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DESCRIZIONE GENERALE

Affrontare la malattia di Parkinson richiede vita e il supporto di varie risorse. Ecco alcune
un approccio multiforme che combina risorse che possono aiutare le persone con
trattamenti medici, modifiche dello stile di Parkinson e chi se ne prende cura.

CONTENUTI

In questo modulo troverai:

1. Appunti sulla malattia di Parkinson.
2. Framework legislativo.

3. Risorse e supporto alla persona e familiari.
4. Strumenti digitali

OBIETTIVI

Gli obiettivi di questa unita didattica sono:

Conoscere le fasi del processo di comunicazione della
malattia.

Conoscere la legislazione standard e il quadro legislati-
VO europeo.

Conoscere le principali reti di supporto europee e
nazionali.

Descrivere i principali strumenti digitali applicati alla
malattia di Parkinson.
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1. Comunicazione della malattia (protocollo Buckman in sei fasi per
comunicare le cattive notizie)

Quando si comunica la diagnosi della malattia di Parkinson a un paziente, & importante affron-
tare la conversazione con empatia, chiarezza e sostegno.

Il protocollo Buckman in sei fasi, noto anche come protocollo SPIKES, &€ un metodo ampiamen-
te utilizzato per comunicare le cattive notizie in modo compassionevole ed efficace. Sviluppato
dal dottor Robert Buckman, questo protocollo fornisce un approccio strutturato agli operatori
sanitari per comunicare informazioni difficili ai pazienti e alle loro famiglie.

Ecco le sei fasi del protocollo:

* Impostazione del colloquio:
- Trovate un ambiente appropriato in cui sia possibile avere privacy e ridurre al
minimo le distrazioni.
- Sedetevi e mettetevi comodi per trasmettere empatia e disponibilita.

* Percezione:
- Iniziare la conversazione valutando la percezione che il paziente ha della pro-
pria condizione.
- Fate domande aperte per capire il loro livello di consapevolezza e cio che
gia sanno.

* Invito:
- Chiedete al paziente il permesso di condividere la cattiva notizia.
- E fondamentale rispettare I'autonomia del paziente e la sua disponibilita a
ricevere informazioni.

* Conoscenza:
- Fornire le informazioni necessarie utilizzando un linguaggio chiaro e sempli-
ce.
- Suddividete le notizie in piccoli pezzi digeribili e verificate la comprensione
lungo il percorso.
- Utilizzare ausili visivi, come diagrammi o materiali scritti, per migliorare la
comprensione, se necessario.

* Emozioni:
- Riconoscere e convalidare le emozioni del paziente.
- Mostrare empatia e compassione, permettendo al paziente di esprimere i
propri sentimenti e le proprie preoccupazioni.
- Fornite sostegno e rassicurazione, sottolineando che siete a disposizione per
aiutarli nel processo.

Finalmente...
- Collaborare con il paziente per sviluppare un piano d'azione.
- Offrire le opzioni di trattamento, spiegare le fasi successive e rispondere a
qualsiasi domanda o dubbio.
- Riassumere la conversazione, assicurandosi che il paziente abbia compreso le
informazioni fornite.

2. Regolamenti legislativi (specifici per ogni paese)

La normativa legislativa sulla malattia di Parkinson puo variare a seconda del Paese o della
regione ed &€ molto estesa e variabile nell’'ambito dell'intervento sociale, a seconda della situa-
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zione che si presenta. Quelle che seguono sono le aree di lavoro piu comuni e comuni a tutte
le comunita autonome, con riferimento alle seguenti aree:

* Grado di disabilita.

* Situazione di dipendenza.

* Misure nel campo dell’'occupazione.

e Altri vantaggi e risorse.

* Misure di protezione legale.

* Direttive anticipate e morte dignitosa.

2.1 Quadro legislativo europeo

A livello europeo, le normative legislative relative alla malattia di Parkinson possono essere

influenzate da vari quadri e iniziative.

* Direttive dell’Unione Europea (UE): L'UE ha attuato direttive volte a salvaguardare
i diritti delle persone con disabilita, comprese quelle affette da Parkinson. La legge
europea sull’accessibilita e la direttiva sulla parita di trattamento promuovono la pa-
rita di accesso a beni, servizi e opportunita di lavoro per le persone con disabilita,
compreso il Parkinson.

