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Domande allo psicologo

Ultimamente mi succede sempre piU spesso di finire sotto stress
gucndo mi trovo tra la gente, a causa di improwvise limitazioni
ella mobilita o perché non riesco a star dietro al ritmo degli

altri. Questo mi deprime talmente che non oso piv uscire da solo.

Dovrd rinunciarvi in futuro?

Anche se la malattia di Parkinson &
una malattia neurologica dovuta alla
mancanza di dopamina, giocano un
ruolo importante anche fattori psico-
logici. Cosi, per esempio, situazioni
di stress possono avere forti effetti
negativi sui sintomi motori, che a
loro volta possono influire sull’effi-
cacia dei medicamenti. Proprio in
pubblico i pazienti di Parkinson si
trovano spesso in situazioni impre-
vedibili che scatenano lo stress e di
conseguenza si accentuano i sintomi
tipici della malattia.

Se queste situazioni si ripetono, non
di rado il paziente cerca di evitarle e
anzi col tempo possono condurre ad
una totale chiusura sociale, collegata
a sentimenti di impotenza e depres-
sioni. In un sondaggio di oltre 3000
pazienti di Parkinson, due terzi han-
no ammesso che gia ai primi segnali
di stress i sintomi sono aumentati.
Per evitare che si arrivi al circolo vi-
zi0so sopra descritto, che, piu a lun-
go dura, piu difficile & debellarlo, si
dovrebbe intervenire il piu presto

possibile con provvedimenti psicolo-
gici. Durante una consultazione psi-
cologica, vengono dapprima analiz-
zate le situazioni che provocano
disagio. Il susseguente training per
superare lo stress, dovrebbe aiutare
ad evitare I’isolamento sociale, e qui
¢ auspicabile il confronto mentale
con la malattia. Importante € anche a
confidare alle persone che ci sono fa-
miliari, cid che ¢ importante sulla
malattia, nella situazione del mo-
mento. In determinate circostanze
vengono introdotti anche giochi del-
le parti tramite «videofeedbacks:
cosi si possono esercitare egregia-
mente determinate regole di «com-
portamento, in situazioni problema-
tiche ricorrenti». Non si tratta quindi
di chiudersi in se stessi con la propria
malattia ed isolarsi socialmente, ben-
si di utilizzare al meglio gli spazi che
i medicamenti permettono.

Lo psicologo e scienziato
dell’informazione diplomato
Joachim Kohler, 41, direttore
specializzato in neuropsicologia
e psicoterapeuta al centro per

il Parkinson, fondato nel 1999,
presso la Clinica neurologica
HUMAINE di Zihlschlacht TG.
Vive con sua moglie e i suoi due
bambini di 2 e 1 anno a Kreuz-
lingen sul lago Bodanico.

Malgrado I'adattamento medicamentoso, vivo le fluttuazioni
della mia mobilita sempre come una minaccia. Soprattutto le
fasi di acinesi sono per me molto penose, & come se fossi
«sepolto vivo». Cosa posso fare affinché non abbia a dover
sopportare ogni volta questa paura?

Particolarmente i pazienti che parteci-
pano volentieri alla vita sociale, le fasi
di acinesia, durante le quali la mobi-
lita & limitata o addirittura bloccata,
sono molto gravose. Ne va della qua-
lita della vita. Per cercare di risolvere
psicologicamente questa problemati-
ca vi sono diversi punti di partenza.

Dapprima bisogna prendere atto che
emozioni negative come paura, pani-
co, senso d’abbandono e d’impotenza
peggiorano la situazione. Si pud pro-
vare ad imparare speciali tecniche di
rilassamento, che si possono applica-
re anche in determinate situazioni
sociali, a migliorare le proprie sensa-
zioni, ad acquisire maggiore fiducia
in se stessi e maggiore stabilita. Cosi
¢ possibile sopportare meglio queste
crisi acinetiche, senza doversi ritirare
completamente. Un altro modo di pro-

cedere potrebbe essere quello di ri-
pensare il proprio ruolo sociale ed
eventualmente modificarlo. Non ¢
sempre necessario, per esempio, in
societa fare sempre il «cavallo trai-
nante». Ci sono altre varianti di parte-
cipare alla vita sociale, e che si
possono realizzare meglio in una fase
di acinesia, per esempio I’ascolto
attento.

