggiamento e pit in generale alle risorse possedute dalle persone
per far fronte alle difficolta determinate dalla malattia di Parkinson. Grazie al
finanziamento economico concesso dalla Commissione Europea, il Consorzio
Europeo costituito da sette centri di ricerca Germania, Spagna, Finlandia, Italia,
Olanda, Inghilterra ed Estonia ha sviluppato ed elaborato un nuovo intervento
psicoeducativo.

Questo nuovo intervento di educazione alla salute specificamente rivolto
alla malattia di Parkinson puo essere considerato come un intervento facilmente
realizzabile e complementare al trattamento medico, nonché applicabile in diversi
ambienti e contesti culturali.

Il programma psicoeducativo prevede infatti un momento teorico utile a fornire
informazioni sulla malattia di Parkinson e un momento pratico in cui ¢ possibile
acquisire specifiche abilita per la gestione della malattia stessa. Nella fattispecie,
vengono considerate le seguenti aree: autosservazione, gestione dello stress, gestione
dell’ansia e della depressione, competenza sociale e supporto sociale.

Sebbene tale programma necessiti di ulteriori verifiche di controllo per valu-
tarne I’efficacia, esso ¢ gia stato formalmente valutato in Spagna, Finlandia, Italia,
Olanda, Inghilterra, Estonia e Germania, per quanto riguarda sia le sue caratteristiche
di comprensibilita e applicabilita sia per I’impatto psicologico sui partecipanti in
termini di qualita di vita e stato emotivo. I risultati di questa valutazione hanno
permesso di evidenziare che alla fine di ciascun incontro il tono dell’'umore dei
partecipanti risulta significativamente migliorato e che al termine del programma
risulta essere diminuito il disagio riportato dai partecipanti in riferimento alle pro-
blematiche psicosociali della malattia. Da questa analisi, inoltre, non sono emerse
differenze sostanziali tra i diversi Paesi.

Il nuovo intervento psicoeducativo puo essere quindi considerato come un
promettente approccio sistematico, complementare al trattamento medico, per il
supporto delle persone con malattia di Parkinson e i loro caregiver finalizzato al
miglioramento della loro qualita di vita.



Per i professionisti

Probabilmente ci sono molte persone con malattia di Parkinson e caregiver
che non hanno mai sentito parlare di un approccio psicoeducativo alla malattia,
ma che possono comunque beneficiarne. Percio alcune figure professionali potreb-
bero colmare questo vuoto nel campo dei servizi per la salute pubblica. Poich¢ il
programma richiede varie competenze in ambito educativo e terapeutico, € neces-
sario che i professionisti intenzionati ad applicare tale programma ricevano una
formazione in quegli ambiti in cui non hanno ancora esperienza, in special modo
la conoscenza della malattia, le abilita di conduzione di un gruppo, ecc.

Inoltre, i seguenti punti sembrano essere importanti per implementare un
programma educativo, non solo per persone con malattia di Parkinson e caregiver,
ma anche in altri contesti:

— applicazione del programma ad altre malattie: con modifiche non significati-
ve, il programma puo essere applicato ad altre malattie croniche come sclerosi
multipla, artrite reumatoide, Alzheimer (in questa ultima le modifiche dovranno
essere piu sostanziali, soprattutto per la parte relativa ai caregiver);

— implementazione del programma in ospedali e policlinici: il programma dovrebbe
essere adattato al contesto organizzativo in cui viene applicato;

— organizzazione di opportunitd formative e educative per varie figure professionali:
questo obiettivo puo essere realizzato anche attraverso le proprie organizzazioni
0 associazioni professionali. Certificare di avere preso parte con successo a un
particolare evento formativo puo migliorare le opportunita lavorative dei pro-
fessionisti.

Per le associazioni di volontariato

L’intervento psicoeducativo ¢ stato elaborato con lo scopo di permettere la
comprensione di obiettivi, contenuti e procedure anche da parte di chi non sia in
possesso di specifiche competenze nel settore. Nonostante ci0, rimane comunque
necessario il fatto che I’intervento venga svolto da professionisti quali ad esempio
medici, psicologi, infermieri specializzati, assistenti sociali e educatori.

Per poter condurre gli incontri previsti dal progetto, i trainer devono possedere
alcuni specifici requisiti, tra cui avere una formazione adeguata per quanto riguarda
la conduzione di gruppi e possedere le abilita didattiche e le conoscenze per poter
adottare nella vita quotidiana le strategie proposte nel progetto. I conduttori do-
vrebbero inoltre possedere un’adeguata conoscenza della malattia di Parkinson.

L’ utilita derivante dal proporre I’intervento psicoeducativo attraverso le asso-
ciazioni di volontariato ¢ rappresentata dalla possibilita di permettere alle persone
che ne usufruiscono di migliorare il proprio adattamento alla malattia.

A tal fine le associazioni di volontariato potrebbero attivarsi per trovare le
risorse per svolgere il programma e/o fornire gli spazi in cui gli incontri possano
avere luogo. In tal senso, le associazioni dovrebbero:

* individuare i trainer: vale a dire contattare i professionisti e fornire loro le in-
formazioni sul programma;
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* organizzare gli eventi formativi per i trainer: potrebbe essere necessario per gli
ipotetici trainer partecipare a degli eventi formativi sulla malattia di Parkinson
e sulla conduzione di piccoli gruppi;

e organizzare gli incontri con persone con la malattia di Parkinson e i loro care-
giver: vale a dire fornire gli spazi e i mezzi per la concreta realizzazione degli
incontri.

Le associazioni di volontariato possono quindi rappresentare un punto d’unione
strategico tra i professionisti e le persone interessate, in quanto in grado di mettere
facilmente in contatto le due parti.

Infine, un ulteriore compito delle associazioni di volontariato potrebbe esse-
re quello di richiedere agli enti assistenziali, alle istituzioni e/o alle fondazioni i
finanziamenti economici necessari per la realizzazione dell’intervento.

Per le politiche dello sviluppo della salute

Per le politiche dello sviluppo nel campo della salute si dovrebbe tenere in
considerazione che:

a) I’invecchiamento della popolazione richiede maggiore supporto per convivere
con condizioni di cronicita;

b) i caregiver e le cure a domicilio giocano un grandissimo ruolo nel trattamento
della malattia cronica. L’educazione alla salute sembra essere un concreto accor-
gimento da considerare per questi cambiamenti. I successivi aspetti sembrano
essere importanti per I’educazione alla salute:

— I’educazione alla salute per persone con malattia cronica e per i caregiver
dovrebbe diventare parte della gestione della malattia;

— devono essere stabilite delle condizioni strutturali che permettano il coinvol-
gimento delle Associazioni di volontariato nell’organizzazione di programmi
di educazione alla salute;

— si raccomanda una certificazione di formazione specifica per gli operatori
sanitari. Questo potrebbe essere stabilito in accordo con le rispettive orga-
nizzazioni di professionisti;

— larealizzazione del programma su ampia scala e la sua valutazione necessi-
tano di fondi per il finanziamento della ricerca. L’applicazione dell’attuale
programma di educazione alla salute per pazienti e caregiver ad altre malattie
croniche (per esempio la sclerosi multipla, I’artrite reumatoide, I’ Alzheimer,
in cui ¢ di particolare rilevanza il ruolo del caregiver) sembra realizzabile,
con opportuni adattamenti.

In generale, I’educazione alla salute per pazienti e famigliari nella malattia
cronica sembra essere di maggior beneficio per una gestione integrata della salute.
Posta la disponibilita di programmi di educazione alla salute, € necessario sviluppare
le condizioni strutturali che permettano un’applicazione dei programmi usufruibili
dal maggior numero di persone possibile. I programmi psicoeducativi hanno come
obiettivo non solo migliorare la qualita della vita ma anche rendere piu efficace il
trattamento medico e attuare un’azione di prevenzione contro lo stress provocato
dalla malattia nei pazienti e nei loro caregiver.
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Introduzione

La malattia di Parkinson, cosi come tutti i disturbi cronici neurodegenerativi,
pone le persone colpite, i caregiver e i professionisti coinvolti nel trattamento ad
affrontare le diverse difficolta che il decorso clinico presenta. Il compito princi-
pale ¢ quello di costituire un «gruppo competente», nel quale siano attivamente
coinvolti anche persone con malattia di Parkinson e caregiver.

Affinché questa alleanza funzioni, ¢ indispensabile che siano soddisfatte
alcune condizioni: le persone con malattia cronico-degenerativa e i caregiver
devono avere acquisito una buona conoscenza delle caratteristiche del disturbo
trattato, delle conseguenze che la malattia comporta, e delle modalita piu efficaci
per farvi fronte; ¢ inoltre importante che essi siano stimolati a considerare anche
nuove strategie per poter gestire i problemi causati dalla malattia; infine, ¢ fonda-
mentale che essi conoscano 1’influenza che i fattori bio-psico-sociali esercitano
sul vissuto di malattia.

Questo programma fornisce materiale informativo utile per la conduzione
di gruppi di trattamento, finalizzati a interventi psicoeducativi per persone con
malattia di Parkinson e caregiver.

Questo programma ha come obiettivo migliorare la qualita di vita aiutando le
persone a ottenere benefici che vanno al di 1a di quelli che derivano dai trattamenti
medici. Le terapie farmacologiche e gli interventi chirurgici sono utili per trattare
la malattia di Parkinson, ma per assistere in modo completo le persone colpite ¢
necessario associare a queste forme di cura alcuni trattamenti non farmacologici,
come fisioterapia, logopedia, ergoterapia, dieta, supporto sociale, assistenza sociale,
counseling psicologico.

Fra questi, in particolare, vanno considerati i programmi psicoeducativi che
sono di fondamentale importanza per imparare ad affrontare in modo adeguato lo
stress, le disabilita e le limitazioni psicologiche e sociali provocate dalla malattia.
Per questo motivo ¢ necessario che il trattamento medico sia sempre affiancato da
questo tipo di interventi. Tuttavia, mentre da lungo tempo viene impiegata un’am-
pia categoria di farmaci per ridurre i sintomi fisici, il trattamento psicoeducativo
rimane scarsamente utilizzato.

I dati inerenti al rischio di istituzionalizzazione associato alla malattia di
Parkinson riflettono quanto il peso della malattia, in termini assistenziali ed eco-
nomici, gravi in particolare sui membri della famiglia e come diretta conseguenza
sulla societa.

I dati rilevati da uno studio dell’OMS sul global burden of disease hanno
dimostrato che il 35% del sovraccarico di tutte le malattie ¢ causato dai disturbi
neurologici ad esse associati; questi risultati dovrebbero essere tenuti in conside-
razione nella valutazione e distribuzione delle risorse da dedicare alla formazione,
alla ricerca, alle cure mediche e alla prevenzione.

L’educazione alla salute € un intervento educativo multidimensionale proget-
tato utilizzando una combinazione di metodi come 1’insegnamento, il counseling,
e alcune tecniche cognitivo-comportamentali, e mira a migliorare le conoscenze
e i comportamenti di salute del paziente (Delphi Group «Terminologia dell’Edu-
cazione al Paziente», 1985).
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Gli obiettivi dell’educazione alla salute sono molteplici. Come obiettivo
principale, pazienti e caregiver dovrebbero acquisire abilita per autogestirsi e
per far fronte alla malattia. Questo dovrebbe migliorare le capacita personali nel
prendere decisioni consapevoli rispetto al proprio stile di vita e favorire la fiducia
nelle cure mediche.