* Parkinson Europa: Parkinson’s Europe e un’organizzazione non governativa che la-
vora a stretto contatto con le istituzioni europee per difendere i diritti e le esigenze
delle persone con malattia di Parkinson. Si impegna attivamente nelle discussioni
politiche, sensibilizza e fornisce input sulle iniziative legislative relative alla malattia di
Parkinson a livello europeo. L'EPDA ha sviluppato gli Standard Europei di Cura della
Malattia di Parkinson, che delineano le raccomandazioni per la gestione e I'assistenza
delle persone con malattia di Parkinson. Questi standard forniscono indicazioni su
vari aspetti, tra cui la diagnosi, il trattamento, |'assistenza multidisciplinare e il coin-
volgimento dei pazienti.

e Direttiva sull'assistenza sanitaria transfrontaliera: La direttiva sull’assistenza sanitaria
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transfrontaliera consente ai cittadini dell’'UE di sottoporsi a cure mediche in un altro
Stato membro dell’'UE e di farsi rimborsare le spese sostenute. Questa direttiva pud
offrire delle opzioni alle persone affette dalla malattia di Parkinson che desiderano
ricevere cure o trattamenti specializzati in un altro paese dell’UE.

* Horizon Europe: Horizon Europe é il programma di ricerca e innovazione dell’'UE
che fornisce finanziamenti e sostegno alla ricerca scientifica, compresa quella rela-
tiva alla malattia di Parkinson. Promuove la collaborazione, la ricerca interdisciplina-
re e la traduzione delle scoperte scientifiche in applicazioni pratiche per migliorare
I'assistenza sanitaria.

* Reti di riferimento europee (ERN): Le ERN sono reti di professionisti sanitari e centri
di competenza in tutta I'UE incentrati su specifiche malattie rare o complesse, tra cui
i disturbi del movimento come il morbo di Parkinson. Queste reti mirano a facilitare
la cooperazione transfrontaliera, lo scambio di conoscenze e |'accesso a cure specia-
lizzate per i pazienti di tutta Europa.

3. Risorse di supporto e di riferimento: Associazioni/istituzioni (eu-
ropee e nazionali).
Livello europeo

1. Parkinson’s Europe: Parkinson’s Europe € un’organizzazione paneuropea che mira a
migliorare la vita delle persone con Parkinson e dei loro assistenti. Fornisce supporto,
informazioni e risorse attraverso la sua rete di organizzazioni nazionali per il Parkinson
in tutta Europa.

Visitate il loro sito web all'indirizzo https:/www.parkinsonseurope.org/

2. Centro Europeo di Terapia del Parkinson (EPTA): LEPTA ¢ una rete di centri spe-
cializzati sul Parkinson in tutta Europa. Promuove |'eccellenza nella cura, nella ricerca
e nell’educazione sul Parkinson. | centri EPTA collaborano per condividere le migliori
pratiche, sviluppare terapie innovative e migliorare la qualita della vita delle persone
con Parkinson.

Visitate il loro sito web all’indirizzo https://www.terapiaparkinson.it/en/

3. Consiglio europeo del cervello (EBC): LEBC & un’organizzazione che riunisce le
principali parti interessate nel campo delle neuroscienze, tra cui gruppi di difesa dei
pazienti, operatori sanitari e istituti di ricerca. L'EBC si occupa di vari disturbi cerebra-
li, ma anche della malattia di Parkinson e sostiene iniziative che migliorano la ricerca,
la politica e la consapevolezza pubbilica.

Visitate il loro sito web all'indirizzo  https://www.braincouncil.eu/

4. Accademia Europea di Neurologia (EAN): LEAN e un’associazione di neurologi
che rappresenta gli interessi dei professionisti del settore in tutta Europa. Pur co-
prendo un’ampia gamma di patologie neurologiche, sostiene attivamente la ricerca,
la formazione e la pratica clinica relative alla malattia di Parkinson.

Visitate il loro sito web all'indirizzo https:/www.ean.org/
5. Parkinson’s UK: Pur avendo sede nel Regno Unito, Parkinson’s UK collabora con

partner europei e contribuisce alle iniziative di ricerca europee. E coinvolto in diversi
progetti e reti di ricerca europei volti a migliorare la comprensione e il trattamento
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della malattia di Parkinson. Visitate il loro sito web all’indirizzo
https://www.parkinsons.org.uk/

6. Linea telefonica della Fondazione Parkinson: La Fondazione Parkinson mette a dis-
posizione una linea telefonica di assistenza con personale specializzato nella malattia
di Parkinson che pud offrire sostegno, informazioni e riferimenti. E possibile con-
tattarla al numero 1-800-4PD-INFO (1-800-473-4636) o attraverso il sito web
www.parkinson.org.

