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Una vita con il Parkinson è una 
vita in cui ogni giorno è una sfida. 
Ci sono dei giorni in cui riesci a 
camminare velocemente, altri in 
cui sollevi a malapena i piedi, e al 
massimo ti muovi strascicando.

Hanne 
Aalborg, Danimarca
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Cosa succede a una persona quando vuole 
attraversare la strada, ma le si bloccano i 
piedi? Oppure quando va a fare la spesa 
e non riesce a togliere i soldi dal borsellino 
o dal portafoglio? Sono situazioni che 
accadono di frequente a chi soffre della 
malattia di Parkinson.

I sintomi della malattia di Parkinson sono 
diversi da persona a persona e possono 
variare da un giorno all’altro, da un’ora 
all’altra, addirittura da un minuto all’altro. 
Per questa campagna di sensibilizzazione 
abbiamo collaborato con persone affette da 
Parkinson in tutto il mondo e abbiamo chiesto 
loro di raccontarci la loro storia personale. 
Il nostro scopo è mettere in evidenza 
cosa significa vivere con questa malattia. 
Ci auguriamo che, grazie alla rivelazione 
di queste esperienze, Lei prenda coscienza 
delle sfide che queste persone si trovano 
ad affrontare ogni giorno e voglia lavorare 
insieme a noi per garantire un’assistenza 
adeguata a coloro che sono affetti dalla 
malattia di Parkinson.

È indispensabile diffondere la conoscenza 
delle modalità di progressione della malattia, 
degli effetti collaterali causati dai farmaci, 
di cosa vuol dire realmente vivere con 
una patologia neurologica cronica e, 
naturalmente, dell’impatto socioeconomico 
sempre più distruttivo che la malattia di 
Parkinson ha sulla società.

Questo opuscolo si concentra in particolare 
sulle difficoltà di chi vive con il Parkinson, 
sottolinea l’importanza di una diagnosi e 
di una terapia precoci al fine di rallentare la 
progressione della malattia e mantenere una 
buona qualità di vita. Esso dà inoltre un’idea 
del peso socioeconomico rappresentato 

dalla malattia nelle sue fasi avanzate, 
quando le ripercussioni sui pazienti, sui loro 
familiari, sulle persone che li assistono e sulla 
società nel suo complesso raggiungono il 
punto più alto.

Abbiamo bisogno di persone che siano 
consapevoli di queste sfide. Allo stesso tempo 
però è fondamentale che chi ci governa 
comprenda cos’è la malattia di Parkinson e 
il suo impatto sulla vita quotidiana e che si 
impegni concretamente per gestire il peso di 
questa condizione, sostenendo una raccolta 
di fondi per ottenere le tanto sospirate risorse, 
per ricercare personale e per finanziare 
progetti di ricerca.

Grazie al Suo aiuto l’EPDA potrà alleggerire 
il peso del Parkinson facendo in modo 
che le persone usufruiscano della migliore 
assistenza e delle migliori cure di cui 
disponiamo: perché è questa la maniera più 
sensata di affrontare il problema dal punto 
di vista economico e sociale.

Per maggiori informazioni, La invitiamo 
a visitare il sito www.epda.eu.com/en/
parkinsons/life-with-parkinsons/

Stephen Pickard 
Presidente EPDA [2007 - 2009]
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COS’È LA 
MALATTIA DI 
PARKINSON?

La malattia (o morbo) di Parkinson è 
una patologia neurologica progressiva 
caratterizzata prevalentemente da disturbi 
del movimento, denominati “sintomi motori”, 
di cui il tremore è forse il più riconoscibile. 
Possono manifestarsi anche altri problemi 
non collegati al movimento come dolori, 
disturbi del sonno e depressione: si parla 
in questo caso di “sintomi non motori”.

Secondo la Dichiarazione Globale sulla 
malattia di Parkinson “Moving & Shaping” 
(2004), il Parkinson affligge nel mondo 
6,3 milioni di persone di tutte le razze e di 
tutte le culture. L’esordio avviene di solito 
dopo i 60 anni, anche se si calcola che fra 
le persone diagnosticate 1 su 10 abbia meno 
di 50 anni. Gli uomini sono colpiti in misura 
leggermente superiore rispetto alle donne.

La malattia di Parkinson ha un impatto 
gravissimo sulla vita dei pazienti, ma non 
è letale.

Nel corso de
gli anni i m

iei sintomi
 

sono cambia
ti. Qualcun

o ha detto c
he 

vivere con i
l Parkinson

 è come vive
re 

con un ladro
. La malatti

a controlla
 

tutte le mie
 funzioni vi

tali, la 

percezione 
visiva, la c

apacità di 

pensiero, l
a mente, la 

pressione e
 la 

temperatura
, la vita se

ssuale. Com
e un 

ladro nella
 notte, si m

uove furtiv
amente 

privandomi 
di me stesso

 e della mia
 

dignità, fi
no a derubar

mi delle mie
 

capacità mo
torie e del 

mio potere d
i 

controllo; 
distrugge a

nche il mio 
riposo 

notturno. L
a situazion

e muta di gi
orno 

in giorno. M
a con i farm

aci adatti 

e l’eserciz
io fisico cr

edo che stia
 

vincendo un
 po’ anch’io

.

