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L’importanza di essere connessi

Per chi vive con il Parkinson essere connessi non
¢ solo un modo per mantenere legami sociali, ma
¢ una vera e propria risorsa terapeutica. La con-
nessione umana ¢ una fonte di incoraggiamento e
conforto, fondamentale per ridurre il senso di soli-
tudine e per mantenere una prospettiva positiva. La
vicinanza e il legame con gli altri rendono meno
gravoso il peso della malattia e offrono una speran-
za concreta per affrontare le difficolta quotidiane.
L’interazione sociale e 1’aiuto dei caregiver creano
un ambiente di sicurezza e fiducia, migliorando la
qualita della vita e favorendo una migliore gestione
della malattia. Avere persone vicine con cui par-
lare, che comprendono e offrono sostegno, aiuta a
gestire meglio le emozioni negative.

Ma quando la connessione umana ¢ limitata, la
connessione digitale pud diventare una risorsa es-
senziale per le persone con Parkinson. Sebbene il
contatto umano diretto sia insostituibile, le tecnolo-
gie digitali offrono un potente strumento per com-
pensare la mancanza di interazioni faccia a faccia
e fornire supporto, cura e stimolazione. Attraverso
I’accesso a informazioni, terapie ed esercizi digitali,
si pud comunque rimanere connessi al mondo che
ci circonda. Anche se non puo sostituire del tutto il
contatto umano, il digitale rappresenta una risorsa
fondamentale per il benessere e la qualita della vita.
In questa ottica, stiamo implementando iniziative
volte a raggiungere quanti piu soci sul territorio e
cio ¢ possibile grazie al contributo di giovani com-
petenti come Asia, la nostra volontaria, e Alessan-
dro, il nostro punto di riferimento per la segreteria.
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Editoriale della Presidente

{ FESTEGGIAMO INSIEME IL NATALE
Un augurio e... un regalo per i soci
% Viaspettiamo Mercoledi 11 dicembre alle ore 15.00
all’Oratorio di Ravina, per un conviviale scambio
- di auguri, e non solo. L’ Associazione vi regala
un’esperienza di mindfulness con la dott.ssa
psicologa Francesca Bernardi. Per motivi organiz-
zativi si chiede di confermare la partecipazione
in segreteria entro Venerdi 6 dicembre.

_‘-l
8 Busne Fesle!
Abbiamo iniziato cosi a rivolgere maggior atten-
zione e cura ai canali social — Instagram, Linkedin,
Facebook, Youtube — su cui troverete aggiorna-
menti e che, se vorrete, potrete usare per condivi-
dere anche le vostre esperienze al fine di rendere la
comunita piu vicina.

Anche ’esperienza dell’incontro “Mindfulness e
neuroscienze” svoltosi il 2 ottobre, con il dott. neu-
rologo Claudio Boninsegna, evento registrato e poi
messo a disposizione dei soci sul canale Youtube,
ha dimostrato la validita dell’approccio che potrem-
mo definire ibrido. I prossimi incontri verranno tra-
smessi in diretta sui canali dell’associazione, non-
ché registrati affinché possiate vederli in comodita.
Asia e Alessandro, nel loro articolo a p.11, vi rac-
conteranno altri dettagli sull’importanza dei nuovi
mezzi di comunicazione.

Ovviamente, le tecnologie digitali sono solo uno
strumento che puo facilitare il contatto perché alla
base ci deve essere un’attenzione al lavoro umano.
In questo notiziario troverete: un approfondimento
del dott. Antonino Trimarchi, Medico Specialista in
Igiene e Medicina Preventiva, sul significato olisti-
co di care partner oltre che caregiver; gli aggiorna-
menti sul ruolo sempre piu centrale degli infermieri
nella presa in carico della persona con Parkinson
e della sua famiglia; leggerete della nascita di un
nuovo servizio, al momento via e-mail, di suppor-
to informativo ai caregiver da parte di Angelica, la
nostra consigliera.

Insomma, il digitale non potra mai sostituire 1’em-
patia umana - e meno male - ma potra certamente
supportarla.

Antonietta Tomasulo

IMMAGINE DI COPERTINA:
Ringraziamo la nostra socia Pia Zubani per averci
concesso una delle sue fotografie artistiche.
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Eventi

GIORNATA NAZIONALE PARKINSON
30 NOVEMBRE 2024

Sabato 30 novembre 2024 si celebra la
Giornata Nazionale Parkinson.

Tra le diverse iniziative presenti sul territorio na-
zionale, a Rovereto, presso I’auditorium dell’O-
spedale S. Maria del Carmine, su terra il con-
vegno “Malattia di Parkinson nel 2024: verso
un nuovo cambiamento di stato? ”, organizzato
dalla Societa Parkinson Limpe Dismov, in colla-
borazione con la dott.ssa Raffaella Di Giacopo,
Ambulatorio dei Disturbi del Movimento — Uni-
ta Operativa Multizonale di Neurologia — Ospe-
dale S. Maria del Carmine, Rovereto, Azienda
Provinciale per 1 Servizi Sanitari della Provincia
Autonoma di Trento.