Il Consorzio EduPark utilizza la seguente espressione per definire il proprio
lavoro di educazione alla salute nella malattia di Parkinson: «Un approccio sistema-
tico e professionale per supportare pazienti e caregiver attraverso I’insegnamento
e la conoscenza di modalita per migliorare la propria qualita di vita, integrando i
trattamenti medici».

Molteplici manifestazioni della malattia di Parkinson

I presupposti di questo programma si riferiscono al concetto di Qualita della
Vita formulato dal modello bio-psico-sociale secondo la classificazione dell’ICF-
Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilta e della Salute
stabilita dall’Organizzazione Mondiale della Sanita (2001; si veda figura 1).

La manifestazione dei molteplici aspetti della malattia di Parkinson puo
essere caratterizzata secondo la seguente classificazione.

La malattia di Parkinson ¢, in primo luogo, caratterizzata da progressive
modificazioni di alcune strutture cerebrali, cio¢ processi neurodegenerativi che
conducono all’esaurimento della dopamina nella sostanza nigra e a una serie di
concomitanti cambiamenti in altri sistemi di neurotrasmettitori.

Il processo neurodegenerativo comporta I’indebolimento di alcune funzioni
corporee; principalmente viene compromesso il movimento e i sintomi manifesti
sono tremore, rigidita/ipocinesia, rallentamento dei movimenti, disturbi nel mo-
vimento, episodi di freezing e perdita dell’equilibrio (Sudre et al., 1999).

Sebbene le cause della degenerazione neuronale siano sconosciute, I’inde-
bolimento della funzione motoria pud essere ampiamente controllato attraverso
una vasta gamma di farmaci.

Tuttavia, I’assunzione prolungata e continuativa di questi farmaci comporta
nel corso degli anni effetti negativi in varie funzioni psicologiche: sonno, emo-
zioni, voce, linguaggio, espressione facciale e funzione sessuale (De Rijk et al.,
1997; Cohen et al., 1979; Ellgring, 1993; Martinez-Martin, 1998; Engel, 1980;
Smith e Nicassio, 1995).

Lo stato e la gravita di questi disturbi variano considerevolmente da perso-
na a persona; anche nello stesso individuo oscillano nel giro di breve tempo. Il
programma psicoeducativo ha lo scopo di migliorare le modalita per far fronte
ai sintomi.

In secondo luogo, le complicazioni della malattia di Parkinson comportano
una riduzione delle attivita volontarie. Vengono compromesse tutte le attivita
che coinvolgono la funzione del movimento (per esempio mantenere o modi-
ficare la postura, camminare) e della comunicazione (per esempio parlare ed
esprimersi attraverso messaggi non verbali), e le attivita connesse alle relazioni
interpersonali (per esempio i rapporti all’interno della famiglia e nel contesto
sociale allargato).
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MODELLO BIO-PSICO-SOCIALE DELL'ICF
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Fig. I Modello bio-psico-sociale dell’ICF e sua applicazione alla malattia di Parkinson.

Nel corso del programma vengono trattati questi problemi e le modalita di
far fronte allo stress derivante dalla malattia.

In terzo luogo, gli effetti invalidanti della malattia di Parkinson possono obbli-
gare le persone a limitare la propria partecipazione alle attivita in cui sono coinvolte.
L’impatto psicologico di questi cambiamenti si traduce spesso in stati depressivi,
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sentimenti di imbarazzo, vissuti stressanti. Il ritiro sociale & quindi un fenomeno
molto frequente; ad esempio, anche le persone pit giovani, che sono ancora attive
e nel pieno delle loro forze, possono avere serie difficolta a portare avanti il proprio
lavoro. A fronte di queste considerazioni, gli interventi psicologici del programma
psicoeducativo sono strutturati per imparare a gestire al meglio gli aspetti stressanti
di natura emotiva e sociale derivanti dalla malattia di Parkinson.

In quarto luogo, i fattori ambientali, e in particolare le caratteristiche del
contesto sociale, giocano un ruolo cruciale nella percezione della malattia e nel-
I’atteggiamento che verso di essa si puo sviluppare. I fattori sociali possono influire
positivamente sul vissuto di malattia e sui relativi aspetti emotivi (ad esempio, il
tessuto sociale in cui la persona ¢ inserita puo ridurre la depressione), e anche le
cure fornite dal partner sono determinanti nel processo di adattamento alla malat-
tia. Tuttavia, alla diminuzione delle attivita spesso seguono un abbandono degli
interessi e una perdita delle relazioni sociali, che generalmente vengono ridotte
alla sola dimensione assistenziale.

Il comportamento del caregiver spesso pud essere influenzato da fattori
culturali: molte persone che necessitano di cure permanenti, come quelle con
malattia di Parkinson, sono assistite in casa, generalmente dai familiari, per i quali
esiste quindi un alto rischio di soffrire di stress emotivo e di trovarsi in difficolta
nel gestire la relazione con il paziente. Per questo motivo, il programma propone
metodi e suggerimenti per trattare i problemi del prendersi cura.

La malattia di Parkinson: informazioni mediche

Lamalattia di Parkinson & un disturbo neurodegenerativo a lenta progressione
che in genere si manifesta in tarda etd. Un’ampia percentuale della popolazione
viene colpita dopo i 65 anni, ma puo accadere che si manifesti anche in persone
piu giovani; nel 10% dei casi compare prima dei 50 anni.

La malattia di Parkinson ¢ uno dei disturbi neurodegenerativi pit comuni, e il
piu diffuso nel mondo: ne soffrono circa quattro milioni di persone. La malattia di
Parkinson ¢ presente in tutti i Paesi, in tutti i gruppi etnici e in tutte le classi sociali
ed economiche. I sintomi di questa patologia si manifestano in un arco di tempo
che oscilla frai 10 e i 20 anni, compromettendo molteplici aree del funzionamento
individuale. Da un punto di vista patologico, la malattia di Parkinson ¢ caratterizzata
da una perdita di neuroni pigmentati; in particolare, colpisce i neuroni presenti
nella substanzia nigra e nel locus coeruleus. La perdita di queste cellule nervose,
che producono il neurotrasmettitore dopaminergico, comporta una riduzione della
dopamina. La causa della degenerazione neuronale ¢ ancora sconosciuta.

Sebbene i primi studi e le prime descrizioni della malattia di Parkinson risalgano
a circa 200 anni fa, ad oggi risulta ancora impossibile definire esattamente la sua
etiologia. Attualmente si pensa che la malattia di Parkinson derivi dall’interazione di
numerosi fattori, fra i quali una predisposizione genetica e altri fattori nocivi esterni.
I fattori demografici come I’eta, il genere e la razza sembra che non influenzino il
rischio di sviluppo della malattia, per quanto I’'invecchiamento sia da considerare
una componente importante nella patogenesi della malattia di Parkinson.
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James Parkinson descrisse inizialmente i sintomi della malattia nell suo Essay
on the Shaking Palsy del 1817. Le piu importanti caratteristiche cliniche della
malattia di Parkinson sono: il tremore (da fermi), la bradicinesia (rallenta molto il
movimento e crea difficolta a iniziarlo), la rigidita e un deterioramento del riflesso
posturale. Il tremore parkinsoniano ¢ una caratteristica presente in molti casi, ¢
piu evidente quando si € a riposo, e spesso ¢ unilaterale; fra i sintomi motori della
malattia di Parkinson, la bradicinesia ¢ il piu disabilitante. La rigidita comporta
indurimento dei muscoli. L’indebolimento del riflesso posturale e il freezing (blocco
del movimento) compaiono in uno stadio avanzato della malattia e possono com-
portare perdita di equilibrio e il rischio di cadere. Tipicamente le caratteristiche
cliniche comprendono anche una difficolta di altri movimenti e dell’espressione
facciale, diversi disturbi del linguaggio e dell’andatura, e problemi neuropsichiatrici
come la depressione, la psicosi e la demenza. | deficit cognitivi e percettivi, tra
cui I’indebolimento visuo-cognitivo, sono sempre pill Spesso riconosciuti come
sintomi non motori della malattia di Parkinson.

L’andamento e il peggioramento di questi sintomi variano considerevol-
mente da persona a persona, e in ogni individuo oscillano anche nel giro di breve
tempo.

Le caratteristiche motorie principali sono aggravate da problemi neuropsi-
cologici, fra i quali depressione, mancanza di motivazione, bradifrenia, difficolta
nell’espressione emotiva, ansia sociale e stress conseguente alla sintomatologia
motoria. Le interazioni familiari risentono considerevolmente del rallentamento
del funzionamento cognitivo e della mancanza dell’espressione emotiva.

La malattia di Parkinson comporta una riduzione delle attivita volontarie.
Vengono compromesse tutte le attivita che coinvolgono la funzione del movimento
(per esempio mantenere o modificare la postura, camminare) e dellacomunicazione
(per esempio parlare ed esprimersi attraverso messaggi non verbali), e quelle con-
nesse alle relazioni interpersonali (per esempio i rapporti all’interno della famiglia
e nel contesto sociale allargato).

Lamalattia di Parkinson richiede cure che vanno spesso al di 1a delle possibilita
dei membri della famiglia; il sovraccarico pratico ed emotivo che si determina si ri-
percuote quindi sul loro benessere psicologico e sociale e sul loro stato di salute.

I primi sintomi generalmente compaiono frai 50 e i 65 anni, sebbene in alcune
persone si verifichi un esordio precoce o al contrario piu tardivo. La malattia di
Parkinson si presenta solitamente in modo insidioso, e i sintomi iniziali spesso
sono non specifici: le persone colpite possono infatti accusare affaticamento e
malessere, o in altri casi si possono riscontrare alcuni cambiamenti nel carattere,
ma queste manifestazioni cliniche generiche anticipano i primi peggioramenti della
funzione motoria. Per molti mesi dall’esordio della malattia, le uniche complicazioni
possono essere rilevate nella difficolta a scrivere o nell’incapacita di intraprendere
compiti sequenziali e abituali, come lavarsi i denti, abbottonarsi, caricare un oro-
logio o utilizzare le posate. La malattia si sviluppa progressivamente e comporta
un incremento della disabilita nel corso degli anni.

Una diagnosi sicura puo essere fatta se sono presenti almeno due dei sintomi
principali; tuttavia, la malattia di Parkinson ¢ difficile da diagnosticare, soprattutto
nella fase iniziale quando i sintomi e gli indici clinici possono essere impercettibili.
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Le condizioni pit comuni che vengono erroneamente considerate come malattia di
Parkinson sono il tremore essenziale e i disturbi parkinsoniani neurodegenerativi
atipici, fra i quali la PSP (paralisi sopranucleare progressiva), la MSA (atrofia
multi-sistemica), la malattia a Corpi di Lewi e la degenerazione cortico-basale;
tutte queste patologie — come anche altre forme secondarie di parkinsonismo
causate da neurolettici e da altri agenti antidiopaminergici, emorragie del sistema
nigro striato, o altre patologie subcorticali o frontali — sono causa di confusione
diagnostica. I criteri diagnostici delle malattie che considerano come segni clinici
la scarsa funzione dopaminergica nigrostriatale sono stati sostanzialmente ridefiniti
nel corso degli ultimi anni.

La malattia di Parkinson € caratterizzata da un’interazione di fattori biologi-
ci, psicologici e sociali. Sembra che nelle patologie croniche come la malattia di
Parkinson gli elementi che maggiormente condizionano la qualita della vita siano
i disturbi dovuti allo stress della vita quotidiana e le reazioni dell’ambiente socia-
le. Seguendo il modello bio-psico-sociale della malattia cronica, recenti opinioni
considerano come responsabili della sofferenza legata alla malattia di Parkinson sia
i processi cerebrali neuro-chimici sottostanti la malattia, sia i fattori psico-sociali.
Questa visione suggerisce un approccio integrato per il trattamento.