Skjalvor 

Oslo, Norve
gia
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I SINTOMI 
CARDINALI

I sintomi del Parkinson non sono uguali per 
tutti e in una stessa persona possono variare 
da un giorno all’altro, da un’ora all’altra, 
addirittura da un minuto all’altro. I principali 
sintomi fisici motori sono:

1. TREMORE
Il tremore, che può colpire mani e 
piedi, è molto pronunciato a riposo e si 
attenua invece quando la persona compie 
un’azione. In sede di diagnosi, un’altra 
malattia, nota come tremore essenziale, è 
spesso confusa con il Parkinson in quanto 
anch’essa provoca tremore, il quale tuttavia 
è assente a riposo e molto pronunciato 
quando si compie un’azione.

2. RIGIDITÀ 
MUSCOLARE

La persona può avere dei problemi quando 
deve voltarsi, alzarsi da una sedia, cambiare 
posizione a letto oppure eseguire movimenti 
di manualità fine. La postura può diventare 
curva e può risultare difficile modificare 
l’espressione del volto.

3. BRADYCINESIA
Questo sintomo rende molto impegnativo 
iniziare un movimento; la persona trova 
difficoltà a eseguire azioni che richiedono 
una motricità fine, come abbottonarsi la 
blusa o la camicia, annodare i lacci delle 
scarpe oppure usare un coltello per tagliare 
il cibo. Anche la calligrafia diventa più 
lenta e più piccola.

Mi riesce piuttosto 
difficile sorridere, ho la 
faccia rigida e priva di 
espressività. Questo può 
creare delle incomprensioni 
con i miei nipotini quando 
mi fanno vedere l’ultimo 
disegno che hanno fatto o 
l’ultimo libro che hanno 
letto, perché non possono 
vedere il sorriso che ho 
dentro di me. La mia rigidità 

è maggiore sul lato destro, 
dalla testa al piede. 
Questo è solo uno dei tanti 
e diversi problemi di cui 
soffro a causa del Parkinson, 

meno comune rispetto ai 
tremori. Ormai la rigidità, 
l’incapacità di spostarmi 
lateralmente, la difficoltà 
nel sedermi o nell’alzarmi 
da una poltrona bassa sono 
diventati problemi costanti.Gary 
Londra, Regno Unito

Il tremore compare solo quando sono emozionata e fortunatamente soffro 

di una forma di Parkinson molto lieve. Riesco a fare molte cose da sola. 

Scrivere è la cosa più difficile, ma un computer ti facilita la vita. 

Vivo da sola e riesco ancora a cavarmela.
Louise 
Eindhoven, Paesi Bassi
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4. EQUILIBRIO
L’avanzare del Parkinson può causare un 
deterioramento della postura e del senso 
dell’equilibrio, con conseguenti problemi 
nella deambulazione, nell’esecuzione di 
movimenti come voltarsi o cambiare posizione 
a letto, e negli spostamenti, come sedersi o 
alzarsi da una sedia. Lo squilibrio posturale 
è spesso citato come il quarto sintomo 
cardinale del Parkinson.

ALTRI SINTOMI
Diffusi sono anche i problemi di 
comunicazione: molte persone presentano 
compromissioni a livello dell’eloquio, della 
mimica facciale, del linguaggio corporeo 
e della scrittura. La mimica facciale e 
il linguaggio corporeo sono strumenti 
di comunicazione importanti, in quanto 
rivelano le nostre emozioni e ci aiutano a 
comunicare con gli altri. Poiché nelle persone 
affette da Parkinson i movimenti del volto 
diventano lenti e limitati e il numero dei 
gesti diminuisce notevolmente, esse sono 
esposte a fraintendimenti. Alcuni affermano 
di non riuscire a manifestare all’esterno 
quello che provano dentro di sé.

Altri sintomi sono i disturbi del sonno, la 
depressione, l’ansia, il dolore e l’affaticabilità. 
Nelle fasi più avanzate della malattia possono 
anche manifestarsi problemi di memoria e 
difficoltà di deglutizione.

Adesso ho una diagnosi di Parkinson di grado moderato-severo: 
molto spesso mi blocco, ho difficoltà a camminare e il mio equilibrio 

è estremamente precario. Tuttavia ho ancora la fortuna di avere dei 

periodi positivi di “sblocco”, in cui posso addirittura riprendere 

a camminare normalmente per brevi ma elettrizzanti momenti. 
È come se vivessi un miracolo ogni singolo giorno della mia vita. 

Anche se non posso più camminare riesco ancora ad andare in bicicletta: 

stare in equilibrio sulla bici sembra essere molto più facile 
rispetto a camminare o stare in piedi.
Pierre 
Parigi, Francia
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QUALI SONO 
LE CAUSE DELLA 

MALATTIA DI 
PARKINSON?