7. Fondazione Davis Phinney: La Fondazione Davis Phinney si occupa di aiutare le
persone con malattia di Parkinson a vivere bene. Offre risorse come materiale dida-
ttico, webinar ed eventi incentrati sull’esercizio fisico, I'alimentazione e la gestione
dei sintomi. Visitate il loro sito web all'indirizzo www.davisphinneyfoundation.org.

Italia

1. Associazione Parkinson ltalia: E la principale associazione italiana per il Parkinson. Si
impegna a fornire supporto e informazioni alle persone con Parkinson, alle loro famiglie e a chi
se ne prende cura. L'associazione organizza incontri, eventi e fornisce servizi di supporto, oltre
a promuovere la ricerca scientifica sulla malattia. Visitate il loro sito web all'indirizzo
https://www.parkinson-italia.it/

2. Gruppo ltaliano di Studio sul Parkinson (GISP): il GISP & una rete di medici e ricercatori im-
pegnati nello studio del Parkinson in ltalia. Questa organizzazione promuove la ricerca scienti-
fica, la formazione medica e incoraggia la collaborazione tra gli esperti italiani nel campo del
Parkinson.

3. Associazione ltaliana Parkinsoniani (AIP): LAIP & un’associazione dedicata al miglioramento
della qualita di vita delle persone con Parkinson e delle loro famiglie. Offre sostegno emotivo,
servizi di consulenza, informazioni e promuove la consapevolezza della malattia. Visitate il loro

sito web all'indirizzo https:/www.parkinson.it/aip.html

4. Fondazione grigionese per il morbo di Parkinson: Questa fondazione si concentra sulla
ricerca scientifica e sulla promozione di nuovi trattamenti per la malattia di Parkinson. La fon-
dazione sostiene studi clinici, attivita di formazione e ricerca nel campo della neurologia, con
particolare attenzione al Parkinson.
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5. Movimento Parkinson Italia: E una rete di associazioni regionali che si occupano
di Parkinson in diverse aree d'ltalia. Il movimento promuove la condivisione di espe-
rienze, |'organizzazione di eventi di sensibilizzazione e fornisce supporto alle persone
con Parkinson e alle loro famiglie.

6. Associazione ltaliana per la Ricerca sul Parkinson (AIRPD): L'associazione si dedica
alla promozione della ricerca scientifica sul Parkinson in Italia. Sostiene progetti di
ricerca, organizza conferenze e collabora con altre organizzazioni e istituti di ricerca
nazionali e internazionali per promuovere lo sviluppo di nuove terapie e trattamenti.

Spagna
Elenco delle associazioni di Parkinson per comunita autonome: https://www.esparkinson.es/
asociaciones/
ANDALUCIA

Associazione dei malati di Parkinson dell’Andalusia di Sevilla
Associazione Parkinson Bahia de Cadiz

Associazione di malati e familiari di Parkinson di Cadiz
Associazione Parkinson Granada

Associazione Parkinson Jaén

Associazione Parkinson Malaga

Associazione Parkinson Motril

Associazione Parkinson Sol de Estepona

Associazione Parkinson Trebujena

Associazione Parkinson di Andujar

Asociacion Parkinson Antequera y Comarca Norte de Malaga
Associazione Péarkinson Jerez

ESTREMADURA
Associazione Parkinson Extremadura

GALICIA

Associazione Ourensana di EM, ELA e Péarkinson
Associazione Parkinson Ferrol

Asociacién Parkinson Galicia A Corufa
Associazione Parkinson Lugo

Associazione Parkinson Pontevedra
Associazione Parkinson Vigo

Associazione Parkinson Baixo Mifio

ASTURIAS
Associazione Parkinson Asturias
Asociacién Parkinson Jovellanos Principado de Asturias

ISOLE CANARIE
Associazione Parkinson Gran Canaria
Associazione Péarkinson Tenerife
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LA RIOJA
Associazione dei malati di Parkinson di La Rioja

MADRID

Asociacién Parkinson Alcorcén, Leganés y otros Municipios

Associazione Parkinson Madrid

Associazione Parkinson Méstoles

Associazione Parkinson di Alcobendas e San Sebastian de los Reyes
Associazione di familiari e malati di Alzheimer e Parkinson di Alcald de Henares