Dopo che ¢ stata fatta la diagnosi di malattia di Parkinson, ¢ essenziale che
vengano prese delle importanti decisioni in merito alla sua gestione. Queste deci-
sioni possono dipendere da diversi fattori: il tipo di prognosi, le diversi opzioni per
il trattamento, e la personale filosofia del paziente e del caregiver. Molte persone
con malattia di Parkinson cercano il maggior numero possibile di informazioni
sulla loro malattia. Le associazioni locali di persone con malattia di Parkinson e le
divisioni di neurologia preposte! forniscono un’ampia gamma di materiale infor-
mativo e educativo. Le persone con malattia di Parkinson e i caregiver necessitano
di consigli per la dieta, di un programma di esercizi mirati da poter fare a casa, e
di supporto psico-sociale. E importante che le persone sappiano che la malattia di
Parkinson non puo essere curata, ma puo essere efficacemente alleviata grazie a
un trattamento sintomatico. L’aspettativa di vita ¢ attualmente vicina alla norma
e I’unico obiettivo ¢ mantenere una buona qualita di vita.

Laterapia principale per la malattia di Parkinson ¢ il trattamento farmacologi-
co, che contempla diversi farmaci (levodopa, agonisti della dopamina, selegelina,
amantadina, COMT-inibitori, anticolinergici) designati per la prevenzione della
progressione della malattia, per il trattamento e il controllo dei sintomi motori,
per la prevenzione delle complicazioni motorie, e per il trattamento sintomatico
delle caratteristiche non motorie.

Il trattamento della malattia di Parkinson ¢ complicato, a causa sia della
progressione naturale della malattia sia delle caratteristiche motorie € non motorie
degli effetti collaterali associati agli interventi terapeutici. Sebbene la levodopa sia
il farmaco antiparkinsoniano piu efficace e sebbene procuri benefici per I’intero
corso di malattia, a lungo termine spesso causa difficolta (discinesie e fluttuazio-
ni) ed effetti collaterali psichiatrici (allucinazioni e confusione). Scoperte recenti
hanno identificato un sistema trasmettitore non dopaminergico, che ¢ un potenziale

I' Per le indicazioni specifiche vedi p. 58 e seguenti.
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obiettivo terapeutico per la malattia di Parkinson. Per pazienti in avanzato stadio
di malattia e che non rispondono adeguatamente al trattamento farmacologico,
puo essere indicato il trattamento chirurgico come la pallidotomia, la stimolazione
palliale o la stimolazione del nucleo subtalamico. La talamotomia e la stimolazione
profonda del nucleo subtalamico sono raccomandate per persone con malattia di
Parkinson in cui il tremore non puo essere controllato efficacemente dal trattamento
farmacologico.

Aspetti psicologici della malattia di Parkinson

Lamalattia di Parkinson € caratterizzata da un’interazione di fattori biologici,
psicologici e sociali. Come nelle altre malattie croniche degenerative, le difficolta
legate allo stress sono presenti nella vita quotidiana e le reazioni del contesto so-
ciale sembrano avere un’incidenza importante sulla qualita della vita. L’impatto
psicologico della malattia di Parkinson diventa evidente quando si considerano le
specifiche caratteristiche.

Esiste una «dimensione sociale» dei sintomi che diventa significativa quando
la malattia di Parkinson si manifesta in pubblico: non ¢ un quindi un «disturbo»
che puo essere gestito privatamente come accade ad esempio per il diabete. In
particolare, i sintomi motori suscitano reazioni immediate nelle persone che li
osservano. Questa sensazione di «essere osservati» puod essere fondata o meno,
ma & comunque reale per la persona che la percepisce. E come se cognitivamente
ci fosse una presenza costante dei sintomi, e quindi per una persona con malattia
di Parkinson € come se non ci fosse mai un momento in cui dimenticare i propri
problemi. Situazioni contingenti (per esempio essere soli 0 in compagnia) e stati
d’animo (essere arrabbiati o felici) sono condizionati dalla costante presenza dei
sintomi che amplificano il vissuto di malattia. La centralita della componente
psicologica nell’aumento dei sintomi ¢ mostrata dal fatto che la presenza di fattori
stressanti minori spesso comporta un aumento del tremore, della rigidita o di altri
sintomi. Ci sono alcune malattie nelle quali I’interazione fra i fattori psicologici
e I’intensita dei sintomi diventa evidente in modo immediato.

Le fluttuazioni incontrollabili nell’efficacia della terapia medica e nei sintomi
costituiscono la maggior preoccupazione per i pazienti, poiché esse si manifestano
in modo imprevedibile e spesso nei momenti in cui sono meno accettabili. Soprat-
tutto, in alcune occasioni potrebbero portare alla falsa impressione che si tratti di
mancanza di volonta, e non di complicazioni dovute alla malattia. I sintomi sono
anche fortemente influenzati dalle credenze e dalle aspettative personali; i fattori
psicologici sono quindi in grado di influenzare la persona sia in senso positivo
che in senso negativo.

Frequentemente ¢’¢ una dissociazione fra le sensazioni provate soggettivamen-
te e le emozioni manifestate attraverso I’espressione vocale e facciale. La mancata
corrispondenza fra cio che si prova e cio che si esprime puo dare I’impressione
che le persone con malattia di Parkinson non siano interessate alle situazioni in cui
sono coinvolte. Questa complicazione comporta molti problemi di comunicazione
fra il paziente le altre persone, anche con lo staff medico (Pentland et al., 1987).
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Sono numerose le fonti di stress psicologico per una persona con malattia
di Parkinson. Alcuni fattori stressanti derivano dalla presenza molto evidente dei
sintomi fisici. Il non avere controllo volontario su alcun movimento comporta stati
emotivi estremamente negativi come la rabbia, la paura, la frustrazione, ecc. Altri
fattori di stress emotivo derivano dai cambiamenti a cui va incontro la propria
immagine. Anche importanti obiettivi personali possono non essere piul perseguiti
a causa dei propri disturbi. Ci sono anche dei fattori di stress sociale, che si pre-
sentano quando le altre persone si comportano in modo differente di fronte a una
persona con malattia di Parkinson. Le persone con malattia di Parkinson possono
reagire chiudendosi nel silenzio, se in mezzo a un gruppo di altre persone si sen-
tono sopraffatte. Anche I’interazione familiare ¢ notevolmente compromessa dal
rallentamento delle funzioni cognitive (Sanes, 1985) e dalla mancanza di espres-
sioni emotive.

Fattori sociali ansiogeni e stressanti inducono un aumento dei sintomi sia so-
matici che psicologici. L’ansia dovuta a fattori sociali pud essere considerata come
uno dei sintomi secondari che si sviluppa in particolare nella malattia di Parkinson,
e la si potrebbe definire una conseguenza indiretta dei sintomi motori. Le persone
con malattia di Parkinson sono preoccupate di essere valutate negativamente o di
subire commenti negativi quando si trovano in pubblico. Cosi, in queste situazioni,
I’efficacia dei farmaci puo essere inficiata da alcuni fattori psicologici.

In generale, per affrontare la malattia occorre lavorare su piu fronti (Cohen
e Lazarus, 1979). Per modificare alcune circostanze negative, potrebbe essere ne-
cessario modificare il contesto, per esempio adeguando il carico di lavoro secondo
le proprie capacita, introducendo dei cambiamenti alla propria casa o scegliendo
un abbigliamento piu pratico. Tollerare o adattarsi a eventi negativi e reali fa parte
dei difficili compiti da intraprendere per accettare la malattia.

Mantenere un’immagine di sé positiva diventa particolarmente difficile
quando semplici attivita da svolgere al lavoro o in casa sono impedite o addirittura
impossibili. Per mantenere un buon equilibrio emotivo & necessario impegnarsi a
svolgere attivita gratificanti.

Continuare in modo soddisfacente le relazioni con gli altri potrebbe diven-
tare difficile in quanto alcuni degli amici meno intimi potrebbero essere restii a
continuare la frequentazione a fronte della nuova e difficile situazione. Dall’altra
parte, gli amici che rimangono sono quelli che valgono di piu.

Fasi e coping nella malattia di Parkinson

Poiché la malattia di Parkinson ¢ un disturbo progressivo, le persone attraver-
sano differenti fasi, ognuna delle quali richiede specifiche strategie per farvi fronte.
Al primo stadio predominano I’incertezza e il bisogno di informazioni. Durante
questa fase spesso € presente un’incertezza riguardo al significato delle sensazioni
corporee o delle difficolta motorie e ricevere informazioni sembra molto importante.
Questo processo di ricerca di informazioni potrebbe concludersi con la diagnosi
di malattia di Parkinson. Sebbene questo possa costituire un forte shock, molte
persone riferiscono che ricevere informazioni chiare procuri comunque sollievo
rispetto all’incertezza di non sapere.
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Dopo avere ricevuto una diagnosi di malattia di Parkinson molte persone
sono in uno stato di shock. Si alternano reazioni molto intense che possono com-
prendere negazione, speranza e disperazione. Il compito pitl importante in questo
momento & quello di ristrutturare cognitivamente quanto sta accadendo nella vita
della persona. Prendere le distanze dalla diagnosi di malattia potrebbe essere
d’aiuto, potrebbe cio¢ essere una difesa per allontanarsi dalla situazione stressante
(ad esempio «Mi comporto come se non avessi la malattia»). E molto importante
ricevere rassicurazioni psicologiche e supporto sociale in questa situazione (ad
esempio «Ho parlato con qualcuno che mi ha dato fiducia»).

All’inizio del trattamento farmacologico, si prova un senso di sollievo grazie
all’efficacia dei farmaci. Questa ¢ la fase pit incoraggiante del corso della malattia.
Essere propositivi puo portare a vivere in un modo molto intenso e positivo. Molte
persone riferiscono di attribuire un nuovo senso alla vita. Queste persone sono in
grado di dirigere le loro attivita in modo da risolvere razionalmente i propri pro-
blemi e di adeguare le situazioni alle loro possibilita, per esempio modificando la
loro situazione lavorativa, o le attivita che svolgono nel proprio tempo libero. Altri
invece sono inclini al ritiro sociale per la paura di essere giudicati negativamente,
nei contesti pubblici, nei momenti in cui i sintomi si manifestano.

L’efficacia dei farmaci nel tempo si riduce e diventano importanti alcuni effetti
collaterali, come la discinesia, che possono far insorgere nel paziente sentimenti di
sfiducia e delusione. Nel corso di questa fase, reagiscono meglio quei pazienti che
si confrontano con la situazione reale, senza negare il peggioramento: prendendo
coscienza del loro stato di malattia ma anche delle risorse che conservano, hanno
la possibilita di trovare delle alternative adeguate, per quanto riguarda sia I’ambito
lavorativo che il tempo libero. Inoltre, si impegnano in modo piu determinato per
mantenere i contatti sociali e per conservare la propria autonomia nelle aree in cui
ancora possono agire in modo efficace. Spesso, tuttavia, sono utilizzate strategie
cognitive di evitamento come i pensieri illusori.

Quando compaiono nuovi sintomi, ¢ necessario trovare delle modalita per
compensare il peggioramento. E ovvio che il grado di gravita della malattia
influisce sulle possibilita di controllo della nuova situazione. Peraltro, anche in
persone che presentano lo stesso quadro diagnostico (stesso livello di gravita della
malattia) sussistono enormi differenze individuali nel modo di affrontare questi
cambiamenti.