I nostri movimenti sono controllati da 
neuroni presenti nel cervello. Per indurre 
un movimento, queste cellule si inviano dei 
messaggi l’una all’altra, fino a raggiungere 
il resto del corpo, grazie a delle sostanze 
chiamate neurotrasmettitori. Nella malattia 
di Parkinson, questi messaggi sono disturbati 
e non vengono trasmessi ai muscoli in modo 
regolare: ne consegue una difficoltà di 
controllo dei movimenti.

I messaggi non riescono a essere trasmessi 
in modo corretto per la mancanza di 
dopamina, uno dei neurotrasmettitori coinvolti 
nel controllo dei movimenti. Nelle persone 
affette da Parkinson, il 70-80% delle cellule 
che producono dopamina subisce una 
degenerazione e muore. Questo accade 
soprattutto in una piccola parte del cervello 
chiamata sostanza nera. In caso di deficit di 
dopamina, le cellule nervose non funzionano 
più bene e non riescono a trasmettere i 
messaggi inviati dal cervello, provocando la 
comparsa dei sintomi parkinsoniani.

Per quanto la dopamina sia il neurotras-
mettitore principalmente colpito, possono 
verificarsi anomalie anche a carico di altri 
neurotrasmettitori. Questo è uno dei motivi 
per cui la semplice integrazione di dopamina 
non comporta necessariamente il giovamento 
previsto. Le anomalie a carico degli altri 
neurotrasmettitori potrebbero inoltre spiegare 
perché nel Parkinson esistono anche molti 
sintomi di tipo non motorio.

Il meccanismo che porta alla degenerazione 
delle cellule che producono dopamina non 
è stato ancora chiarito. In generale si ritiene 
che esistano molteplici fattori responsabili di 
questo fenomeno; le aree attualmente oggetto 
di ricerca comprendono l’invecchiamento, i 
fattori genetici e ambientali e i virus. Non è 
chiaro inoltre perché la malattia di Parkinson si 
sviluppi in determinate persone e non in altre.

LO SAPEVATE …?
La malattia di Parkinson prende il nome 
da James Parkinson, un medico londinese 
che per primo, nel 1817, riferì questi sintomi, 
accorpandoli nella definizione di “paralisi 
agitante”. Grazie al suo lavoro pionieristico 
di identificazione e descrizione della malattia, 
Parkinson portò all’attenzione della comunità 
medica una condizione nota da secoli, che 
tuttavia cominciò a essere denominata “morbo 
di Parkinson” solo a partire dall’Ottocento. 
Nell’Ayurveda, l’antica medicina indiana, 
il Parkinson veniva chiamato con il nome di 
“Kampavata”.

punto di rottura

Puoi farcela 
ha detto qualcuno 
Te la stai cavando 
magnificamente 
ha detto qualcun altro 
Sei bravissima 
ha detto un terzo

Ma certo, 
posso accettare tutto, 
qualsiasi cosa

Poi ho incontrato una persona 
che mi ha chiesto 
“Come stai?”

E lì la diga ha ceduto

Poesia composta nel 1998 
Birgitta, 64 
Jönköping, Svezia
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COME SI CURA 
LA MALATTIA DI 
PARKINSON?

Per quanto le terapie siano in continuo 
perfezionamento, la ricerca non è finora 
riuscita a trovare un modo per prevenire o 
debellare il Parkinson. È tuttavia possibile 
controllarne efficacemente i sintomi, spesso 
utilizzando una combinazione di farmaci, 
terapie riabilitative convenzionali (come la 
fisioterapia, l’ergoterapia, la logopedia), 
terapie complementari (ad esempio 
l’aromaterapia, la riflessologia, lo yoga 
e il Tai Chi) e trattamenti chirurgici come 
la stimolazione cerebrale profonda (detta 
anche DBS, deep brain stimulation).

Esistono diversi tipi di farmaci antiparkinson, 
anche se la loro disponibilità può variare da un 
paese all’altro. I più diffusi sono: la levodopa, 
gli agonisti della dopamina, gli inibitori di un 
enzima chiamato catecol-O-metiltransferasi 
(COMT) e gli inibitori delle monoaminossidasi 
di tipo B (MAO-B). Poiché la malattia di 
Parkinson colpisce in modo diverso ciascun 
individuo, non esiste un trattamento unico 
e ottimale per tutti; per questo motivo è 
necessario rivedere periodicamente le terapie 
adottate e modificarle in base alla variazione 
dei sintomi.

L’EVOLUZIONE 
DELLA MALATTIA

La malattia di Parkinson di solito si evolve 
in modo molto graduale. In alcuni casi 
ci vogliono molti anni prima che essa 
progredisca; in altri casi, i tempi possono 
essere meno lunghi. All’inizio il medico 
prescrive dei farmaci da assumere per via 
orale, ma con l’avanzare della malattia 
diventa necessario ricorrere ad altre 
terapie come l’apomorfina (iniettabile 
sottocute con apposite “penne” o con 
pompe da infusione), levodopa/carbidopa 
in infusione, l’intervento chirurgico ecc.