Tra 1 tanti temi che verranno affrontati, si par-
lera dei principi di riorganizzazione della pre-
sa in carico delle malattie croniche in base al
Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza, sara
presentato il progetto innovativo della realiz-
zazione della cartella clinica informatizzata/
fascicolo sanitario elettronico, si discutera di
sanita digitale e telemedicina, si affrontera il
possibile ampliamento di trattamento con tossi-
na botulinica e con I’infusione di Duodopa per
via sottocutanea.

Al convegno partecipera anche il coro dell’ As-
sociazione Parkinson di Trento che, sotto la di-
rezione della maestra Maria Letizia Grosselli,
st esibira in una performance canora.

Questa partecipazione ¢ una testimonianza di-
retta di quanto sia sempre piu importante af-
frontare il Parkinson insieme.

Stare in gruppo ed essere partecipi di un’attivi-
ta condivisa ¢ certamente una delle principali
strategie (e possiamo dire, anche una terapia
complementare) per rendere possibile un cam-
mino sereno con il Parkinson.

Per ulteriori
INFORMAZIONI SULLA GIORNATA
NAZIONALE PARKINSON
rivolgersi agli infermieri:

Angela Martinelli

(dal lunedi al venerdi, dalle 9.00 alle 12.00,
al numero: 335 5703707);

Carlo Berti

(lunedi e giovedi dalle 14.00 alle 15.45,
al numero: 0464 404659)

)

«DONA PER  ParkinsonTrento

SOSTENERE
I NOSTRI SOCT”:

— con versamento sul ¢/c bancario
Banca per il Trentino Alto Adige
IBAN: IT86D0830401802000001302486

— con versamento sul c¢/c
postale n.12950382

— direttamente presso
la segreteria dell’ Associazione
in Via F.lli Bronzetti, 29 a Trento
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Approfondimenti

L INFERMIERE CASE MANAGER

UNA NUOVA SPECIALIZZAZIONE FINALIZZATA
ALLA GESTIONE DEL PERCORSO DI CURA

Una innovativa specializzazione trasformera la figura dell’infermiere
in infermiere “case manager”

Innovativi cambiamenti stanno interessando
I’ambito assistenziale con D’introduzione di
strumenti tecnologici (la telemedicina), con
I’affermazione di un approccio multidisciplina-
re e altrettanto innovativa ¢ la specializzazione
che trasformera la figura dell’infermiere in in-
fermiere case manager.

Abbiamo incontrato gli infermieri Angela
Martinelli, dell’Ambulatorio dei disturbi del
movimento di Villa Igea, Trento, e Carlo Ber-
ti, dell’ Ambulatorio dei disturbi del movimento
dell’Ospedale Santa Maria del Carmine, Rove-
reto, che hanno risposto a voce unita alle do-
mande attraverso cui conoscere le potenzialita
della nuova figura sanitaria.

Presso gli Ambulatori (Trento e Rovereto)
specialistici di secondo livello dei Distur-
bi del movimento ¢ gia presente la figura
dell’infermiere. Quali sono i valori, che po-
tremmo definire un quid pluris, dell’infer-
miere case manager?

Entrambi gli ambulatori hanno numeri telefoni-
ci dedicati e le persone possono trovare il loro
punto di riferimento nell’infermiere, esperto di
Parkinson. E I’infermiere che raccoglie i dati,
st confronta con I’équipe e si attiva per dare
una risposta. La nuova figura sara in grado di
rispondere ancora piu efficacemente grazie ad
abilita avanzate, che sono il risultato di un’af-
fermata expertise lavorativa e di qualifiche spe-
cifiche per il Parkinson.

I1 valore apportato dall’infermiere case mana-
ger sara quello di avere un coordinatore capace
di mettere in rete le figure professionali coinvol-
te, appartenenti sia all’équipe multiprofessiona-
le ambulatoriale (neurologo, neuropsicologo,
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fisiatra, logopedista, terapista occupazionale,
fisioterapista, dietista) sia alla rete territoriale
provinciale. L’infermiere specializzato potra
effettuare valutazioni infermieristiche in auto-
nomia (senza la presenza del neurologo), sia in
presenza che in remoto.

Quali saranno le nuove competenze che
porteranno I’infermiere case manager a co-
ordinare il percorso di cura della persona
con Parkinson?

Le competenze acquisite saranno cliniche,
quindi legate agli aspetti prettamente clinici
della malattia; manageriali, in quanto avra abi-
lita nel coordinare 1’équipe affinché tutti 1 mem-
bri siano proattivi e a conoscenza del percorso
di cura. Inoltre, attraverso un’educazione alla
cura, verranno condivisi tutti gli strumenti utili
a gestire la malattia.

L’infermiere dell’ambulatorio utilizza gia I’in-
tervento educativo, ma I’infermiere case ma-
nager proseguira la finalita con la possibilita di
continuita a siffatto intervento, attraverso il fol-
low-up delle indicazioni condivise.

Inoltre, promuovera 1’utilizzo di strumenti tec-
nologici che sono e saranno sempre piu una ri-
sorsa (ne sono un esempio le videochiamate).
La realizzazione di uno strumento informatiz-
zato chiaro e accessibile a tutti, come sara la
cartella informatizzata dedicata alle persone
con Parkinson, aiutera nell’evitare incompren-
sioni e avere sempre la possibilita di accedere e
verificare la modalita della terapia in atto. Ogni
comunicazione sara condivisa in tempo reale
con le figure sanitarie e con il territorio.
Attualmente le richieste sono principalmente
legate alle visite mediche, ma la nuova figura




specializzata potra fornire interventi mirati ai
bisogni e rivalutare I’efficacia degli interventi
proposti, senza necessariamente ricorrere alla
visita neurologica.