L’obiettivo principale dell’intervento psicosociale ¢ far fronte in modo ef-
ficace a rappresentazioni cognitive disfunzionali della malattia e alle situazioni
stressanti che questa comporta. Le strategie possono essere il rilassamento e la
ristrutturazione cognitiva, unite a un’analisi del comportamento che si attua nelle
diverse situazioni e a un training specifico per sviluppare le proprie competenze
sociali necessarie per far fronte alla malattia. Il supporto psicologico, comunque,
¢ necessario non solo per la persona con malattia di Parkinson ma anche per i
familiari e i caregiver in genere, che hanno bisogno di informazioni sistematiche
sui vari aspetti della malattia e sui diversi modi per far fronte in modo adeguato
alle situazioni problematiche che si incontrano prendendosi cura di una persona
con malattia di Parkinson. Per prendersi cura di una persona con malattia di
Parkinson in modo adeguato ¢ necessario che i differenti professionisti della
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a Londra, il sostegno a queste persone dovrebbe essere fornito da professionisti
mediante I’utilizzo di metodi di intervento standardizzati. Il progetto di intervento di
seguito descritto considera e propone metodi per gestire efficacemente i diversi pro-
blemi esistenti nella malattia di Parkinson. Basato sul modello bio-psico-sociale di
malattia, questo manuale ¢ il prodotto di un lavoro di équipe multidisciplinare.

Le necessita di interventi non medici, quali il sostegno psicosociale, e di
programmi educativi, sono gia state identificate (Ellgring et al., 1990; Oertel e
Ellgring, 1995; Mohr et al., 1996; Macht et al., 2005):

* le persone con la malattia di Parkinson hanno bisogno di apprendere a gestire
¢li stress emotivi e comportamentali causati dal disturbo e di adattare in senso
positivo la propria vita alla malattia;

* le persone con la malattia di Parkinson hanno bisogno di sviluppare delle capa-
cita comunicative essenziali per poter parlare con gli altri della malattia e per
compensare le difficolta di espressione emotiva;

* i caregiver hanno bisogno di acquisire le competenze utili per gestire gli stress
psicofisici collegati alla malattia e di sviluppare delle capacita comunicative che
possano migliorare I’interazione con la persona con malattia di Parkinson.

Struttura e componenti del programma

Nella malattia di Parkinson due sono le principali problematiche: la notevo-
le limitazione delle funzionalita motorie dovuta alla sintomatologia e 1’impatto
psicosociale che la sua insorgenza ha sulla persona (Ellgring et al., 1990; Peto et
al., 1995; Mohr et al., 1996; Damiano et al., 1999; Karlsen et al., 2000; Schrag
et al., 2000; Chrischilles et al., 2002; Spliethoff-Kamminga et al., 2003a,b). Per
«impatto psicosociale» si intendono sia le problematiche psicologiche dovute alla
malattia, ad esempio lo stress percepito, sia le limitazioni che la malattia produce
nella vita sociale dell’individuo (Macht et al., 2005).

Seguendo la Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disa-
bilita e della Salute (ICF; OMS, 2000), si pud notare come lo stress psicologico e
le limitazioni nella vita sociale vadano a inserirsi in domini specifici, identificati
da tale modello. Lo stress psicologico, infatti, si inserisce nei domini riguardanti:
i doveri e le richieste generali (dominio 2), vale a dire, I’essere in grado di gestire
lo stress e le altre richieste psicologiche; la cura si sé (dominio 5); la vita familiare,
vale a dire lo stress causato dal dover aiutare gli altri (dominio 6). Le limitazioni
nella vita sociale, invece, si inseriscono nei domini riguardanti: la comunicazione
(dominio 3); I’interazione interpersonale e le relazioni interpersonali (dominio 7);
la vita sociale e di comunita (dominio 9).

Percio, all’interno del programma educativo sono state sviluppate e definite
delle sessioni specifiche che si occupano degli aspetti psicologici, quali la gestione
dello stress, dello stato depressivo e degli stati d’ansia, e altre che si occupano del
miglioramento delle abilita sociali e del supporto sociale. Per sostenere le capacita
di autonomia gestionale, sono state incluse nel programma anche le informazioni sul
disturbo, le attivita piacevoli e I’autosservazione. Il programma educativo proposto
¢ standardizzato, ma puo essere utilizzato anche apportando alcune modifiche, nel
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caso in cui si ritenga che alcuni argomenti siano piu rilevanti rispetto ad altri. Il
programma educativo € composto da sette sessioni, ciascunarivolta a uno specifico
argomento, pil una sessione finale valutativa di tutto il programma. Le sessioni
del programma devono essere condotte da trainer professionisti precedentemente
formati sui contenuti e sulla conduzione del programma in base alle istruzioni.

Come gia detto le sessioni principali del programma sono dedicate ai seguenti

argomenti:

1. introduzione

2. autosservazione
3. attivita piacevoli
4,
5
6
7

gestione dello stress

. gestione dell’ansia e della depressione/il sovraccarico psicofisico del caregiver
. competenza sociale
. supporto sociale.

1.

INTRODUZIONE. Questa sessione fornisce le informazioni sui contenuti, sulla
struttura del programma e sulla malattia di Parkinson, tenendo in considera-
zione le conoscenze di base dei partecipanti. Tra gli obiettivi della sessione c’¢
quello di favorire I’acquisizione di abilita efficaci per ottenere le informazioni
necessarie.

AUTOSSERVAZIONE. Questa sessione si propone di far acquisire ai partecipanti
un’abilita di base valida per tutte le altre sessioni. Poiché i sintomi della malattia
possono variare considerevolmente, in questa sessione le persone apprendono
a porre attenzione a se stesse e a riconoscere i vari stati emotivi e fisici presenti
in diverse situazioni.

ATTIVITA PIACEVOLL. Questa sessione fornisce le conoscenze e le abilita per
individuare e svolgere attivita piacevoli in modo da migliorare il proprio stato
di salute.

GESTIONE DELLO STRESS. Questa sessione permette alle persone di approfondire le
proprie conoscenze sullo stress e su come poter gestire le situazioni stressanti.
Tali abilita dovrebbero aiutare i partecipanti ad affrontare meglio le difficolta
associate alla malattia.

. GESTIONE DELL’ANSIA E DELLA DEPRESSIONE/IL SOVRACCARICO PSICOFISICO DEL CARE-

GIVER. Poiché gli stati d’ansia e di depressione sono comuni nella malattia di
Parkinson, questa sessione si propone di aumentare le conoscenze delle persone
sui fattori che possono causarli e di sostenere 1’utilizzo di strategie adeguate
che tendano a ridurne la presenza. Per quanto riguarda i caregiver, questa ses-
sione si dedica specificamente alle condizioni di sovraccarico emotivo dovuto
al prendersi cura della persona con la malattia di Parkinson.

. CoMPETENZA sOCIALE. Questa sessione si occupa delle competenze sociali, vale

a dire di quell’insieme di strategie comunicative che permettono di gestire
efficacemente le difficolta collegate alle situazioni sociali, come ad esempio
riuscire a parlare con gli altri della malattia.

. SUPPORTO SOCIALE. Il supporto sociale € uno dei fattori pit importanti nella ge-

stione della malattia: in questa sessione vengono discusse e proposte le possibili
modalita di richiederlo e fornirlo.

32 @ Intervento psicoeducativo nella malattia di Parkinson



Sessione 1: Introduzione

Fas@ 2

INFORMAZIONE ATTIVA
Fino a 0:50’
|
OBIETTIVI
B Fornire informazioni sulla malattia di Parkinson.
I Spiegare l'importanza e |'utilita dell’essere adequatamente informati per il be-
nessere delle persone con malattia di Parkinson e dei loro caregiver.
I Mostrare come poter ricercare efficacemente le informazioni, attraverso esempi
pratici e linee guida.
I Incoraggiare i partecipanti a riferire e a condividere con il gruppo le proprie
esperienze relative alla ricerca di informazioni.
Contenuti Istruzioni
Importanza di [ltrainer fornisce alcune informazioni generali sulla malattia di Parkinson, integrando

essere informati

le conoscenze possedute dai partecipanti. Considerare il tipo di informazioni che i
partecipanti desiderano puo facilitare lo svolgimento dell’ esercizio proposto nella
fase 3 della sessione.

Informazioni «Che tipo di informazioni avete ricevuto in passato?»

possedute Vengono discusse le conoscenze possedute dai partecipanti sulla malattia di
Parkinson.
Queste conoscenze guideranno il trainer nella fase successiva «Esercizio».

Informazioni «Avete ricevuto sufficienti informazioni per i vostri bisogni?»

sufficienti Viene discusso il tipo di informazioni ricevute in precedenza: quantita, qualita, livello
di approfondimento, utilita rispetto alle esigenze personali.

Fonti di «Che tipo di fonti di informazione avete utilizzato?»

informazione

Vengono considerate le conoscenze dei partecipanti in merito alle possibili fonti di
informazioni a cui rivolgersi.

Problemi «Che tipo di problemi avete incontrato durante la ricerca delle informazioni?»
Vengono analizzate le difficolta personali e gli ostacoli esterni che possono aver
limitato o impedito la richiesta di informazioni.

Informazioni «Quali ulteriori informazioni vorreste ottenere?»

aggiuntive Vengono indicate dai partecipanti le ulteriori informazioni che vorrebbero riceve-
re.

D CARTELLONE [l trainer riporta sul cartellone gli argomenti principali espressi dai partecipanti.

Vantaggi «Quali sono i vantaggi dell'essere informati?»

dell’essere Vengono discussi i vantaggi dell’essere informati.

informati La persona con malattia di Parkinson/caregiver informato € visto come:

— un esperto della malattia

— un membro attivo del gruppo che gestisce la malattia
— una persona in grado di prendere decisioni

- una persona competente nell’affrontare la malattia.
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D CARTELLONE

[l trainer riporta le idee principali sul cartellone.

Possibili fonti di
informazione

Slide 2

«Quali sono le possibili fonti di informazioni?»

Fonti di informazioni disponibili:

— contatti diretti: medici e altri specialisti, caregiver, amici, altre persone con malattia
di Parkinson

materiale scritto: libri, depliant, riviste, ecc.

— informazioni audiovisive: radio, TV, video, Internet, servizi di aiuto telefonico
associazioni di persone con la malattia di Parkinson

gruppi di supporto

— eventi informativi.

NB! Non tutte le informazioni ottenute dalle diverse fonti sono corrette!

i \ DISPENSE

GUIDA PRATICA PER LA RICERCA DELLE FONTI DI INFORMAZIONE.

«Come chiedere informazioni?»

Al fine di ottenere le informazioni che desiderate, possono essere utili alcuni sug-

gerimenti:

— preparate le vostre domande prima di porle a uno specialista (individuate e definite
attentamente le informazioni che desiderate ricevere)

— scrivete su un foglio le domande

— cercate di formulare le vostre domande il piu semplicemente e concretamente
possibile

— ordinate le domande per argomento

— riportate le domande seguendo un ordine di priorita (prima la pit importante e
poi le successive)

— cercate di scrivere le risposte per essere sicuri di non scordarle.

(GUIDA PRATICA PER OTTENERE INFORMAZIONI.

Informazioni
sulla malattia
di Parkinson

Alcune informazioni dovrebbero essere fornite in base alle necessita e agli interes-
si dei partecipanti; tuttavia, scopo della sessione non & rispondere alle esigenze
informative dei partecipanti, quanto fornire delle modalita per facilitare la richiesta
di informazioni, individuando insieme al gruppo le fonti a cui & possibile rivolgersi
per ottenere le risposte, e verificando il tipo di difficolta incontrate nelle precedenti
ricerche. Puo essere utile riportare sul cartellone le domande che emergono e uti-
lizzarle per orientare I'esercizio proposto nella fase 3.