Questa m
alattia 

non ha r
ipercuss

ioni sol
tanto su

l corpo 
ma anche

 

sulla me
nte. Ho 

deciso, 
anzi pot

rei dire
 che mi 

sono rip
romesso,

 

di non t
rascurar

e mai i 
miei pro

blemi co
gnitivi.

 Per aiu
tarmi a 

combatte
re quest

a battag
lia sono

 impegna
to in va

rie atti
vità, ho

 una 

buona vi
ta socia

le e un 
lavoro r

egolare.
 Leggo, 

scrivo, 
ascolto 

e 

suono mu
sica, fa

ccio pas
seggiate

, escurs
ioni a p

iedi e d
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mi 

dedico a
l giardi

naggio. 
Non mi l
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i andare

 alla pi
grizia, 

né fisic
a né men

tale.

Béla Sze
ntes 

Budapest
, Ungher

ia
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I MOVIMENTI 
INVOLONTARI 
(DISCINESIE)

Le discinesie sono movimenti involontari che 
tendono a verificarsi nelle persone che soffrono 
di Parkinson da qualche anno e sono un 
effetto collaterale derivato dall’uso protratto 
dei farmaci antiparkinson. Queste fluttuazioni 
motorie si manifestano in oltre la metà dei 
pazienti dopo 5-10 anni di trattamento 
farmacologico e la percentuale di soggetti 
con questi problemi aumenta con il passare 
del tempo. I pazienti che soffrono di gravi 
discinesie dovute alle dosi elevate di farmaci 
antiparkinson possono trarre un duplice 
giovamento dalla stimolazione cerebrale 
profonda: questa, innanzitutto, consente di 
ridurre i farmaci assunti e, in secondo luogo, 
è in grado di ridurre le discinesie.

Dopo molti anni di Parkinson, per la maggior parte 

della giornata sono afflitta da ciò che i medici 

chiamano “discinesie”, ovvero movimenti involontari 

dei muscoli del corpo, contrazioni spasmodiche, 

talvolta violente, su i quali il cervello non ha 

proprio alcun controllo. Si tratta di un effetto 

collaterale progressivo dei farmaci che assumo ormai 

da tanti anni per il Parkinson. Questi fenomeni possono
 

protrarsi a ritmo frenetico per ore, lasciandomi 

in uno stato di totale sfinimento muscolare.

Luciana 
Milano, Italia
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IL FENOMENO 
“ON-OFF”

Il fenomeno “on-off” è una caratteristica 
di chi soffre di Parkinson da molto tempo, 
ma non si manifesta necessariamente in tutti. 
Il modo migliore di definirlo è un cambiamento 
imprevedibile da una situazione di mobilità 
(fase “on”) a un’improvvisa incapacità 
di muoversi (fase “off”). Il passaggio fra 
le due fasi può essere molto repentino. 
Questi attacchi “on-off” corrispondono a 
oscillazioni imprevedibili della risposta ai 
farmaci e possono durare anche diverse 
ore. La loro causa non è nota ma si tratta di 
un effetto collaterale tardivo della terapia 
con levodopa.

Le patate novell
e sono un piatto

 prelibato della
 cucina svedese.

 

Nel bel mezzo de
lla raccolta del

le patate, ecco 
che il Parkinson

 mi 

blocca. In un mo
mento simile l’u

nica cosa da far
e per recuperare

 le 

forze è posare i
l forcone, ripos

armi un attimo e
 fare “rifornime

nto” 

con una dose di 
dopamina. A quel

 punto posso ric
ominciare a 

raccogliere le p
atatine novelle 

e a godermi la v
ita.

Alexej, 63 

Täby, Svezia
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STANCHEZZA 
E MANCANZA DI 

ENERGIA: SENSO DI 
AFFATICABILITÀ

L’affaticabilità è un esaurimento delle 
forze fisiche e/o mentali molto diffuso fra 
i pazienti parkinsoniani e può essere uno 
dei primi sintomi della malattia.

L’affaticabilità può essere dovuta a uno o più 
fattori, come per esempio i farmaci, lo sforzo 
eccessivo per controllare i sintomi, le turbe 
del sonno o la depressione. Altre volte, 
l’affaticabilità può manifestarsi in seguito 
ad alterazioni chimiche nel cervello del 
paziente parkinsoniano.

Individuare le cause dell’affaticabilità è 
importante. Se l’affaticabilità è associata 
alla depressione, per esempio, è indicato il 
trattamento della depressione; se è causata 
da problemi di sonno, è opportuno esaminare 
il ciclo sonno/veglia e trattarne gli eventuali 
disturbi. L’affaticabilità causata direttamente 
dal Parkinson può essere trattata con 
farmaci specifici.

La cosa peggiore è la s
tanchezza. 

Quando mi viene devo sd
raiarmi. 

L’unico paragone a cui
 posso pensare 

è il senso di spossatez
za che si prova 

dopo avere avuto un bam
bino. Quando mi 

trovo in queste condiz
ioni il cervello 

smette di funzionare e
 azioni semplici, 

come sollevare la corn
etta per fare una 

telefonata, diventano 
difficilissime. 