A Milano, presso I’Istituto Nazionale Neu-
rologico “Carlo Besta”, I’infermiere case
manager ¢ gia una presenza ufficiale e at-
tiva, presto lo diventera anche in Trentino?
E auspicabile ¢ il territorio ¢ disponibile in toto
a mettersi in gioco in questo ampliamento, ed ¢
certo un plus. Tutti 1 servizi territoriali saranno
coordinati sia all’interno dell’ospedale sia nelle
sedi periferiche.

Quali servizi riabilitativi sono presenti sul
territorio?

Nei distretti periferici € operativo il Team Neu-
roriabilitativo che prevede le seguenti figure:
fisiatra, fisioterapista, logopedista, terapista oc-
cupazionale. Si potra quindi garantire I’accesso
ai servizi nella sede piu vicina a casa propria,
con una ricaduta positiva sulla qualita della
vita. La sinergia delle realta e dei servizi territo-
riali garantisce la funzionalita di questa rete, in
costante crescita e ampliamento.

Dalle parole di Angela Martinelli e Carlo Ber-
ti emerge quanto importanti saranno i benefici
che deriveranno dalla presenza dell’infermie-
re case manager € accanto a cio, fondamentale
sara anche la relazione di fiducia crescente che
si instaurera tra questa figura professionale e la
persona con Parkinson.

“Obiettivo primario” - affermano infine - “¢ tu-
telare 1’autonomia della persona che deve esse-
re coinvolta nell’autocura apprendendo un lin-
guaggio comune utile a riportare con maggior
precisione i sintomi. L’infermiere case manager
prende in carico la persona con Parkinson e 1
suoi familiari, accompagnandoli nel cammino
quotidiano.

Coordinera la relazione tra la persona con Par-
kinson e tutte le figure sanitarie che in rete se-
guono, modificando di volta in volta, il percorso
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di cura. Perché in ogni fase di malattia bisogna

essere in grado di intervenire in maniera ade-
guata sia verso una persona che ha ricevuto da
poco la diagnosi, sia verso chi si trova in fase
avanzata.

Introdurre la figura dell’infermiere case mana-
ger significa valorizzare la presa in carico, la
capacita di lavorare in équipe, I’abilita nel fare
rete col territorio e accrescere costantemente la
propria conoscenza e professionalita con com-
petenze avanzate e specifiche per
il Parkinson”.

LE TERAPIE COMPLEMENTARI
NEL PERCORSO DI CURA

Non vanno trascurati 1 benefici delle te-
rapie complementari, che si affiancano e
accompagnano la terapia farmacologica.
Il tempo che si trascorre a casa non va
sottovalutato: dedicare quotidianamen-
te del tempo all’attivita fisica oppure a
qualsiasi altra attivita, ¢ terapia. La loro
portata € uguale a quella del farmaco, dei
momenti di fisioterapia intensa in strut-
tura, etc.




AMBULATORI PARKINSON

NEUROLOGIA OSPEDALE S. CHIARA DI TRENTO E OSPEDALE
S. MARIA DEL CARMINE DI ROVERETO

Direttore dott. Bruno Giometto

AMBULATORIO DEI DISTURBI DEL MOVIMENTO
DI TRENTO - VILLA IGEA

Neurologi: dott.ssa Maria Chiara Malaguti - dott. Ruggero Bacchin
Infermiere Angela Martinelli ¢ Mariangela Fronza

Segreteria: cell. 335.5703707 - dal lunedi al venerdi dalle 8.00 alle 10.00
e-mail: centroparkinson@apss.tn.it

AMBULATORIO DEI DISTURBI DEL MOVIMENTO DI ROVERETO
OSPEDALE S. MARIA DEL CARMINE

Neurologhe: dott.ssa Donatella Ottaviani, dott.ssa Raffaella Di Giacopo e dott.ssa Ginevra Tecilla
Infermieri: Carlo Berti ¢ Katia Piscioli
Segreteria: tel. 0464 404659 - lunedi e giovedi dalle 14.00 alle 15.45

AMBULATORIO DEI DISTURBI DEL MOVIMENTO DI MEZZOLOMBARDO
PRESIDIO OSPEDALIERO SAN GIOVANNI (SOSPESO PER TUTTO 1L 2024)

Neurologa: dott.ssa Raffaella Di Giacopo
Segreteria: tel. 0461 611412 - martedi dalle 8.30 alle 15.00

SERVIZIO DI FISIOTERAPIA TRENTO - VILLA IGEA

Fisiatri: dott.ssa Mattedi Rossella - dir. U.O.M. Medicina fisica riabilitazione 1;
dott.ssa Albina Boreatti; dott.ssa Maria Giovanna Caruso; dott. Raffaello Ferrari
Coordinatore fisioterapisti: dott. Alberto Tondi