Come si manifesta
la malattia di
Parkinson?

La malattia di Parkinson colpisce una zona del cervello preposta al controllo del
movimento. | principali sintomi sono tremore muscolare (tremore a riposo), lentezza
nei movimenti (bradicinesia), scarsa elasticita di braccia e gambe (rigidita), difficolta
nell’iniziare i movimenti e problemi di equilibrio (instabilita della postura). L'esordio
della malattia di Parkinson pud manifestarsi con stati di affaticamento e malessere
e i primi sintomi percepiti generalmente sono poco invasivi: tremore unilaterale,
leggera instabilita o difficolta nello scrivere. La presenza e progressione dei sinto-
mi sono soggetti a grande variabilita; non € prevedibile quali sintomi compaiano
nelle diverse persone e in che modo si modifichino nel tempo. In genere la malattia
di Parkinson colpisce persone anziane, ma pud anche svilupparsi in persone piu
giovani. E presente in tutto il mondo.

In che modo

i sintomi della
malattia di
Parkinson cam-
biano nel tempo?

Nel corso del tempo, i sintomi tendono a peggiorare, rendendo difficili le attivita
quotidiane. La progressione della malattia di Parkinson pud comportare la presenza
di nuovi sintomi: disturbi urinari, problemi intestinali, disturbi dell'umore o cognitivi.
La malattia di Parkinson peggiora la qualita della vita, ma non minaccia l'esistenza
della persona.
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Posta I'estrema variabilita con cui si manifesta ed evolve in ogni individuo, anche
il trattamento & individuale. Nella maggior parte dei casi, la terapia farmacologica,
permette di condurre una vita normale per anni, ma in alcuni casi il decorso pud
essere piu rapido.

Qual & la causa
della malattia di
Parkinson?

La malattia di Parkinson comporta una degenerazione di specifiche cellule cere-
brali che producono la dopamina: una sostanza chimica (neurotrasmettitore) che
trasmette impulsi nervosi attraverso il sistema nervoso e che é particolarmente
importante per il movimento. La principale area colpita & chiamata substantia
nigra, una struttura costituita da materia grigia posta nella profondita del cervello.
La perdita delle cellule nervose che producono dopamina riduce la capacita della
persona con la malattia di Parkinson di controllare i movimenti. Sebbene I'eziologia
della malattia di Parkinson non sia ancora chiara, sono stati individuati vari fattori
di rischio che potrebbero favorirne l'insorgere. Recenti teorie suggeriscono che
questa malattia risulterebbe dalla combinazione di una suscettibilita genetica con
fattori ambientali nocivi.

La malattia di
Parkinson pud
danneggiare il
funzionamento

Le persone con malattia di Parkinson possono presentare disturbi cognitivi e/o
affettivi: problemi di percezione e di memoria e sintomi depressivi. La malattia di
Parkinson spesso provoca stati di stress, tensione e ansia e pud inoltre comportare
difficolta nelle relazioni familiari e nei rapporti interpersonali in genere.

mentale?

La malattia di Non esiste attualmente una cura definitiva per la malattia di Parkinson, ma i trat-
Parkinson pud tamenti disponibili possono considerevolmente ridurne la sintomatologia clinica.
essere curata? Quasi tutte le persone con malattia di Parkinson vengono trattate farmacologica-

mente, e la terapia permette di condurre una vita normale per molti anni. Durante
I'evoluzione della malattia, I'effetto del trattamento farmacologico si riduce, percio la
terapia farmacologica deve essere rivista e riadattata periodicamente. E necessario
quindi che sia il trattamento della malattia sia il suo monitoraggio siano costanti. |
bisogni terapeutici sono diversi e la scelta del farmaco dipende da vari fattori: eta,
caratteristiche cliniche, gravita della malattia, sintomi collaterali e loro eventuale
trattamento. La combinazione di differenti farmaci € spesso necessaria per ottenere
un controllo piu efficace del sintomo.

| professionisti
che si occupano
della malattia

Slide 3

Nei vari stadi della malattia, le persone con la malattia di Parkinson e i loro caregiver
incontreranno probabilmente diversi professionisti per la gestione dei vari sintomi,
come ad esempio il medico di famiglia, il neurologo (o un altro specialista), il logo-
pedista, 'infermiere, il terapista della riabilitazione, lo psicologo, il dietista e I'assi-
stente sociale. | componenti di questo gruppo possono variare in base alle risorse
disponibili in ogni paese. La persona con la malattia di Parkinson € il suo caregiver
sono tuttavia i membri chiave di questo gruppo.

Come agiscono i

farmaci specifici

per la malattia di
Parkinson?

Per il trattamento della malattia di Parkinson vengono usati molti tipi di farmaci. Per le
persone che sono in uno stadio avanzato della malattia, che hanno delle complica-
zioni motorie e che mostrano una risposta inadeguata alle cure mediche, potrebbe
essere indicato un intervento chirurgico, come ad esempio talamotomia (usata per
trattare il tremore resistente ai farmaci), pallidotomia (usata per far diminuire i movi-
menti involontari gravi), la stimolazione cerebrale profonda del nucleo subtalamico
(deep brain stimulation/DBS, consistente nell'inserimento di uno stimolatore elettrico
in una specifica area cerebrale per fornire impulsi elettrici). La fisioterapia, la terapia
occupazionale e la logoterapia sono componenti importanti nella gestione della
malattia. | supporto psicosociale pud essere utile per affrontare le conseguenze
emotive causate dalla malattia.
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Poiché i sintomi della malattia di Parkinson sono causati da una perdita di dopamina,
il trattamento si & focalizzato sull’utilizzo di farmaci che aumentano il livello di questa
sostanza nel cervello: levodopa e agonisti della dopamina (sostanze che agiscono
come la dopamina). In aggiunta, gli inibitori di enzimi (inibitori di MAO-B e di COMT)
aumentano gli effetti della dopaminariducendo il suo normale processo di esaurimento
nel cervello. Alcuni farmaci influenzano altri sistemi di neurotrasmettitori e influiscono
indirettamente sul sistema dopaminergico (ad esempio gli anticolinergici).

Perché i sintomi Sebbene la levodopa sia il principio attivo farmacologico antiparkinsoniano piu ef-
possono oscillare? | ficace e porti benefici attraverso I'intero corso della malattia, pud causare difficolta
a lungo termine, quali ad esempio complicazioni motorie ed effetti secondari di tipo
psichiatrico. Lutilizzo prolungato della levodopa pud essere associato a unariduzione
del tempo di efficacia del farmaco, effetto conosciuto con il nome di wearing-off
(esaurimento) e alla comparsa di movimenti involontari/discinesie. Tenere un diario
delle cure farmacologiche aiuta a gestire alcuni disturbi fluttuanti che necessitano
di particolari trattamenti farmacologici.

I farmaci hanno Gli effetti secondari dei farmaci antiparkinsoniani possono includere confusione
effetti collaterali o disturbi della memoria. L'utilizzo di dosi elevate pud causare in alcune persone
sul tono dell'umo- | oscillazioni del tono dell'umore e la comparsa di allucinazioni.

re e sul funziona- Le fluttuazioni motorie sono talvolta associate ad altri disturbi temporanei (transitori)
mento mentale? come disturbi del pensiero e dell’'umore.
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FESE@ 3

ESERCIZIO “‘

Fino a 1:20’
|
OBIETTIVI
@ Approfondire le conoscenze acquisite nella precedente fase dell’«Informazione
attiva» riguardanti le attivita piacevoli.
B Mettere in pratica una specifica strategia per facilitare e rendere pit frequente
lo svolgimento di attivita piacevoli.
B Discutere con i partecipanti le innumerevoli attivita piacevoli che si possono
svolgere e i relativi benefici che se ne possono trarre.
B Motivare i partecipanti a utilizzare le strategie apprese nella vita quotidiana.
Contenuti Istruzioni
Esperienza esercizio procede in tre punti:
sensoriale 1. ogni partecipante propone al gruppo una propria attivita/evento/oggetto piacevole,
descrivendone le qualita
2. una delle proposte (attivita/evento/oggetto) dei partecipanti viene esplorata
insieme al gruppo
3. ai partecipanti viene chiesto di scegliere delle attivita piacevoli da svolgere quo-
tidianamente.
PunTo 1 [ trainer, facendo riferimento alle indicazioni dell’«Anteprima» fatta nella sessione
Descrizione precedente, chiede ai partecipanti di riferire le loro esperienze e di descriverne le

caratteristiche, che verranno poi trascritte sul cartellone: «Avete portato qualcosa
di piacevole? Spiegate ai partecipanti perché la ritenete tale descrivendone le
caratteristiche».

D CARTELLONE

Le caratteristiche principali vengono trascritte sul cartellone.

Esempio s ; o ;
Attivita piacevoli Caratteristiche chiave
— Star seduto in giardino in una — Sentire una brezza mite passare sulla
giornata estiva mia pelle
— Leggere un romanzo — Sentirmi come se qualcuno stesse real-
mente parlando con me

— Mangiare un pezzo di cioccolata | — Un gusto dolce che si scioglie in bocca
PunTo 2 Un oggetto (per esempio un frutto, un pezzo di legno, un brano musicale) portato
Esplorare e da uno dei partecipanti o dal conduttore viene esplorato con tutti i sensi.
sentire | partecipanti riportano liberamente le percezioni, sensazioni, associazioni e fantasie

piacevoli suscitate dall'oggetto.
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Per esempio, 'odore della buccia dell’arancia pud essere associato a un momento
piacevole del passato, come un Natale della propria infanzia; oppure, una semplice
sedia potrebbe fare emergere delle immagini di una vacanza piacevole trascorsa
due anni prima in montagna.

PunTto 3 Si discutono e si scelgono le attivita piacevoli che possono essere svolte durante
Scegliere alcune la settimana successiva. Ai partecipanti viene chiesto di indicare 3 attivita piacevoli
attivita piacevoli della propria vita e di scriverle nella relativa scheda.

Questo € anche un modo per rendere i partecipanti consapevoli della molteplicita
di attivita piacevoli che & possibile svolgere ogni giorno.

In caso i partecipanti avessero difficolta a individuare autonomamente delle attivita
piacevoli da svolgere, possono utilizzare la «Lista degli eventi piacevoli» come
fonte d'ispirazione.

® SCHEDA PER LE ATTIVITA PIACEVOLI.
DisPENSE
® | |STA DEGLI EVENTI PIACEVOLI.
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Un‘attivita piacevole al giorno

Utilizzare questa tabella come supporto allo svolgimento delle vostre attivita piacevoli. Nella colonna di
sinistra vengono elencate, a titolo esemplificativo, una serie di attivita che possono essere considerate
piacevoli.

Individuate 3 o piu attivita piacevoli che vi piacerebbe svolgere nel corso della prossima settimana e
riportatele nelle caselle che seguono.

Per ogni attivita piacevole elencata, indicate il giorno in cui l'avete svolta, mettendo una crocetta sul giorno
della settimana indicato nella colonna di destra.

Alla fine della settimana potrete cosi osservare con quale frequenza vi siete dedicati allo svolgimento
delle attivita piacevoli da voi scelte.