Ieri sera avrei dovuto
 chiamare una 

mia amica ma non riusci
vo neanche a 

comporre il numero di t
elefono.

Ágnes, 76 

Békéscsaba, Ungheria
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IL RALLENTAMENTO 
DELLE FUNZIONI 

COGNITIVE
Poiché la malattia di Parkinson colpisce 
diverse zone del cervello, alcune persone 
accusano, oltre ai più comuni sintomi motori, 
anche delle alterazioni a livello intellettivo 
e mnemonico.

Nelle prime fasi della malattia ci possono 
essere ad esempio difficoltà di concentrazione 
o mutamenti impercettibili della capacità di 
ricordare o pensare, di cui spesso la persona 
stessa si accorge a malapena. Possono 
esserci ripercussioni anche sulla capacità di 
progettare azioni complesse o di eseguire 
diverse azioni contemporaneamente.

Questo deterioramento può progredire 
gradualmente insieme ad altri sintomi, 
anche se i processi cognitivi possono essere 
influenzati dai farmaci stessi (che ad esempio 
possono provocare senso di confusione 
o allucinazioni). Qualsiasi alterazione va 
segnalata al medico quanto prima, così da 
poterne determinare la causa.

La mia testa non funziona più “come si deve”. Non riesco
 più a 

risolvere semplici problemi logici, come ero solito far
e un tempo. 

So che esiste una risposta ma non riesco proprio a formu
larla. 

Quando lavoravo come ingegnere, facevo i calcoli mental
mente ed 

ero sempre rapido e preciso, mentre adesso mi sento terr
ibilmente 

frustrato quando mi perdo nel bel mezzo di un’operazion
e. 

Certe volte è come se mi si spegnesse completamente il c
ervello. 

Questo deterioramento sia mentale che fisico mi fa sent
ire isolato 

dalla gente “normale” e ho il terrore del futuro, quando
 perderò 

la mia autosufficienza.

Bill A., 67 
Lucerna, Svizzera
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DISTURBI VISIVI
La malattia di Parkinson causa spesso 
problemi visivi; molte persone sviluppano una 
diplopia (vista doppia) o un appannamento 
della vista. Nella maggior parte dei casi, 
questi disturbi sono dovuti a un deficit di 
dopamina nei gangli basali che ha effetto 
sui muscoli oculari.

Nelle fasi avanzate della malattia spesso 
si manifestano anche allucinazioni visive 
legate a un sovradosaggio dei farmaci 
dopaminergici. Il ricorso a terapie 
appropriate e una correzione della dose 
possono contribuire a ridurre al minimo 
questi disturbi visivi. Se il movimento delle 
palpebre avviene troppo di rado, gli occhi 
diventano rossi o secchi e il medico può 
prescrivere delle lacrime artificiali 
(colliri a base di metilcellulosa).
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LA MICROGRAFIA
La micrografia è un’alterazione della 
grafia associata alla malattia di Parkinson 
e caratterizzata da una progressiva 
diminuzione delle dimensioni dei caratteri, 
con un conseguente ed evidente 
cambiamento della propria calligrafia e 
una riduzione dello spazio occupato dalla 
scrittura. Altri cambiamenti calligrafici 
possono essere dovuti ai tremori accusati 
a riposo, alla lentezza dei movimenti o 
alla rigidità muscolare.

Ecco una definizione ultrasintetica del morbo di Parkinson:
Una vita con il Parkinson è una vita in cui ogni giorno è una sfida. 
Ci sono dei giorni in cui riesci a camminare velocemente, altri in 
cui sollevi a malapena i piedi, e al massimo ti muovi strascicando. 
Neanche le mani funzionano più bene, hai difficoltà a battere il tasto 
giusto sulla tastiera del computer, non riesci a tener fermo il mouse 
e hai una calligrafia quasi illeggibile. Il tuo senso dell’equilibrio 
non è un granché, specie quando devi rimanere in piedi per un po’. 
Non sarebbe una cattiva idea indossare un distintivo con su scritto 
“Non ho bevuto, ho il morbo di Parkinson”. Questi sono i sintomi motori 
della malattia; i sintomi cognitivi sono altrettanto stressanti. 
Una buona regola di vita è: dammi la pazienza per accettare le cose 
che non posso cambiare, il coraggio per cambiare le cose che posso 
cambiare, e la saggezza per distinguere le une dalle altre.
Hanne 
Aalborg, Danimarca
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L’ELOQUIO E LA 
MIMICA FACCIALE

La comunicazione fra esseri umani è una parte 
importante della vita quotidiana: è così che 
si creano i legami all’interno della famiglia, 
come pure fuori dalle mura domestiche.

Questo tipo di comunicazione prevede molti 
aspetti, come le parole, i gesti e il modo di 
parlare. Nelle persone affette da Parkinson, 
il rallentamento o la riduzione dei movimenti 
muscolari può avere come effetto una minore 
espressività del volto rispetto al normale; 
questo rende la comunicazione più difficile 
e può essere frainteso come irritazione, 
disinteresse o mancanza di comprensione.