Segreteria: tel. 0461 904310 - e-mail: fisiovillaigea@apss.tn.it

TUTTA LA FISIOTERAPIA SI SVOLGE A VILLA IGEA - 1° PIANO

SERVIZIO.DI FISIOTERAPIA ROVERETO
SANTA MARIA DEL. CARMINE

Fisiatri: dott.ssa Monica Morandi - dir. U.O.M. Medicina fisica e riabilitazione Trentino Sud;

dott. Marco Benelle

Coordinatore fisioterapisti: dott.ssa Pamela Narduzzi

Segreteria: tel. 0464 403121 - dalle 11.00 alle 12.00 e dalle 13.30 alle 15.30.

e-mail: fisioterapia.rovereto@apss.tn.it

TUTTA LA FISIOTERAPIA SI SVOLGE PRESSO L’OSPEDALE S. MARIA DEL CARMINE - 2° PIANO



AMBULATORI PARKINSON

SERVIZIO DI FISIOTERAPIA ARCO - OSPEDALE CIVILE

Fisiatra: dott. Marco Benelle
Coordinatrice fisioterapisti: dott.ssa Anna Zappini

Segreteria: tel. 0464 582269 - dalle 10.00 alle 12.00
e-mail: fisioterapiaarco@apss.tn.it

SERVIZIO DI FISIOTERAPIA TIONE - OSPEDALE

Fisiatra: dott.ssa Antolini Lucia

Coordinatrice fisioterapisti: dott.ssa Mirella Brunelli

Segreteria: tel. 0465 331159 - dal lunedi al venerdi, dalle 13.30 alle 15.30
e-mail: fisioterapiatione@apss.tn.it

SERVIZIO DI FISIOTERAPIA — CLES E VAL DI SOLE

Fisiatra: dott.ssa Maria Giovanna Caruso
Coordinatrice fisioterapisti: dott.ssa Veronica Datres

Segreteria: tel. 0463 660269 - lunedi e venerdi dalle 7.30 alle 15.30
e-mail: fisioterapiacles@apss.tn.it
SERVIZIO DI FISIOTERAPIA - BORGO VALSUGANA

Fisiatra: dott. Marco D’Elia

Coordinatore fisioterapisti: dott. Alberto Frisanco

Segreteria: tel. 0461 755297 - lunedi e venerdi dalle 8.00 alle 12.00
e-mail: fisioterapiaborgo@apss.tn.it

COME PRENOTARE

La prima visita si prenota tramite CUP (tel. 848 816 816) richiedendo “visita neurologica
per malattia di Parkinson”. E necessaria 1’impegnativa del proprio medico di base. Le suc-
cessive visite di controllo sono concordate e prenotate direttamente dal medico neurologo
assieme al paziente.

PER CONTROLLI SU INTERVENTI DI DBS

Per regolare I’impianto di DBS (Deep Brain Stimulation ovvero stimolazione cerebrale pro-
fonda) ¢ necessario fissare 1’ appuntamento tramite la segreteria dell’UO di Neurologia di
Trento - tel. 0461 903281.




CALENDARIO

TRENTO
sede
via Bronzetti, 29

CORO “CANTIAMO INSIEME”

GINNASTICA PER LA MENTE
DI GRUPPO

Letizia Grosselli
insegnante di canto

Sara Forti e Arianna Rebecca Riccabella
neuropsicologhe

dalle 9.30 alle 10.30
anche da remoto

1° gruppo
dalle 9.30 alle 10.30

11° gruppo
dalle 10.30 alle 11.30

ROVERETO
SmartLab
Viale Trento, 47/49

OFFICINA DELLA LETTURA

FISIOTERAPIA DI GRUPPO

Francesca Girardi
autrice di blog

Francesco Ciaghi
fisioterapista

dalle 15.30 alle 17.00
anche da remoto su Google Meet

1° gruppo
dalle 10.30 alle 11.20

11° gruppo
dalle 11.30 alle 12.20

CLES

palestra

APSP SANTA MARIA
Via Eusebio Chini, 37

FISIOTERAPIA DI GRUPPO

Samuele Lorengo
fisioterapista

dalle 15.00 alle 16.00

RIVA DEL GARDA
sala PIANO TERRA
CENTRO CULTURALE
SABBIONI

Via Maria Rilke, 8

CONDIVISIONE EMOTIVA

Piero Roggero
counselor ecobiografico

dalle 10.00 alle 11.00

PERGINE VALSUGANA
palestra

CENTRO KAIROS

Via Amstetten, 11

ATTIVITA MOTORIA IN VASCA

FISIOTERAPIA DI GRUPPO

PISCINA COMUNALE
Via Marconi, 51

Anna Pellegrini
fisioterapista

dalle 10.30 alle 11.10
Il corso € condotto da un istruttore
interno alla struttura

1° gruppo
dalle 10.00 alle 11.00

Per info e iscrizioni tel. 0461 531773

1I° gruppo
dalle 11.00 alle 12.00

PREDAZZO

Sala Vip

CENTRO DEL SALTO
Loc. Stalimen

FISIOTERAPIA DI GRUPPO

Debora Guadagnini
fisioterapista

dalle 14.00 alle 15.00

SOSTEGNO EMOTIVO

DI GRUPPO PER PERSONE

CON PARKINSON

Dott. Benjamin Gallinaro

11 giovedi dalle ore 15.00 alle ore 16.30,
con cadenza quindicinale.