Esempi di attivita piacevoli Giorno della settimana in cui l'attivita é stata svolta

1. Fare una passeggiata al parco. LUN | MAR | MER | GIO | VEN | SAB | DOM
2. Ascoltare musica. LUN | MAR | MER GIO VEN SAB | DOM
3. Bere un teé con gli amici. LUN MAR MER GIO VEN SAB DOM
4. Quindici minuti senza fare nulla. LUN | MAR | MER | GIO | VEN SAB | DOM
Le attivita piacevoli da me scelte Giorno della settimana in cui I'attivita é stata svolta

1. LUN MAR MER GIO VEN SAB DOM
2. LUN MAR MER GIO VEN SAB DOM
3. LUN MAR MER GIO VEN SAB DOM
4. LUN MAR MER GIO VEN SAB DOM
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Fase 2 INFORMAZIONE ATTIVA n
Fino a 0:50’

OBIETTIVI

I Fornire alcune informazioni inerenti lo stress e le sue componenti.

I Spiegare I'importanza e l'utilita di gestire efficacemente e/o prevenire |o stress,
per il benessere delle persone con malattia di Parkinson e dei loro caregiver.

I Mostrare cosa € essenziale per gestire efficacemente lo stress nella vita quoti-
diana, attraverso esempi pratici e linee quida.

I Incoraggiare i partecipanti a riferire e condividere con il gruppo le proprie espe-
rienze relative alle situazioni stressanti.

Contenuti Istruzioni

Esempi dei Per dare inizio a questa fase, il trainer incoraggia i partecipanti a riportare alcune
partecipanti personali esperienze di situazioni di vita stressanti. Se hanno difficolta a trovare
degli esempi, il trainer pud proporre la seguente situazione.

P «Siete alla cassa di un supermercato e c’e una lunga fila di persone dietro
di voi. A causa del tremore alle mani avete qualche difficolta a estrarre i soldi dal
portafogli, percio vi sentite nervosi.»

C «Dovete accompagnare la persona con malattia di Parkinson dal dottore; vi
dovete sbrigare perché non volete fare tardi, ma lui/lei sta impiegando molto tempo
per vestirsi.»

PunTo 1 Coniltermine «stress» comunemente siintende 'insieme delle reazioni psicofisiche
DefiNIZIONE: CHE che simanifesta di fronte a richieste provenienti dall'ambiente esterno ritenute come
COS'E 1O STRESS ? eccessive rispetto alle reali possibilita che la persona ha di affrontarle.

Ad esempio, ci sente stressati quando si pensa di dover fare qualcosa meglio e piu
velocemente di quanto si sia in realta capaci di fare.

Per dare inizio a questa fase, il trainer riprende gli esempi fatti in precedenza per
approfondire la definizione di stress.

P «Alla cassa del supermercato, potreste pensare che le persone in fila dietro
di voi, o il cassiere stesso, ritengano che dovreste sbrigarvi per non fare aspettare
inutiimente gli altri, ma allo stesso tempo sentite che per voi € impossibile fare piu
velocemente di quanto non stiate gia facendo.»

C «Nel momento in cui state per accompagnare la persona con malattia di Parkin-
son dal dottore, potreste sentirvi in dovere di arrivare puntuali allappuntamento,
ma a causa delle sue difficolta nei movimenti vi rendete conto che probabilmente
ritarderete un po’.»
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Stress e malattia La relazione tra la malattia di Parkinson e stress & complessa.

di Parkinson ( p | Da un lato, infatti, la malattia di Parkinson spesso riduce la tolleranza nei confronti
o dello stress (si possono riprendere gli esempi forniti dai partecipanti inizialmente).

La lentezza nei movimenti, ad esempio, impedisce che certe azioni vengano svolte

con la velocita di un tempo, e questo potrebbe far si che alcune persone si sentano

maggiormente sotto pressione. La persona con malattia di Parkinson deve quindi

adattarsi a questi cambiamenti.

Dall’altro lato, € stato dimostrato come i sintomi della malattia tendano ad aumentare

in situazioni di stress.

[l trainer chiarisce la relazione tra stress e malattia di Parkinson tramite questi
esempi.

Esempi 1. «Probabilmente avrete notato come alcune azioni che prima eravate in grado
di svolgere automaticamente ora richiedono una concentrazione e uno sforzo
maggiori, e come sia diventato difficile concentrarsi su piu cose contempora-
neamente.»

2. «Prima che i sintomi della malattia si sviluppassero, ad esempio, eravate in gra-
do di fare la spesa abbastanza velocemente e non era per voi eccessivamente
impegnativo. Alla cassa, eravate in grado di parlare con il cassiere e contem-
poraneamente sistemare la spesa nella borsa e successivamente pagare. Ora,
poiché la malattia ha rallentato i vostri movimenti, avete bisogno di concentrarvi
maggiormente su cio che state facendo. Un elemento irrilevante, come una do-
manda in piu del cassiere, potrebbe ora disturbare la vostra concentrazione.»

Un ulteriore aspetto della relazione tra malattia di Parkinson e stress consiste nel
fatto che la malattia produce nella vita della persona nuove condizioni di stress,
per le quali € necessario apprendere nuove modalita di gestione. | sintomi visibili
della malattia, come il tremore, possono ad esempio essere percepiti e vissuti dalle
persone come socialmente disturbanti e creare nuove condizioni di disagio.

Stress e assistenza | Prendersi cura di una persona con malattia di Parkinson significa dover affrontare

alla persona con nuove situazioni stressanti (si possono riprendere gli esempi forniti dai partecipanti
malattiadi inizialmente). | cambiamenti nella persona con malattia di Parkinson, come la len-
Parkinson (C tezza nei movimenti e 'aumento della dipendenza, implicano una trasformazione

della relazione e dell'interazione con la persona. In alcuni casi, inoltre, il caregiver
si trova a doversi sostituire alla persona con malattia di Parkinson in compiti € ruoli
che prima erano di sua responsabilita.

[l trainer chiarisce la relazione tra stress e assistenza alla persona con malattia di
Parkinson tramite questi esempi.

Esempi 1. «Prima che i sintomi della malattia si sviluppassero, la persona con malattia di
Parkinson probabilmente era completamente autonoma e capace di gestire
da sola le proprie visite mediche. Ora, invece, siete voi a dover gestire tutte le
sue visite. Questo significa per voi avere degli ulteriori compiti di cui essere re-
sponsabile, oltre a quelli che gia avete. Dovrete iniziare quindi a ricordarle i suoi
appuntamenti, e probabilmente sarete anche gli unici a preoccuparsi della sua
puntualita alla visita.»

2. «Se lapersona con malattia di Parkinson € ancora autosufficiente e non necessita
del vostro aiuto per vestirsi, avrete comunque notato che ci sono attivita in cui
impiega piu tempo rispetto a prima, e potreste sentirvi stressati quando dovete
fare le cose insieme.»

Il programma ¢ 105



Sessione 4: Gestione dello stress

Componenti Allinterno di un evento stressante si possono distinguere e identificare diverse
dello stress componenti:

1. la situazione, vale a dire la circostanza in cui si percepisce lo stress;

2. i pensieri (che spesso sono automatici), 0 meglio I'interpretazione data alla si-
tuazione e alle proprie capacita di affrontarla. In questo caso si parla spesso di
«autoistruzioni», vale a dire cosa la persona «dice» a se stessa e come;

3. le reazioni, di cui esistono diversi livelli:
- la reazione emotiva (sensazione di disagio, tensione, irritabilita, nervosismo);

- { P) la reazione corporea (tensione muscolare, aumento dei sintomi della malattia
di Parkinson);

— (€ la reazione corporea (tensione muscolare);

- la reazione comportamentale (quale comportamento si mette in atto in quella
data situazione).

Talicomponenti sono strettamente correlate tra diloro e siinfluenzano vicendevolmen-
te. Persone diverse tendono a percepire in modo diverso una medesima situazione,
per cui circostanze che possono essere vissute stressanti da alcuni, possono essere
invece ben tollerate da altri. Questo & da imputarsi soprattutto a come le persone
interpretano la circostanza e a come reagiscono. Pensieri e reazioni interagiscono
in modo circolare dando origine a livelli diversi di stress.

Il ruolo dei Quello che rende una situazione stressante non € la circostanza in sé, ma & il modo
pensieri in cui essa viene vissuta e interpretata; in altre parole, sono le «autoistruzioni» ela-
borate dalla persona in riferimento all’evento e alle proprie capacita di affrontarlo,
che contribuiscono a rendere maggiormente stressante una data situazione.
Ritenerla troppo pressante e credere di non possedere le capacita adeguate per
affrontarla sono pensieri (autoistruzioni) che vanno a influire sullo sviluppo di de-
terminate reazioni emotive (ad esempio, una sensazione di disagio o di irritabilita)
e reazioni corporee (ad esempio, (C ) 'aumento della tensione muscolare, (P il
peggioramento di alcuni sintomi della malattia). Tali pensieri, inoltre, influiscono
sul comportamento messo in atto per affrontare la situazione. Tutte queste reazio-
ni, a loro volta, si influenzano reciprocamente e vanno a rafforzare sempre piu le
convinzioni iniziali sulla situazione (troppo pressante) e sulle capacita di affrontarla
(inadeguate).

Questa interconnessione e influenza reciproca viene definita come circolarita ne-
gativa dello stress.

Al contrario, ritenere di essere in grado di affrontare una situazione, per quanto
difficile, & un pensiero (autoistruzione) che influenza lo sviluppo di reazioni emotive,
corporee e comportamentali maggiormente adeguate. Le sensazioni di calma e di
tranquillita prodotte a livello corporeo ed emotivo vanno a loro volta a rinforzare |l
senso di fiducia in se stessi e nelle proprie capacita di gestire la situazione. Questa
interconnessione e influenza reciproca viene definita come circolarita positiva dello
stress.

A seconda di come una situazione viene vissuta e interpretata e della fiducia che si
ripone nelle proprie capacita, quindi, il comportamento che si mette in atto in una
medesima situazione pud essere molto diverso.

tramite slide di Power Point o lucidi. Per spiegarli meglio, il trainer ripropone I'esem-

| due tipi di circolarita vengono rappresentati graficamente sul cartellone o mostrati
D CARTELLONE P 9 bp 9
pio fatto inizialmente.
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Esempio P «Siete alla cassa del supermercato; il cassiere vi ha appena detto il conto della vostra
) spesa e state per pagare. Dietro di voi ¢’é una fila di persone piuttosto lunga.»

Circolarita negativa

Il vostro pensiero potrebbe essere: «Quante persone ci sono dietro di me! Le
persone mi guardano seccate e sembrano avere fretta. So che dovrei essere piu
veloce ma non ci riesco.»

In conseguenza a questo modo di pensare, con molta probabilita vi sentite piu
nervosi (reazione emotiva), la tensione muscolare aumenta, il tremore si pud accen-
tuare (reazione corporea), e al momento di pagare avrete senz’altro delle difficolta
a estrarre i soldi dal portafoglio (reazione comportamentale).

Leffetto prodotto da queste reazioni sara quello di rinforzare ulteriormente la sen-
sazione di inadeguatezza nei confronti della situazione. Questo & un esempio di
circolarita negativa dello stress.

Circolarita positiva

State per pagare e il vostro pensiero potrebbe essere: «Anche se c¢i sono molte
persone dietro di me che stanno aspettando, € giusto che io mi prenda il tempo
necessario per pagare e sistemare la spesa. Sono convinto di essere in grado di
gestire la situazione».

Grazie a questo modo di pensare, con molta probabilita vi sentirete piu calmi, avre-
te maggiore fiducia in voi stessi e non avvertirete alcuna tensione muscolare. Di
conseguenza potrete tirare fuori i soldi dal portafoglio da soli o chiedere al cassiere
di aiutarvi.