Queste alterazioni funzionali dei muscoli del 
volto e della gola possono influire anche sulla 
voce, che diventa flebile, roca, precipitosa o 
esitante. Di conseguenza, è importante che 
eventuali cambiamenti vengano individuati e 
trattati in modo tempestivo ed efficace.

Un medico o un infermiere specializzato 
nell’assistenza ai malati di Parkinson potrà 
consigliare un logopedista per aiutare 
il paziente a ridurre questi problemi con 
suggerimenti ed esercizi efficaci. La gestione 
di questi disturbi può essere agevolata anche 
da consigli su come mantenere una buona 
postura, da esercizi per rafforzare i muscoli 
vocali/facciali e da indicazioni di massima 
su come comunicare in modo chiaro.
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DISTURBI DELLA 
SFERA SESSUALE

Chi è affetto da Parkinson può soffrire di 
gravi disturbi sessuali con il progredire 
della malattia.

Il deterioramento delle funzioni sessuali può 
essere dovuto a fattori tanto psicologici 
quanto fisiologici. Sia nell’uomo che nella 
donna si assiste a una riduzione dell’interesse 
e dell’attività sessuale: gli uomini accusano 
disfunzioni erettili mentre le donne hanno 
difficoltà a raggiungere l’orgasmo.

Le difficoltà sessuali possono essere 
causate da sintomi motori (rigidità, tremore 
e bradicinesia), da alterazioni dell’umore 
(depressione), dai farmaci antiparkinson 
assunti ma anche da cambiamenti avvenuti 
nella sfera psicosociale dell’individuo (lavoro, 
ruolo sessuale). Sia le disfunzioni erettili che 
l’ipersessualità da farmaci possono causare 
un notevole disagio alla persona colpita ma 
anche al coniuge o al partner. L’ipersessualità 
è un argomento spesso taciuto al medico 
per motivi di imbarazzo, mentre sarebbe 
necessario parlarne.

Io e mia moglie eravamo sulla quarantina 

quando ci siamo conosciuti; avevamo una 

grande intesa sessuale, cosa che ha reso il 

nostro matrimonio un legame molto stretto. 

Quando dieci anni fa mi fu diagnosticato 

il Parkinson mi prescrissero varie terapie 

farmacologiche per trovare la combinazione 

che tenesse i sintomi sotto controllo. Adesso 

i sintomi sono più o meno sotto controllo, 

ma la mia vita sessuale non è più quella di 

prima, e trovo molto difficile parlare con 

il medico dei miei problemi di impotenza. 

Devo pianificare i rapporti sessuali 

relegandoli nei periodi della giornata in 

cui mi sento meglio. È frustrante dovere 

riconoscere di non avere più la spontaneità 

che avevo una volta. Mia moglie è molto 

comprensiva, ma penso che questo problema 

sia anche suo e non solo mio.Huang, 51 New York, USA
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IL PARKINSON 
GIOVANILE

Per Parkinson giovanile si intende una malattia 
con esordio prima dei 40-50 anni. Alcuni 
dei sintomi possono essere diversi da quelli 
che si manifestano nei pazienti in età più 
avanzata. Dalle ricerche è anche emerso che 
nelle persone più giovani affette da Parkinson 
possono esistere delle familiarità, specialmente 
quando la malattia viene diagnosticata in 
individui al di sotto dei 40 anni.

La neuropatologia del Parkinson sembra 
essere grosso modo la stessa a tutte le età. 
Tuttavia le persone più giovani si trovano 
di fronte a problemi particolari, in quanto 
affrontano la malattia molto più precocemente 
e per un periodo di tempo più lungo e vivono 
problemi legati alla gestione finanziaria, alle 
ripercussioni sulla loro vita professionale e 
alle responsabilità familiari e parentali.

In genere, il decorso della malattia nei 
pazienti più giovani è più graduale e 
protratto nel tempo. Questo potrebbe essere 
dovuto in parte al fatto che nei pazienti più 
giovani altri problemi di salute sono meno 
presenti rispetto ai pazienti in età avanzata; 
di solito la velocità di progressione è molto 
più bassa. Nel Parkinson giovanile inoltre 
sono meno frequenti problemi associati 
come la perdita di memoria, lo stato 
confusionale e i disturbi dell’equilibrio.

Per contro, nei pazienti più giovani spesso sono 
più numerosi i problemi legati ai movimenti 
involontari dovuti all’assunzione del farmaco 
più comunemente prescritto, la levodopa. Per 
questo motivo, il Parkinson a esordio giovanile 
viene di solito trattato inizialmente con farmaci 
alternativi alla levodopa.

Ho 34 anni e cinque a
nni fa 

mi è stato diagnosti
cato il 

Parkinson. Già da ad
olescente 

avevo cominciato a r
endermi 

conto che ero divers
o dai miei 

coetanei e che i miei
 piedi 

non facevano quello 
che volevo. 