ATTIVITA 2024/2025

ATTIVITA LIBERA

FISIOTERAPIA DI GRUPPO

FISIOTERAPIA DI GRUPPO

Incontri di socializzazione,
gioco, condivisione

Amedea Lorenzoni
fisioterapista

Amedea Lorenzoni
fisioterapista

dalle 15.00 alle 17.00

1° gruppo
dalle 9.00 alle 9.50

dalle 10.00 alle 11.00

11° gruppo
dalle 10.00 alle 10.50

lll° gruppo
dalle 11.00 alle 11.50

VN

e-mai

segreteria@p

tattand
con tel. 0461 931943

-

7

1SCRIZIONI

tramite:

il, all’indirizzo

ark’mson—trento it,

ola segreteria,

FISIOTERAPIA DI GRUPPO

Mattia Duchi
fisioterapista

1° gruppo
dalle 10.00 alle 11.00

II° gruppo
dalle 11.00 alle 12.00

—
SOSTEGNO EMOTIVO SUPPORTO
GRUPPO GIOVANI PSICOLOGICO
Dott. Benjamin Gallinaro INDIVIDUALE

I1 giovedi dalle ore 17.00 pacchetto n. 6 incontri,
alle ore 18.30, con cadenza SOLO SU
quindicinale. APPUNTAMENTO




IL NUOVO SERVIZIO
CARE-CAREGIVER

Ci prendiamo cura di chi si prende cura

Abbiamo il piacere di comunicarvi 1’av-
vio di CARE-CAREGIVER, il nuovo
sportello on-line dedicato ai nostri soci
caregiver e care partner. Tramite e-mail si
potranno richiedere informazioni riguar-
do a iter burocratici, servizi o quant’altro.
Vi rispondera la nostra consigliera Ange-
lica Serafini che mette a disposizione la
sua esperienza di caregiver con 1’auspi-
cio di potervi essere utile.

E-Mail:
sportellocaregiver@parkinson-trento.it

I SEMINARI
DELI’ASSOCIAZIONE

Momenti informativi dedicati ai soci

Da questo autunno I’Associazione pro-
muove gratuitamente per 1 soci diversi
momenti di informazione su temi ineren-
ti il Parkinson. Gli incontri si terranno
presso la sede dell’Associazione con la
possibilita di fruire della registrazione,
attraverso il canale YouTube dell’Asso-
ciazione. Con cadenza regolare e mensi-
le, verra inviata comunicazione dei pros-
simi incontri. I seminari rappresentano
un’attenzione sempre piu centrata a far
si che 1 soci possano disporre di maggior
informazione.

1l diario dell’Associazione
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IL PRANZO SOCIALE

Un appuntamento per conoscersi

Nell’ormai affermata e apprezzata cor-
nice dell’ Albergo Alpen Rose, di Vigolo
Vattaro, lo scorso settembre si € svolto
il pranzo sociale che ha rappresentato
I’opportunita per il nuovo Direttivo di
incontrare e conoscere i soci. Il pranzo si
¢ cosi arricchito del valore di relazione,
empatia e coinvolgimento. Il tutto impre-
ziosito da allegria e condivisione.

OFFICINA DELLA LETTURA
E STRADANOVA
SLOW THEATRE

Leggere e recitare in compagnia

A partire da gennaio 2025, I’Officina della lettu-
ra si arricchira di una nuova esperienza grazie al
coinvolgimento di Stradanova Slow Theatre.

Gli incontri della lettura di gruppo diverranno an-
cora piu coinvolgenti e i testi prenderanno nuova
vita con momenti dedicati alla lettura espressiva.
Condivideremo presto nuovi dettagli!

Si ringrazia la

Chiesa Cattolica-

Arcidiocesi di : 8 .

Trento per aver . -
P mille -

finanziato con i J A

fondi dell’8x1000 \-..._,__.,..cf”

questa iniziativa.




Parkinson e Servizi digitali

[’ IMPORTANZA DI NUOVI MEZZ1 DI COMUNICAZIONE
PER LE PERSONE CON PARKINSON E I LORO CAREGIVER

Smartphone (o “telefonini”), tablet e computer ci connettono con amici, familiari e con un
mondo di informazioni di ogni tipo. Ma cosa possono fare questi strumenti per chi convive con
il Parkinson? La risposta é semplice: molto di piu di quanto si possa immaginare!

Articolo a cura di
Asia Salvaterra e Alessandro Soligo

Viviamo in un mondo dove la tecnologia
avanza rapidamente, trasformando il modo
in cui comunichiamo, lavoriamo e ci relazio-
niamo. Smartphone (o “telefonini”), tablet e
computer ci connettono con amici, familiari
e con un mondo di informazioni di ogni tipo.
Ma cosa possono fare questi strumenti per chi
convive con il Parkinson? La risposta ¢ sempli-
ce: molto di piu di quanto si possa immaginare!
Immaginate un luogo virtuale, uno spazio in-
tangibile ma molto concreto, dove poter con-
dividere esperienze, paure e speranze con altre
persone che comprendono cio che state attra-
versando. Un luogo dove trovare informazioni
aggiornate sulle terapie, sugli eventi e sulle ul-
time ricerche scientifiche. Un luogo dove sen-
tirsi meno soli e piu forti, insieme. Questo luo-
go esiste gia: e il mondo digitale. Per 1 nostri
soci, tutti questi cambiamenti e questi nuovi
mondi offrono opportunita significative. Seb-
bene molte persone possano sentirsi intimori-
te dall’uso di strumenti come 1 social media,
WhatsApp e altre piattaforme digitali, 1’inte-
grazione di queste tecnologie pud migliorare
notevolmente la qualita della vita e I’accesso a
molti servizi, ad esempio quelli forniti dall’ As-
sociazione Parkinson di Trento.