Sentendovi adeguati alla situazione, si rinforzera la fiducia in voi stessi e la sensa-
zione di poter gestire efficacemente la situazione. Anche se qualcuno in fila potra
essere impaziente, non vi farete rovinare la giornata per questo.

Questo € un esempio di circolarita positiva dello stress.

Esempio C «LLa persona con malattia di Parkinson ha un appuntamento dal medico tra una
’ mezzora. Voi siete ancora a casa, € lui/lei non ha ancora indossato il cappotto.»

Circolarita negativa

Voi pensate: «Oh no! Arriveremo ancora una volta in ritardo. Dobbiamo arrivare in
orario, non abbiamo scelta. Dobbiamo cercare di sbrigarci».

In conseguenza a questo modo di pensare, con molta probabilita vi sentite nervosi e
sotto pressione (reazione emotiva), la tensione muscolare aumenta (reazione corpo-
rea), vi arrabbiate con lui/lei, il/la quale a sua volta si innervosisce e, come risultato
di tutto questo potrebbe esserci una discussione (reazione comportamentale).
L'effetto prodotto da queste reazioni sara quello di rinforzare ulteriormente la sen-
sazione di inadeguatezza nei confronti della situazione.

Questo & un esempio di circolarita negativa dello stress.

Circolarita positiva

La persona con malattia di Parkinson ha un appuntamento dal dottore tra mezz'ora.
A questo punto potreste pensare: «Oh, & gia tardil Speriamo di arrivare in tempo,
ma se non accadra, non sara la fine del mondo. E gia accaduto altre volte. Cerco di
rimanere calmo e per aiutarmi faccio un respiro profondo, per il resto si vedra».
Grazie a questo modo di pensare, con molta probabilita vi sentirete piu calmi, avrete
maggiore fiducia in voi stessi e non sentirete alcuna tensione muscolare. Aspetterete
che la persona si vesta, incoraggiandola a fare da sola o se necessario aiutandola.
Andrete quindi allappuntamento tranquillamente e senza discutere con lei.
Sentendovi adeguati alla situazione, si rinforzera inoltre la fiducia in voi stessi e la
sensazione di poter gestire efficacemente la situazione.

Questo e un esempio di circolarita positiva dello stress.
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Esempi di pensieri che possono aumentare lo stress e pensieri che lo riducono

Situazione stressante: «Alla cassa del supermercato»

Pensiero che riduce lo stress

-iero che aumenta lo stress

Le mie mani stanno tremando e questo mi rende
nervoso.

1. Quando mi tremano le mani devo cercare di
non innervosirmi, altrimenti tremeranno ancora
di piu.

2. Posso accettare che, nella mia condizione, le
mani mi tremino.

3. Sono in grado di tollerare il fatto che le mie mani
a volte tremino senza innervosirmi eccessiva-
mente.

Non sono in grado di svolgere questa attivita.

Cerchero difarla meglio che posso. Ho fiducia nelle
mie possibilita.

Devo riuscire a fare questa cosa.

Non & cosi importante che questa cosa venga fatta
perfettamente; inoltre, se non riesco a farla da solo,
posso sempre chiedere aiuto!

Non riuscird mai a concludere questa attivita in
tempo.

1. Mi prendo tutto il tempo di cui ho bisogno per
finire questa cosa.

2. Poiché sono io a farla, decido io quanto tempo
civuole.

3. Visto che la faccio io, sono libero di decidere
guanto tempo impiegarci.

Non riesco a fare questa attivita bene come la
facevo prima.

Sto facendo il possibile per farla al meglio: se verra
con qualche imperfezione, pazienza, 'avrd sempre
fatta io!

Mi accorgo che le persone mi fissano e mi sento
a disagio.

Ci possono essere tanti motivi per cui le persone
mi guardano: non devo pensare male (avere dei
pregiudizi). Inoltre, capita anche a me, a volte, di
fermarmi a guardare le altre persone.

Mi da fastidio quando gli altri pensano che io sia
ubriaco.

Lascio che pensino quello che vogliono, e se qual-
cuno fraintende sono sempre pronto a spiegare
qual ¢ la verita.

Devo essere piu veloce: non mi piace essere di
intralcio alle altre persone.

Cercodisbrigarmi, manon posso andare oltre quelle
che sono le mie possibilita. Gli altri capiranno.
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Sessione 4: Gestione dello stress

Esempi di pensieri che possono aumentare lo stress e pensieri che lo riducono (<)

Situazione stressante: «Siete in ritardo per una visita medica»

-iero che aumenta lo stress Pensiero che riduce lo stress

Non riesco a svolgere questa attivita. Devo provarci, ce la posso fare. La fard come
meglio posso.
Non arriveremo in orario se lui/lei € cosi lento/a. Ci prenderemo il tempo di cui abbiamo bisogno.

Anche se arriveremo in ritardo, non sara la fine
del mondo. Preferisco fare le cose tranquillamente
piuttosto che arrivare con I'ansia. Capita a tutti di
arrivare in ritardo.

Non posso sopportare questa situazione. Posso farcela a sopportare questa situazione, so-
prattutto se tengo dei momenti per me.

Devo sacrificare ancora me stesso. Anch’io ho il diritto di pensare a me stesso. Non
devo sacrificarmi!

Mi sento nervoso. E normale a volte sentirsi nervosi. Cerco perd dinon
farmi prendere dall’eccessivo nervosismo. Provo a
calmarmi, respirando profondamente.

Devo farcela a tutti i costi. Cerco di impegnarmi, ma se non ci riuscird non
sara la fine del mondo. Non posso essere troppo
esigente con me stesso.

Non ¢’ niente da fare. C’e sempre qualcosa che si puo fare: non devo ab-
battermi e soprattutto trarre conclusioni affrettate.
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Fase 2 INFORMAZIONE ATTIVA n
Fino a 0:50°

OBIETTIVI

M Fornire informazioni utili a chiarire la relazione esistente tra il sovraccarico
psicofisico del caregiver e la malattia di Parkinson.

M Spiegare I'importanza e I'utilita di adottare strategie efficaci per fronteggiare e
prevenire il sovraccarico psicofisico per il benessere dei caregiver.

I Mostrare come poter affrontare efficacemente e prevenire il sovraccarico, at-
traverso esempi pratici e linee quida.

I Incoraggiare i partecipanti a riferire e condividere con il gruppo le proprie espe-
rienze relative al sovraccarico psicofisico.

Contenuti Istruzioni

Introduzione Per dare inizio a questa fase il trainer incoraggia i partecipanti a discutere tramite

alcune domande:

— Avete mainotato la presenza di malessere psicofisico in corrispondenza di periodi
in cui il vostro ruolo di caregiver era particolarmente difficile o faticoso?

- Avete notato I'insorgenza di qualche forma di malessere psicofisico in coincidenza
con il periodo in cui avete assunto il ruolo di caregiver?

D CARTELLONE Su un cartellone vengono trascritti gli esempi riportati dal gruppo.

Definizione: Una persona con malattia di Parkinson spesso deve affrontare difficolta fisiche, emo-
il sovraccarico tive ed economiche, che compromettono anche il benessere dellintera famiglia.

psicofisico del Il concetto di sovraccarico psicofisico si riferisce alla percezione, da parte del ca-
caregiver regiver, degli effetti negativi sulla sua salute, vita sociale e situazione economica,

risultanti dal prendersi cura della persona con malattia di Parkinson.

Il grado di questo sovraccarico dipende dalla gravita del disturbo, dal numero di ore
dedicate alla cura e dalla presenza di disturbi mentali nella persona con malattia
di Parkinson.

| problemi delle persone con malattia di Parkinson includono: disturbi del sonno,
sintomi di depressione, problemi a livello di funzionamento cognitivo, confusione
del pensiero. Tutti questi problemi possono aggravare il sovraccarico psicofisico
del caregiver e contribuire a farlo sentire ancora piu stressato, incidendo a un livello
molto piu profondo di quanto non facciano i soli sintomi relativi agli aspetti motori
della malattia di Parkinson. L'impatto psico-sociale di questa malattia sul caregiver &
inversamente proporzionale al supporto sociale percepito: piu basso sara il supporto
sociale percepito, piu alto sara I'impatto psico-sociale.

Ogni componente della famiglia e ogni ambiente sono diversi, e per questa ragione
il sovraccarico psicofisico del caregiver dipendera dall’interazione tra diversi fattori
clinici e psicosociali: gravita della malattia, stato di salute e personalita del caregiver,
modalita con cui si fronteggia lo stress, risorse economiche, ecc.

[l trainer incoraggia i partecipanti a discutere delle suddette tematiche e vengono
CARTELLONE . : . . . »
riportati sul cartellone alcuni degli esempi forniti.
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[Trainer: «Come si possono distinguere gli effetti del sovraccarico psicofisico dovuti
al prendersi cura, dalle risposte emotive adattive del caregiver?».

D CARTELLONE Le principali idee vengono trascritte dal trainer su un cartellone.

Riconoscere il Gli effetti del sovraccarico psicofisico del caregiver possono essere distinti dalle
sovraccarico risposte emotive adattive. Alcune emozioni negative sperimentate dal caregiver
psicofisico fanno parte del processo di adattamento alla malattia (rabbia, colpa, tristezza, paura,

€ccC.), ma possono arrivare a interferire con il normale processo di adattamento se
persistono per un lungo periodo di tempo e a un livello di intensita talmente elevato
da condizionare la vita del caregiver.

E importante per il caregiver conoscere i propri limiti, per identificare i segnali di
allarme derivanti dal sovraccarico psicofisico; € inoltre importante poter usufruire
dell'aiuto offerto da familiari, professionisti e dalle altre forme di supporto esistenti
nella propria rete sociale.

LINEE GUIDA: RICONOSCERE IL SOVRACCARICO PSICOFISICO.
DISPENSE

Ai partecipanti viene data la possibilita di porre domande e fare commenti sul con-
tenuto del materiale consegnato.

Come affrontare [Trainer: «Come potete affrontare gli effetti che la malattia di Parkinson ha su di
gli effetti VOI?».

della malattia Sono possibili varie strategie, che possono essere suddivise in due categorie
di Parkinson principali:

da parte del

1. modalita non consigliate: se possibile, & auspicabile che i caregiver evitino di
lasciarsi coinvolgere a dismisura dalla malattia (atteggiamenti iper-protettivi,
dedicare alla malattia tutto il proprio tempo, autobiasimarsi di fronte ai proble-
mi). Atteggiamenti del genere possono accompagnarsi a vissuti di depressione,
ansia e bassa autostima, che aumentano il rischio di sovraccaricare il caregiver
e possono anche rendere la persona con malattia di Parkinson incapace di far
fronte da sola al suo disagio;

2. modalita consigliate: vedi linee guida.

caregiver

‘ : D LINEE GUIDA: ALCUNI SUGGERIMENTI PER MANTENERE IL BENESSERE DEL CAREGIVER.
ISPENSE

Ai partecipanti viene data la possibilita di porre domande e fare commenti sul con-
tenuto del materiale consegnato.
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FESE@ 3

ESERCIZIO “‘

Finoa 1:20’
|
OBIETTIVI
@ Elaborare e approfondire le conoscenze acquisite nella precedente fase del-
I'<Informazione attiva» riguardanti la gestione del sovraccarico psicofisico.
W Mettere in pratica una specifica strategia per prevenire e/o gestire in modo piu
efficace il sovraccarico psicofisico.
I Discutere con i partecipanti come poter riconoscere e modificare gli atteggia-
menti e le abitudini che aumentano il sovraccarico psicofisico.
B Motivare i partecipanti a utilizzare le strategie apprese nella vita quotidiana.
Contenuti Istruzioni
PunTo 1 Per dare inizio a questa fase il trainer incoraggia i partecipanti a discutere tramite la
Identificare seguente domanda: «Cercate diindividuare gli atteggiamenti che aumentanoil rischio
atteggiamenti di sovraccarico psicofisico e quelli che proteggono la salute del caregiver».
e abitudini

E importante riconoscere che il «caregiver perfetto» non esiste. Tutti i caregiver
hanno abitudini e atteggiamenti propri che li aiutano a gestire la malattia, e che
dovrebbero essere salvaguardati, ma hanno anche abitudini e atteggiamenti non
funzionali all’adattamento. Identificare e modificare questi ultimi costituisce un aiuto
per fronteggiare meglio la malattia.

| partecipanti vengono incoraggiati a esaminare le modalita con cui affrontano le
difficolta e a cercare di modificarle quando risultino poco funzionali.