Quando gli altri partecipanti ad un
gruppo sono informati sulla malattia e
sui suoi sintomi e sono al corrente del-
le esigenze personali del colpito, si
possono evitare ulteriori incompren-
sioni e situazioni sgradevoli. Non esi-
ste perd una ricetta standard. La for-
mula per superare le difficolta, puo
essere assai diversa da caso a caso. Sa-
rebbe auspicabile trovarla chiedendo
una consultazione personale.



Tema scoftante

Assisto mia moglie malata di Parkinson da alcuni anni. Talvolta perdo la pazienza con lei. Poi mi
dispiace ed ho dei sensi di colpa. Sono un cattivo partner?

Specialmente nella fase precoce, su-
bito dopo la diagnosi di Parkinson,
ma anche durante la lunga malattia, i
partner dei pazienti di Parkinson
hanno la tendenza ad essere troppo
premurosi. Cosi succede che le
proprie aspirazioni riguardo all’assi-
stenza, Spesso eccessive, non ven-
gano soddisfatte. Da una parte si
vorrebbe evitare al paziente il
pilt possibile del lavoro. Dall’altra
sorgono maggiori esigenze di
ritagliarsi i propri spazi. Inoltre vi

sono situazioni in cui i partner ten-
dono ad attribuire al malato cattiva
volonta: capita proprio quando,
malgrado tutto sia stato accurata-
mente pianificato, improvvisamente
non va piu niente (p. es. I’appunta-
mento dal medico).

Allora si fa tutto con grande fatica,
poi in sala d’aspetto & di nuovo tutto
normale: tipiche situazioni di stress,
in cui ai famigliari scappa la pazien-
za. Poi hanno dei sensi di colpa, per-
ché non sono riusciti a comportarsi

come si sarebbero aspettati da se
stessi come buon partner.

E sicuramente vero che, a causa
della malattia, i compiti giornalieri
devono venire divisi diversamente.
Dall’altra parte si deve poter lasciar
fare al paziente possibilmente anco-
ra molte cose, che lui — per la verita
pitt lentamente € ancora in grado di
fare. In questa situazione di tensione,
dovrebbe imparare che, quale part-
ner, ha anche lei diritto ad un soste-
gno psicologico.

Guarigione o speranza
di guarigione?

Da quando in Inghilterra la ricerca con le cellule staminali € libera,
anche gli scienziati svizzeri chiedono luce verde alla donazione
terapeutica. Gli oppositori dicono che si spalancheranno le porte
alla donazione umana e che la vita si ridurrebbe ad un prodotto
industriale. | colpiti, per contro, reclamano il diritto alla guarigione.
Parkinson fa un riassunto dei fatti.

Di Johannes Kornacher

\

E un sogno vecchio quanto 1’'uma-
nita: la vittoria sulle malattie in-
guaribili. Mai come oggi la medicina
ha segnato tanti successi. Cid no-
nostante € ancora lontana anni luce
dal riuscire a dominare la natura, an-
che se si ha I’impressione che, nelle
discussioni sulla ricerca embrionale,
oggi saremmo vicini a sfondare la
breccia. Nei resoconti dei media e
nelle spiegazioni degli scienziati e dei
colpiti, si parla in continuazione dei
miracoli della donazione e della gua-
rigione tramite cellule staminali em-
brionali (vedi riquadro «Cosa signi-

Nessuno pud sapere oggi che
apporta la ricerca con le cellule
staminali per Morbus Parkinson.
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