CASTILLA LEON

Associazione Parkinson Astorga
Associazione Parkinson Avila
Associazione Parkinson Burgos
Associazione Parkinson Ledn
Associazione Parkinson Segovia
Associazione Péarkinson Salamanca
Associazione Péarkinson Soria
Associazione Péarkinson Valladolid
Associazione Palentina di Parkinson

MURCIA

Associazione Parkinson Lorca

Associazione Parkinson Mar Menor - APAMM
Associazione Parkinson Cartagena
Associazione ON-OFF Parkinson di Murcia

CATALUNA

Associazione dei malati di Parkinson di L'Hospitalet i el Baix
LLobregat

Associazione Parkinson Terres de Lleida

NAVARRA
Associazione Parkinson Navarra

COMUNIDAD VALENCIANA

Associazione Péarkinson Alicante
Associazione Parkinson Elche

Associazione Parkinson Novelda
Associazione Péarkinson Provincia di Castellén
Associazione Parkinson Valencia

PAIS VASCO

Associazione Parkinson Araba - ASOPARA
Associazione Parkinson Bizkaia
Associazione Pérkinson Gipuzkoa
Associazione Parkinson Bajo Deba
Associazione ACAPK Nervién- lbaizabal
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Elenco dei centri, dei servizi e delle unita di riferimento per la chirurgia dei disturbi del movimento

in Spagna
CSUR designato Comunita autonoma
Ospedale U. Ramén y Cajal Madrid
Complesso ospedaliero U. de Santiago Galizia
Ospedale U. Virgen de las Nieves Andalusia
Ospedale U. Central de Asturias Asturie

Ospedale Clinic i Provincial de Barcelona | Catalogna

Ospedale U. Cruces Pais Vasco
Ospedale U. de La Princesa Madrid
Ospedale U. e Politecnico La Fe Comunidad Valenciana

4. Strumenti digitali per la malattia di Parkison (basati su Europa
e paesi specifici). App per lo stile di vita, autocura, comunicazione
paziente-équipe di cura

Esistono numerose applicazioni per smartphone progettate specificamente per la malattia di
Parkinson che possono aiutare in vari aspetti, come il monitoraggio dei sintomi, il promemoria
dei farmaci, le routine di esercizio, I'addestramento vocale e gli esercizi cognitivi.

La salute digitale promette di migliorare |'assistenza sanitaria, la salute e il benessere attraverso
I'uso di tecnologie digitali. La malattia di Parkinson (PD), con la sua abbondanza di sintomi ed
effetti collaterali del trattamento, nonché manifestazioni e combinazioni terapeutiche altamente
individualizzate, ¢ stata identificata come una malattia modello adatta ai miglioramenti basati
sulla tecnologia.

- Il Personal Kinetigraph (PKG) ¢ un dispositivo indossato al polso che raccoglie dati
sui movimenti (tremore, bradicinesia e discinesia) e fornisce promemoria per I'assunzione
di farmaci. Il PKG puo aiutare a identificare il controllo dei sintomi. Aiuta a identificare
I'esaurimento pre-dose, la discinesia post-dose, |'accensione ritardata, i tremori, la son-
nolenza diurna, la compliance ai farmaci e |'aggiustamento dei tempi, della frequenza o
della dose dei farmaci puo aiutare a migliorare i sintomi del paziente. Aiuta a identificare
una diagnosi alternativa.

Aiuta a identificare i pazienti da sottoporre a terapia avanzata. E un modo efficace dal
punto di vista dei costi per gestire i pazienti, riducendo gli appuntamenti e i ricoveri in
ospedale e identificando i pazienti appropriati per la terapia avanzata. Contribuisce a mi-
gliorare la qualita di vita dei pazienti, a rassicurarli sul controllo dei sintomi e a migliorare
la loro soddisfazione. Aiuta a monitorare i pazienti a distanza, il che & economicamente
vantaggioso e migliora il controllo dei sintomi da parte dei pazienti. Il paziente riceve
un dispositivo, pre-programmato da un medico, e lo indossa per sei giorni consecutivi.
Viene generato un rapporto che viene utilizzato dal medico nei colloqui con il paziente.