Ho dovuto rinunciare
 al football, 

uno sport che amavo,
 e non 

riscuotevo molto suc
cesso con 

le ragazze (diciamo 
pure che in 

discoteca non ero pr
oprio come 

John Travolta). Ho c
ominciato 

a dare problemi ai mi
ei, facevo 

finta di essere svog
liato e 

di non volere collab
orare. 

Mi comportavo così p
er evitare 

che qualcuno si acco
rgesse dei 

miei problemi. Per i
l mio medico 

di famiglia si tratt
ava di un 

problema psicologico
 e ho passato 

alcuni anni a dir poc
o difficili 

prima di riuscire a o
ttenere 

la diagnosi giusta. 
Quando 

hanno azzeccato la d
iagnosi la 

mia vita è cambiata i
n maniera 

incredibile! Oggi ve
ngo curato 

nel modo giusto e, pe
r quanto 

possa sembrare stran
o, ho 

riacquistato la gioi
a di vivere. 

Ho una famiglia mera
vigliosa 

e un lavoro che mi pi
ace. 

Spero tanto che la sc
ienza trovi 

una cura prima che la
 malattia 

progredisca troppo, 
in modo 

da poter mantenere l
a stessa 

qualità di vita che h
o adesso.

Roger, 34 

Chicago, USA
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LA FAMIGLIA
Quando a una persona all’interno di una 
famiglia viene diagnosticato il morbo di 
Parkinson, possono avvenire dei mutamenti 
nei rapporti familiari e interpersonali.

I bambini in tenera età sono i più facili 
ad adattarsi. La risposta “no” alla loro 
domanda: “Si può morire di questa 
malattia?”, li lascia soddisfatti e liberi di 
tornare ai loro giochi spensierati. Quello che 
li interessa principalmente è che i genitori 
non li abbandonino; sono aperti e curiosi 
e domande del tipo: “Perché tremi?” 
sono del tutto spontanee.

Gli adolescenti possono esprimere rabbia 
nei confronti di entrambi i genitori e verso la 
malattia. Dietro questa rabbia si cela il dolore 
e il desiderio profondo che il genitore riacquisti 
la salute. Di conseguenza possono tendere a 
essere troppo premurosi o a inibirsi, reagendo 
con imbarazzo specialmente con i loro amici, 
fino a quando non capiscono che questi 
accettano il cambiamento nel loro genitore.

I figli già adulti che vivono per conto proprio 
possono provare rabbia e adottare un 
atteggiamento eccessivamente controllato; 
non rendendosi conto che, quando fanno visita 
al genitore malato, questi probabilmente si è 
riposato in modo da godersi il momento con i 
figli, ricavano di conseguenza una visione non 
realistica delle ripercussioni che la malattia 
di Parkinson ha sulla vita quotidiana.

Essere sposati o convivere con una persona 
affetta da Parkinson può rivelarsi un’impresa 
difficile dal punto di vista fisico ed emotivo 
già al momento della diagnosi. Più avanti, 
l’esperienza di assistere il proprio caro può 
associarsi a emozioni molto contrastanti. 
Sentimenti di rancore per la mancanza di 
privacy e di frustrazione per non avere il 
controllo della situazione possono coesistere 
con l’affetto per la persona cara colpita dalla 
malattia e con la soddisfazione di essere in 
grado di aiutarla.

La malattia di Parkinson esercita 
un effetto su tutte le persone che 
circondano il malato. Gli effetti 
della malattia su un figlio sono 
di ordine sia pratico che emotivo. 
Molte persone malate di Parkinson 
preferiscono ritirarsi dalla vita 
sociale. Per me è stata la fine 
delle attività familiari: abbiamo 
smesso di fare i nostri soliti 
picnic domenicali e andare a 
pranzo o a cena fuori è diventato 
impossibile per via delle 
difficoltà pratiche collegate al 
mangiare. La cosa più difficile 
da sopportare sono stati gli 
effetti emotivi. Mia madre cadeva 
di frequente e aveva difficoltà 
a rialzarsi, e spesso tornando 
a casa da scuola la trovavo sul 
pavimento, dove era rimasta per 
qualche ora. La mia ribellione 
adolescenziale la faceva stare 
peggio? Sicuramente sì. Il tremore 
aumenta in caso di discussioni 
accese e poi come potevo mai 
parlare con lei dei miei problemi 
e delle mie difficoltà? Allora 
avrei voluto avere la possibilità 
di conoscere altri giovani 
nella mia stessa situazione, 
avere altre persone con cui 
scambiarmi esperienze.

Charlotte, 42 
Lussemburgo
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IL FUTURO
La terapia medica della malattia di 
Parkinson ha fatto rapidi progressi negli 
ultimi anni. In varie parti del mondo la 
ricerca farmacologica è in corso e diversi 
nuovi farmaci antiparkinson sono in via di 
sviluppo. Si stanno mettendo a punto anche 
nuove metodiche chirurgiche e terapie 
geniche. Le possibilità di trattare il morbo 
di Parkinson quindi migliorano sempre 
più con l’andar del tempo.