Ma in che modo? 1 servizi digitali (in particola-
re social media e WhatsApp) rendono piu facile
e veloce I’accesso alle informazioni. Un esem-
pio pratico potrebbe essere la gestione dei corsi
offerti dall’Associazione, come la fisioterapia
di gruppo. Tramite un semplice “click” € possi-
bile vedere gli orari dell’attivita, il luogo in cui

\

si svolgera, e, con un altro “click”, ¢ possibile
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anche registrarsi. Un sistema digitale ¢ in grado
poi di fornire un servizio immediato e conti-
nuo, consente di connettersi con persone simili
ma anche diverse, per imparare, sentire, vedere
e conoscere realta differenti dalla nostra.
All’inizio 1 nuovi strumenti possono sembrare
complicati, ma con un po’ di pratica e supporto,
diventeranno strumenti quotidiani. Ad esem-
pio, WhatsApp ¢ semplice da utilizzare per
inviare messaggi, fare videochiamate e restare
in contatto con 1’Associazione o con gli altri
membri della comunita.

L’utilizzo di strumenti digitali non aiuta solo i
soci, ma anche chi lavora all’interno dell’ Asso-
ciazione. Grazie ai social media possiamo rac-
cogliere feedback in tempo reale, capire meglio
le necessita delle persone e organizzare servizi
piu mirati, migliorando le prestazioni e 1 servizi
offerti.

Se siete nuovi all’uso di questi strumenti, non
preoccupatevi: iniziare ¢ piu facile di quanto
sembri, e I’ Associazione € qui per aiutarvi. Non
bisogna pero avere paura di sperimentare: ini-
ziate a piccoli passi, informatevi, fate domande
e in un attimo questi strumenti non saranno piu
un mistero!




Parkinson e relazioni

PARKINSON
LA RELAZIONE AL CENTRO

Intervista al dott. Antonino Trimarchi, Medico Specialista in Igiene e Medicina Preventiva,

membro del Direttivo Parkinson Italia.

Articolo a cura di
Francesca Girardi

Il caregiver ¢ coinvolto attivamente nello svol-
gimento del piano, dei percorsi e dei processi
di cura; ¢ una componente fondamentale sia
per che nei servizi. Cio ha oggigiorno smosso
una profonda innovazione di tipo manageria-
le, culturale e organizzativa che coinvolge tra-
sversalmente politiche sociali, sanitarie, edu-
cative, lavorative, conciliative abitative, con
un conseguente fiorire di nuovi termini.

Dott. Trimarchi, caregiver ¢ il termine che
si ¢ affermato nel linguaggio comune ed ¢
ben definito nel’immaginario collettivo. La
parola identifica tutte quelle persone che si
prendono cura, che seguono la persona con
Parkinson (e in generale, ogni persona che
necessita di aiuto per una propria difficolta
di salute) diventandone il principale riferi-
mento.

Quanto ¢ importante rivolgere attenzione
ai caregiver?

I caregiver richiedono moltissima attenzione,
sono parte preziosa del valore della cura, sono
loro stessi a richiamare costantemente I’impor-
tanza di ricevere sostegno. E importante che il
ruolo del caregiver familiare vada oltre i rappor-
ti di parentela o affinita, pur comprendendoli, in
quanto consiste nella presa di atto che vi € una
persona che di fatto si prende cura responsabil-
mente e in modo continuativo dell’assistito.

In occasione della Sua recente partecipazione
al tavolo di confronto tra associazioni dei pa-

zienti e istituzioni, ha parlato di caring team.

Con il termine caring team si intende la reci-
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procita nell’avere cura 1’'uno dell’altro perché
se in passato 1’obiettivo principale era avere piu
cure, 0oggi si assiste sempre piu a un nuOvo pa-
radigma di pensiero: essere la cura. E un atteg-
giamento proattivo che allude e invita a essere
consapevoli del proprio ruolo e del proprio s¢.

Grazie a Lei, I’Associazione Parkinson di
Trento sta introducendo un’altra nuova pa-
rola: care partner.

Si, accanto alla parola caregiver si sta ritaglian-
do un posto la parola care partner, che ci aiuta
ancora di piu ad affermare il riconoscimento
reciproco di lavorare insieme per cercare solu-
zioni migliori per 1’assistenza di chi soffre (del
proprio caro).

Care partner ¢ espressione di una relazione
reciproca, € non unidirezionale, del prendersi
cura.

C’¢ poi un’altra figura che potrebbe svolge-
re un ruolo altrettanto importante: il case
manager.