D CARTELLONE

[Itrainer conduce una discussione su questi temi e le risposte fornite dai partecipanti
vengono trascritte sul cartellone.

PunTO 2

Imparare a
modificare le
proprie abitudini

Individuare che cosa vi potrebbe aiutare

[Trainer: «Per prevenire i problemi di salute che possono insorgere quando ci si trova
ad accudire una persona con malattia di Parkinson, la raccomandazione é quella
di prendervi il tempo necessario al fine di riposare, fisicamente e mentalmente, in
modo adeguato.

Vi & difficile ritagliarvi del tempo per voi stessi? Quali possono essere le attivita utili
per voi a riposare mentalmente e fisicamente?».

| partecipanti vengono incoraggiati a proseguire o iniziare un’attivita che li rilassi e
viene condotto un brainstorming sulle attivita rilassanti, facendo riferimento anche
alla sessione n. 3 (attivita piacevoli).

D CARTELLONE

Gli esempi di attivita rilassanti, forniti dal gruppo, che potrebbero essere di aiuto ai
partecipanti vengono trascritti su un cartellone.
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PunTO 3

Riflessione sugli
atteggiamenti
e le abitudini

Individuare i propri limiti

[Trainer: «Ricordate che & importante riconoscere i propri limiti e identificare i se-
gnali d’allarme di sovraccarico psicofisico. E inoltre necessario, quando possibile,
permettere ai membri della vostra famiglia, agli amici e a esperti della malattia di

Parkinson di aiutarvi.
Perché a volte fate di tutto per non chiedere aiuto? Quali sono i vantaggi e gli svan-

taggi di qusto comportamento?».

' CARTELLONE

Su un cartellone vengono riportati vantaggi e svantaggi del chiedere aiuto.
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Questa scheda fornisce un aiuto all'autosservazione nelle situazioni di difficolta. Attraverso di essa
possiamo riepilogare la situazione: gli antefatti, il vostro comportamento, i vostri pensieri, i vostri vissuti
emotivi e le conseguenze.

1. Per prima cosa descrivete la situazione (rispondendo alle domande sulla colonna di sinistra).

2. Poi osservate il vostro dialogo interno (focalizzando i pensieri automatici negativi) e cercate di riportarlo
senza censurarvi (seconda colonna).

3. Osservate le vostre emozioni e il vostro comportamento, provate a commentare brevemente le vostre
risposte con un paio di frasi nella terza colonna e cercate di rispondere a tutte le domande.

4. Provate a pensare a una strategia conveniente per affrontare la situazione (forse possono aiutarvi le
linee guida «Alcuni suggerimenti per mantenere il benessere del caregiver»). Sintetizzate il modo in
Ccui potreste risolvere la situazione (quarta colonna).

5. Scrivete infine un commento positivo, e ricordate che e importante che vi congratuliate con voi stessi
per lo sforzo fatto.

Ecco un esempio di compilazione della scheda.

Mio marito cam-
mina lentissimo
quando attraver-
siamo la strada

ensieri
a penso?

Comportamento
ed emozioni
Cosa faccio?
Cosa provo?

Affrontare la
situazione
Come posso
risolvere la cosa?

Complimentarsi
con se stessi

Penso che con |l
progredire della
malattia sara peg-
gio! E penso che
non saro in grado
di sopportarlo!
(dialogo interno
che scatta auto-
maticamente a
incrementare 1o
stress)

Gli sparerei, mi
sento in colpa e
piango; dopo sono
arrabbiata e scon-
volta!

Adesso che sono
arrabbiata farei
meglio a trovare
del tempo per me
stessa! Condivide-
re queste emozioni
con i membri del
gruppo di auto-
aiuto potrebbe far-
mi sentire meglio

Questa & soltanto
un’esperienza. Ce
la sto mettendo tut-
ta e sto imparan-
do a fronteggiare
queste situazioni.
Nessuno & perfet-
to. Fard meglio la
prossima volta
(pensiero alterna-
tivo che riduce lo
stress)
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Sessione 5: Il sovraccarico psicofisico del caregiver nella malattia di Parkinson (€) I

Dopo aver svolto un‘attivita rilassante, utilizzate questo schema per focalizzarvi sul grado di tensione che
precede e segue I'esercizio dell'attivita da voi scelta.

1. Annotate nella colonna di sinistra il nome dell’attivita rilassante (ad esempio «fare una passeggia-

ta»).

2. Scrivete, nella seconda e nella terza colonna, la data e I'ora in cui I'attivita viene svolta (ad esempio:

«10-12-2005» «ore 17.00»).

3. Osservate se vi sentite tesi 0 nervosi. Immaginate di avere un «termometro» che misuri la tensione su
una scala da 0 a 10, dove 0 significa «non sento alcuna tensione» e 10 vuol dire «mi sento estrema-
mente teso». Cercate di scegliere il numero sul termometro che meglio rappresenta il vostro grado di
tensione e di nervosismo in questi momenti. Infine, riportate questo numero nella quarta colonna.

. Fate Iattivita rilassante che avete scelto.

5. Al termine del periodo di tempo che vi eravate prefissati per questa attivita, osservate nuovamente il

vostro livello di tensione e nervosismo. Visualizzate ancora il termometro che va da 0 a 10. Scegliete
il numero che meglio rappresenta il vostro grado di tensione e di nervosismo ora, in questo momento,
e riportatelo nella quinta colonna.

6. Nell'ultima colonna c’e uno spazio bianco, per riportare le sensazioni positive che avete vissuto. Ricor-

date: &€ importante che vi congratuliate con voi stessi per lo sforzo fatto.

o~

Livello di tensione | Livello di tensione

Ora precedente successivo I miei complimenti
(da0a10) (da0a10)
Fare una 23/05/05 | 17.00 7 4 Anche se a volte penso
passeggiata che uscire a fare quattro

passi non risolva nulla, &
vero che al rientro mi sen-
tomolto calmo e rilassato.
Quando seicalmo, vedile
cose in maniera diversa.
E importante che io mi
prenda cura di me stesso,
per poter essere d’aiuto

agli altri.
Giocare con | 25/05/05 | 12.00 6 2 Per qualche tempo mi
mio nipote sono dimenticato della

malattia e ho sentito che
nella vita ci sono altre
cose che contano, oltre
al prendersi cura di una
persona con malattia di
Parkinson.

* Livello di tensione: O = Per niente teso 10 = Estremamente teso
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Sessione 7: Supporto sociale

Fase 3 ESERCIZIO ‘

Finoa 1:20’ “

OBIETTIVI

@ Approfondire le conoscenze acquisite nella precedente fase dell’«Informazione
attiva» riguardante il supporto sociale.

@ Mettere in pratica una specifica strategia per chiedere/offrire supporto socia-
[eX

I Discutere con i partecipanti sull’applicabilita di queste strategie nella loro vita
quotidiana.

B Motivare i partecipanti a utilizzare le strategie apprese nella vita quotidiana.

Contenuti Istruzioni

Role-playing Opzione 1

Per avviare il role-playing, il trainer chiede ai partecipanti di proporre una situazione
quotidiana dirichiesta/offerta d'aiuto tra persona con malattia di Parkinson e caregiver,
anche facendo riferimento alle esperienze riportate durante l'informazione attiva.

[l trainer incoraggia il gruppo a scegliere quale delle situazioni pud essere messa
in scena e chi puo interpretarla.

[l trainer sottolinea I'importanza di interpretarla nel modo piu spontaneo possibile.

Discussione Il gruppo discute I'esperienza appena osservata. Il trainer chiede ai partecipanti
di condividere le loro opinioni sul tema: come chiedere/ricevere e dare supporto
informale e formale.

Per avviare la discussione successiva, il trainer incoraggia la coppia di interpreti a
condividere la loro esperienza, ponendo alcune delle seguenti domande:

— Come vi siete sentiti nell’esperienza?

— Che impressioni avete avuto nel ruolo di persona con malattia di Parkinson/care-
giver?

— Avete avuto difficolta nel ruolo di persona con malattia di Parkinson/caregiver?

— Che cosa avreste voluto che I'altro dicesse/non dicesse o facesse/non facesse?

Per ampliare la discussione, il trainer incoraggia anche il resto del gruppo a espri-
mere le proprie impressioni, ponendo alcune delle seguenti domande:

— Cosa vi ha colpito dell’'esperienza?

— Cosa avreste/non avreste fatto/detto nel ruolo di persona con malattia di Parkin-
son/caregiver?

— Cos'’e importante nel ricevere/dare supporto?

Discussione Opzione 2

approfondita Viene promossa una discussione relativa a esperienze personali di richiesta/offerta
di supporto tra persona con malattia di Parkinson e caregiver.

[Itrainer chiede ai partecipanti di condividere le loro opinioni sul tema: come ottenere
(chiedere/ricevere) e dare supporto informale e formale.
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Per avviare la discussione il trainer pud incoraggiare i partecipanti a condividere
esperienze personali di richiesta/offerta di supporto, anche facendo riferimento ai
contenuti emersi durante la fase dell’ <Informazione attiva» e pud porre alcune delle
seguenti domande:

— Come vi siete sentiti nel richiedere/dare supporto?

— Che impressioni avete avuto nel richiedere/dare supporto?

— Avete avuto difficolta nel richiedere/dare supporto?

— Che cosa avreste voluto che I'altro dicesse/non dicesse o facesse/non facesse?
- Cos’e importante nel ricevere/dare supporto?

Dopo la discussione, il trainer raccoglie e struttura le informazioni riferendosi ai con-
tenuti delle slide G e H e consegna ai partecipanti la guida sul supporto sociale.

Guida al
supporto
sociale

(P Come ricevere supporto:

— Chiedete aiuto solo in caso di reale bisogno, mantenendo cosi la vostra autono-
mia

— Imparate a condividere le vostre esperienze con gli altri

— Partecipate attivamente a gruppi di autoaiuto e condividete con gli altri la vostra
esperienza

— Date importanza alle vostre capacita

— Imparate a sapere a chi rivolgervi quando avete bisogno

(€ Come ricevere supporto:

— Esprimete e condividete le vostre emozioni e sentimenti all'interno di una relazione
intima e sincera

— Trovate un vostro spazio personale (ad esempio uscire senza la persona di cui vi
prendete cura)

— Prendetevi cura di voi stessi (ad esempio cura del corpo)

— Partecipate attivamente a gruppi di autoaiuto

— Imparate a sapere a chi rivolgervi in caso di bisogno

Come dare supporto alla persona di cui vi prendete cura:

— Lasciate che esprima liberamente le sue emozioni e i suoi bisogni
— Aiutatela nelle attivita di tutti i giorni, ma senza sostituirvi a lei

; ; DispPENSE LINEE GUIDA SUL SUPPORTO SOCIALE.
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