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TEMA SCOTTANTE ’ CONGIUNTI

«Come si puo migliorare la
situazione dei congiunti?»

Per lo studio sul carico che grava sui congiunti di persone con Parkinson, la Dr. med. Helene
Lisitchkina ha condotto interviste sistematiche con 50 familiari curanti. | colloqui della durata
di almeno 90 minuti hanno fornito indicazioni sulla situazione individuale dei caregiver e su
cio che potrebbe aiutare a sgravarli.

Dr. med.
Helene Lisitchkina

Dopo dieci anni di attivita in
Russia e in Germania, la Dr.
med. Helene Lisitchkina ha
iniziato lattivita di medico di
reparto presso la Rehaklinik di
Zihlschlacht, dove nel 2003 e
stata nominata capoclinica, e
nel 2009 responsabile del
Centro Parkinson. Nel 2010 e
passata alla Klinik Bethesda
di Tschugg. Dal 2011 é capo-
clinica responsabile del Centro
Parkinson di Tschugg. Helene
Lisitchkina fa parte della
Commissione peritale di
Parkinson Svizzera.
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Intervista di Eva Robmann alla Dr. med. Helene Lisitchkina,
Capoclinica responsabile del Centro Parkinson di Tschugg

Dr. Lisitchkina, lei ha analizzato i fattori che
generano un carico per i partner dei malati di
Parkinson. Cosa l'ha motivata? E quali obiettivi
si @ posta?

Dieci anni fa nella letteratura medica c’erano gia
alcuni lavori vertenti sui carichi individuali sop-
portati dai congiunti, e in generale dai curanti
di pazienti parkinsoniani. A nostro modo di
vedere mancava pero — almeno nell’area germa-
nofona — uno strumento differenziato, e nel con-
tempo pragmatico, da utilizzare nella pratica quo-
tidiana per determinare i carichi individuali dei
caregiver.

Dalle 50 interviste sono scaturiti risultati

che U'hanno sorpresa particolarmente?

Si, parecchi. Ad esempio il fatto che molti partner
di parkinsoniani si sono avvalsi solo raramente di
un aiuto professionale nonostante il grande carico
osservato nella loro situazione individuale.

Quali erano i carichi pil gravosi?

La maggior parte dei congiunti ha affermato di
avvertire un carico psicologico. Quali fattori parti-
colarmente stressanti, essi hanno indicato le limi-
tazioni motorie del partner malato, ma anche i
blocchi improvvisi, i cambiamenti della persona-
lita, il decadimento mentale e i disturbi del sonno.
A ci0 si aggiungono la paura delle cadute e il fatto
di dover essere sempre presenti per l’altro.

Come si puo migliorare la situazione dei
congiunti?

A livello internazionale esistono alcuni gruppi di
lavoro che studiano scientificamente la problema-
tica del carico assistenziale dei congiunti di par-
kinsoniani, come ad es. quello diretto dal Prof. Ell-
gring presso I'Istituto di psicologia dell’'Universita
di Wiirzburg. Trovo inoltre interessante 'approccio
di Davis et al. (USA), basato sulla tipizzazione delle

parenti femmine di pazienti affetti da demenza o
Parkinson. Sulla scorta dei risultati pubblicati nel
2014, si sta sviluppando un programma adattivo
per i familiari di malati di Parkinson che tiene
conto delle loro esigenze e risorse individuali. Non
sono pero sicura che questi approcci psico-educa-
tivi, rispettivamente «programmi di formazione»,
portino a un reale miglioramento della situazione
individuale dei congiunti gravati da un forte carico.
Probabilmente ¢’e ancora bisogno di ricerca.

Quali consigli puo dare alla luce dei risultati

del suo studio e della sua lunga esperienza
professionale per sgravare i familiari curanti?
Approfittando dell'intenso contatto con i malati di
Parkinson e i loro familiari, & importante drizzare
le antenne per «sentire», oppure capire dalle loro
parole, quando nella relazione di coppia esiste un
conflitto manifesto o nascosto. A volte basta tema-
tizzare la situazione di conflitto durante il collo-
quio. Altre volte invece ci vuole di piti. In questo
caso, le proposte concrete scaturiscono dall’ana-
lisi del carico individuale. In fin dei conti, si tratta
anche di una questione di risorse, tempo e mezzi
finanziari, che ci devono essere se si vuole affron-
tare il problema in maniera professionale. Qui a
Tschugg nel 2016 abbiamo dato vita a una piat-
taforma interdisciplinare per i familiari dei nostri
pazienti parkinsoniani. Ma naturalmente vor-
remmo fare di pit.
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