- Il sistema REMPARK, sviluppato nell’ambito di un progetto finanziato dall’'UE tra il

2011 e il 2015, é costituito da un sensore indossato in una cintura e da un’applicazione
per smartphone ed & progettato per registrare il movimento del paziente e fornire indi-
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cazioni per migliorare la deambulazione, oltre a spingere a compilare questionari sui sin-
tomi non motori. Uno studio di validazione multicentrico di cinque giorni ha indicato che
il sistema & stato in grado di rilevare correttamente gli stati di accensione e spegnimento
in uno studio di 33 pazienti, confrontando i dati del sensore con gli stati di accensione
e spegnimento auto-riferiti dai pazienti. Il sistema consente ai medici di monitorare i
pazienti online, ma i pazienti non hanno accesso ai dati generati.

- STAT-ON (Sensedcare): Un registratore inerziale da indossare in vita, configurato da
un medico. Misura i disturbi e gli eventi motori quando viene indossato da una persona
con malattia di Parkinson, ma non misura i tremori. Il dispositivo misura anche i movi-
menti involontari, il modo di camminare, le cadute, il dispendio energetico e la postura.
Puo anche registrare

- I'assunzione di farmaci, con un massimo di dieci allarmi al giorno che fungono da pro-
memoria. L'utente deve indossare il sistema per un minimo di 24 ore nell’arco di cinque
giorni per generare dati sufficienti.

- PDMonitor (PD Neurotechnology): Questo sistema misura |'attivita/postura, la len-
tezza, i disturbi dell’'andatura, il congelamento dell’andatura, il tremore del polso, il
tremore delle gambe, i movimenti involontari e i periodi di pausa. Il dispositivo viene
indossato su entrambi i polsi, le caviglie e la vita per monitorare i dati di movimento per
valutare i sintomi motori.

- LightWriter SL40: & un comunicatore di lettura e scrittura che non solo consente la ri-
produzione di messaggi scritti, ma dispone anche di funzioni aggiuntive avanzate, come
telefono, agenda o controllo remoto di dispositivi. E dotato di due schermi in modo che
I'interlocutore, situato di fronte, possa leggere cio che |'utente di LightWriter sta scriven-

do.

- Programmi di riabilitazione logopedica su PC o tablet, come VOX GAMES, che con-
sente di stimolare parametri vocali quali intensita, intonazione, fonazione, ecc.

- Sistemi di comunicazione per PC, tablet o telefono cellulare come DILO, DISCURSO
ASSISTANT, ADAPTABLE PERSONAL COMMUNICATOR, che consentono la comuni-
cazione a persone con gravi problemi di comunicazione.

- Terapie di teleriabilitazione per il Parkinson: Con |'obiettivo di avere un aiuto sicuro
per continuare le terapie, I'’Associazione Parkinson Madrid ha sviluppato “Terapie per il
Parkinson”, un’applicazione che cerca di rallentare il deterioramento fisico e cognitivo
subito dai pazienti durante la pandemia, causato dalle limitazioni di mobilita e dalle
difficolta a partecipare alle consultazioni. Offre sessioni individuali di ogni terapia (psi-
cologia, fisioterapia, logopedia, terapia occupazionale, stimolazione cognitiva e musico-
terapia) e lezioni di gruppo. “Non si tratta solo di esercizi unidirezionali, ma durante la
terapia online un esperto della malattia fornira un’attenzione personalizzata, correggen-
do il paziente e risolvendo ogni tipo di dubbio, sia per le persone colpite che per i loro
familiari in videoconferenza”.

-VirtualRehab® ¢ un software di riabilitazione virtuale clinicamente validato, pro-
gettato in collaborazione con esperti neurologi, medici della riabilitazione e fisiote-
rapisti, destinato a cliniche, ospedali e centri sanitari per il trattamento riabilitativo di
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pazienti con un certo grado di disabilita fisica. Il prodotto ha beneficiato dei progressi
nel campo della realta virtuale, dei videogiochi e dei serious games per la riabilitazio-
ne fisica. Con |'emergere di nuovi dispositivi a basso costo, come Kinect (un sistema
di cattura del movimento), VirtualRehab consente ai pazienti di eseguire compiti ed
esercizi in modo ludico a un costo molto basso.

- Per maggiori informazioni https:/www.my-therappy.co.uk/medical-condition
parkinsons-apps

5. LO SAPEVI?

- Il National Plan to End Parkinson’s Act riunira le principali parti interessate a livello federale
insieme a esperti non governativi, pazienti e caregiver per creare un piano nazionale per
prevenire, trattare e curare la malattia di Parkinson, compresi i parkinsonismi atipici come la
paralisi sopranucleare progressiva (PSP).
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