Il case manager ¢ una figura professionale




pubblica che potrebbe affiancare ed essere di
sostegno al caregiver nel ruolo di assistenza e
cura. Va detto che il ruolo di caregiver puo es-
sere riconosciuto a piu di una persona per lo
stesso familiare assistito, e il case manager po-
trebbe proprio garantire un miglior coordina-
mento della presa in carico.

Da un punto di vista istituzionale, come puo
il sistema sanitario essere di sostegno in ter-
mini di servizi e tutela?

Dal 2016 ¢ in atto un confronto parlamentare

riguardo al caregiver familiare il cui profilo ¢

stato riconosciuto e definito normativamente
nella legge di bilancio 2018 (articolo 1, commi

254-256, Legge n. 205 del 2017). Molti sono

stati 1 passi avanti fatti sino ad oggi, ad esem-

pio:

» ¢ cresciuto il numero di regioni che hanno
normato e messo in campo esperienze di so-
stegno al caregiving familiare;

* in tutte le regioni sono state attive nella spe-
rimentazione delle prime azioni di sostegno
al caregiver attraverso il riparto del “Fondo
nazionale” di cui al Comma 254 Art.1 delle
Legge 205/2017;

* ’approvazione del Dlgs 29/2024 il cui art.
39 concerne i caregiver familiari, consente,
tra 1 diversi coinvolgimenti, la possibile par-
tecipazione alla valutazione multidimensio-
nale e alla elaborazione del piano assisten-
ziale e del budget di cura dell’assistito.

Il cammino ¢ certamente ancora lungo, ma ¢
sempre in atto.

L’attenzione sempre piu ampia del percor-
so di cura e delle persone coinvolte in esso
si riflette quindi anche sul linguaggio. Il
prendersi cura non si limita piu a un solo
termine, a una sola forma di pensiero, am-
pliandone cosi le possibilita.

Possiamo dire che caregiver, caring team,
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care partner siano il risultato di quell’ap-
proccio biopsicosociale, secondo cui la
dimensione del benessere coinvolge piu
dimensioni: corpo, psiche, ambiente e co-
munita?

E proprio cosi! Le parole curano!

Poter passare dai ruoli alle regole, dai percor-
st scritti (vedi 1 PDTA) ai processi, dalle pre-
stazioni alle relazioni ¢ una vera rivoluzione
culturale, sociale, familiare ed individuale che
promuove prossimita, rispetto, fiducia e perché
no, speranza.




Mindfulness e neuroscienze

NEUROSCIENZE CONTEMPLATIVE

1 possibili benefici delle pratiche meditative

C’¢ una relazione tra pratica
meditativa e scienza? Questo
¢ stato il focus del seminario
“Mindfulness e neuroscien-
ze” che si ¢ tenuto presso la
sede dell’Associazione Par-
kinson di Trento lo scorso 2
ottobre.

Il neurologo dott. Claudio
Boninsegna ha argomentato
come crescente sia 1’interesse
della scienza verso 1 benefici
che la pratica meditativa sem-
bra avere sul cervello.

Le neuroscienze, tra le disci-
pline piu scientifiche e rigide,
hanno introdotto la branca
delle “neuroscienze contem-
plative”. Fino a qualche anno
fa il mondo occidentale non
mostrava particolare interesse
alle discipline concernenti la

spiritualita, ma oggi qualcosa
sta cambiando e sembra che
pratiche come la mindfulness
possano rappresentare possi-
bili e nuove vie terapeutiche
per ’equilibrio interiore, € non
solo.

Mindfulness ¢ la traduzione
della parola safi, che nel lin-
guaggio del Buddha, il pali,
ha il significato di “coscienza
piena a cio che ti sta succeden-
do”. La mente ¢ in stretta rela-
zione con cio che accade all’e-
sterno, 1’attenzione ¢ rivolta al
qui ed ora; tutti 1 pensieri che
emergono dalla concentrazio-
ne sul presente non vengono
giudicati, ma si prende consa-
pevolezza dei pensieri, delle
immagini, delle considerazio-
ni che stanno accadendo.
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La mindfulness invita a una
piena attenzione, e piena co-
scienza, del presente; la mente
partecipa consapevolmente al
corpo, alle sue reazioni.
L’osservazione delle dimen-
sioni spirituali acquista sem-
pre piu importanza; strumenti
scientifici innovativi vengono
impiegati per studiare 1’effetto
della meditazione sul cervel-
lo, e in particolar modo, sulla
possibile prevenzione dei suoi
danni.

I primi lavori di avvicinamen-
to e, potremmo dire, di dialo-
go tra meditazione e scienza,
si hanno tra gli anni *70-’80 e
I’esperienza del dott. Herbert
Benson, cardiologo presso il
Massachusetts General Hospi-
tal (MGH) di Boston, ¢ tra le




prime testimonianze. La sua
ricerca era finalizzata alla cura
delle ipertensioni cardiache
verso cui 1 trattamenti farma-
cologici non davano risulta-
ti soddisfacenti. Tuttavia, il
dott. Benson ha dato un nuovo
orientamento all’approccio dei
disturbi cardiaci, oggetto dei
suoi studi, dopo la lettura del
libro “Viaggio in Tibet”. 1l te-
sto, redatto da una giornalista
americana di origine orientale,
riportava le abitudini dei mo-
naci tibetani e una in particolar
modo richiamo D’interesse del
cardiologo: 1 monaci, attra-
verso la meditazione profon-
da, erano capaci di scaldare 1
loro indumenti, ghiacciati per
le temperature delle quote ele-
vate. Da qui, il dott. Benson
si domando se fosse possibile
avere un effetto simile anche
sulla pressione arteriosa, sulla
frequenza cardiaca. Decise di
recarsi in Oriente, dove rima-
se per ben tre anni e acquisi le
pratiche meditative, divenen-
do lui stesso monaco. Al suo

Mindfulness e neuroscienze

ritorno, iniziod a insegnare agli
occidentali come, attraverso la
meditazione, controllare la fre-
quenza cardiaca, la frequenza
del proprio respiro.

Altro studio degno di nota ¢
quello del dott. Kabat Zinn,
medico di medicina interna,
che era alla ricerca di un me-
todo per combattere lo stress.
Va detto che lo stress ¢ bene-
fico in quanto invita a reagire
alle situazioni, ma se diventa
eccessivo e prolungato ¢ deva-
stante: si sviluppano ulcere da
stress, malattie cardiovascola-
r1; si danneggia 1I’ippocampo,
la corteccia frontale. Lo stress
puo avere ricadute negative
importanti sulla componente
piu profonda e cognitiva.
Kabat Zinn, non soddisfatto di
come gli occidentali affrontas-
sero i disagi dello stress attra-
verso I’assunzione di farmaci,
decise di soggiornare in Orien-
te e verificare se la meditazio-
ne potesse essere d’aiuto al
controllo dello stato di stress.
Il risultato fu che Kabat Zinn

-
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fondo la Stress Reduction Cli-
nic e il Center for Mindfulness
in Medicine, Health Care and
Society presso la University of
Massachusetts Medical Scho-
ol. La mindfulness si ¢ rivela-
ta disciplina attraverso la cui
pratica si aiutavano le persone
colpite da stress, ansia, soffe-
renza.

Diversi poi sono stati gli studi
che hanno confrontato pratiche
contemplative cristiane e pra-
tiche contemplative orientali,
coinvolgendo sia monaci giap-
ponesi sia religiosi francescani
e carmelitani. I risultati hanno
fatto emergere come I’attivita
costante della preghiera, cosi
come la pratica costante del-
la meditazione, pud attivare
i sistemi neurali e le strutture
cerebrali, si € riscontrata una
densificazione della corteccia,
con la presenza di moltissimi
neuroni che garantiscono una
migliore risposta ai comandi
del cervello.

Certamente il dialogo tra
scienza e pratica meditativa
¢ destinato ad ampliarsi, ed ¢
bene ricordare quanto la me-
ditazione sia una pratica che
richiede un training € non va
improvvisata.




Promemoria

GIORNATA NAZIONALE

PARKINSON
30 NOVEMBRE 2024

Auditorium
Ospedale S. Maria del Carmine,

Corso Verona, 4 - 38068 Rovereto (Tn)

MALATTIA DI PARKINSON
NEL 2024: VERSO UN NUOVO
CAMBIAMENTO DI STATO?
9.00-12.00

Convegno organizzato dalla Societa Parkinson
Limpe Dismov, in collaborazione con la
dott.ssa Raffaella Di Giacopo,
Ambulatorio dei Disturbi del Movimento -
Unita Operativa Multizonale di Neurologia -
Ospedale S. Maria del Carmine, Rovereto,
Azienda Provinciale per i Servizi Sanitari

della Provincia Autonoma di Trento

ORARIO SEGRETERIA
Via Fratelli Bronzetti, 29 - 38122 Trento

lunedi - martedi - giovedi - venerdi
10.00-12.00

Contatti
Segreteria-Amministrazione
tel./fax 0461 931943

Pronto Associazione Parkinson?
cell. 371 4382493
(lunedi - martedi - giovedi - venerdi
dalle 10.00 alle 12.00)

Servizio Care-Caregiver
sportellocaregiver@parkinson-trento.it

e-mail: segreteria@parkinson-trento.it
sito internet: www.parkinson-trento.it
pec: parkinson-trento 1 (@pec.it

seoucisu [[a) ] n

AUGURI DI NATALE

dei Soci dell’ Associazione
Parkinson Trento ODV

MERCOLEDI

11 DICEMBRE 2024
dalle ore 15.00 alle ore 18.00

presso

ORATORIO DI RAVINA
Via I Maggio, Ravina (Tn)

per esigenze di organizzazione,
comunicare la presenza
entro venerdi 6 dicembre
tramite
* e-mail segreteria@parkinson-trento.it,
« tel. 371 4382493,
* segreteria tel. 0461 931943

SE NON L’HAI ANCORA FATTO...
RINNOVA LA QUOTA ASSOCIATIVA 2025

Ogni quota ¢ un contributo
alle attivita dell’Associazione!

30,00 EURO
QUOTA SOCIO ORDINARIO

10,00 EURO
QUOTA FAMILIARI/
CAREGIVER/SOSTENITORI

Modalita di rinnovo:

Versamento sul ¢/c bancario
presso la Cassa Rurale di Trento
IBAN: IT86D0830401802000001302486

Versamento sul ¢/c postale n.12950382

Presso la segreteria dell’Associazione
in Via Fratelli Bronzetti 29, Trento