Esiste un futuro con il Parkinson? Sicuramente sì, 

ma che futuro sarà? Ho il Parkinson da 12 anni e 

grazie ai farmaci giusti la mia vita non ha subito 

grossi cambiamenti. Naturalmente ho passato dei 

brutti periodi e sono sicura che ce ne saranno ancora, 

ma ciò nonostante sono convinta che mi aspetta un 

bel futuro.

Godelieve, 64 Temse, Belgio
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DOVE TROVARE ALTRE 
INFORMAZIONI

Innanzitutto rivolgendosi alle associazioni 
che si occupano di Parkinson nel proprio 
Paese di residenza.

Un elenco delle organizzazioni europee 
e delle associazioni internazionali per il 
Parkinson è disponibile sul sito web dell’EPDA 
(European Parkinson’s Disease Association): 
www.epda.eu.com

Rewrite Tomorrow
www.epda.eu.com/en/parkinsons/in-depth/ 
è un sito che offre informazioni pratiche e facili 
da leggere per assistere le persone affette 
da Parkinson a migliorare la vita quotidiana. 
In ogni pagina del sito è presente una sezione 
di approfondimento dove sono segnalate 
ulteriori informazioni e risorse specifiche per 
l’argomento trattato.
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DESCRIZIONE SINTETICA

CAMPAGNA DI SENSIBILIZZAZIONE

Questa campagna di sensibilizzazione, guidata dall’EPDA (European Parkinson’s Disease 
Association), intende sensibilizzare l’opinione pubblica sull’impatto che la malattia di Parkinson ha 
sulla vita quotidiana e migliorare la conoscenza e la comprensione di tutte le fasi della malattia.

VIVERE CON IL PARKINSON

L’opuscolo “Vivere con il Parkinson” contiene storie personali raccontate apertamente da persone 
di diversi Paesi affette da Parkinson e considerazioni sulle sfide poste da questa malattia nella 
vita quotidiana. Alle storie sono collegate informazioni riguardanti i diversi sintomi e le loro 
ripercussioni sui malati e le loro famiglie. Per ribadire le difficoltà che queste persone affrontano 
ogni giorno sono stati prodotti due cortometraggi.

LA REALTÀ

Tre persone con il Parkinson descrivono accuratamente la loro malattia e come, grazie 
all’aiuto della terapia medica, sono in grado di vivere un’esistenza relativamente normale. 
Sono inclusi anche dati economico-sanitari relativi ai singoli casi, unitamente alle statistiche 
che offrono un quadro della prevalenza del Parkinson in Europa, suddivise per Paese e fascia 
d’età. I riferimenti bibliografici consentono di approfondire ulteriormente le proprie conoscenze 
sulla malattia di Parkinson, mentre il neurologo prof. Per Odin di Bremerhaven (Germania) 
descrive a grandi linee quattro diverse forme di trattamento adottate nelle fasi avanzate 
della malattia. Infine, vengono fornite brevi risposte ad alcune delle domande più comuni 
che riguardano la malattia di Parkinson.

LA MALATTIA DI PARKINSON

La malattia di Parkinson, un disturbo neurologico progressivo considerato una delle neuro-
patologie più diffuse, è causata dalla distruzione nel cervello di cellule nervose deputate alla 
produzione di un neurotrasmettitore, la dopamina. La distruzione di queste cellule avviene 
naturalmente con l’invecchiamento, ma nei malati di Parkinson il processo è molto più veloce. 
Nella malattia di Parkinson la perdita di determinate cellule nervose dà origine ai principali 
sintomi caratteristici della malattia (tremore, rigidità muscolare e lentezza dei movimenti). 
Ogni caso di Parkinson è diverso e non tutti presentano la stessa sintomatologia. Il tremore, 
per esempio, non si manifesta in tutti i pazienti; in alcuni casi il sintomo principale è la rigidità. 
I farmaci oggi a nostra disposizione consentono di avere un buon controllo della sintomatologia.
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PREVALENZA

Si calcola che nel mondo 6,3 milioni di persone, di tutte le razze e di tutte le culture, siano 
affette dalla malattia di Parkinson. L’esordio avviene di solito dopo i 60 anni, anche se si calcola 
che fra le persone diagnosticate 1 su 10 abbia meno di 50 anni. Gli uomini sono colpiti in 
misura leggermente superiore rispetto alle donne. Chiunque può essere affetto dalla malattia 
di Parkinson, anche se si tratta di una patologia più diffusa fra le persone anziane. Il Parkinson 
non è una malattia contagiosa e non può essere trasmessa da una persona all’altra.

In base alle statistiche disponibili, le persone affette da Parkinson in Europa ammontano a 
1.200.000: di queste, circa 260.000 sono in Germania, 200.000 in Italia, 150.000 in 
Spagna, 120.000 nel Regno Unito e 117.000 in Francia.

TERAPIA

Per quanto le terapie siano in continuo perfezionamento, la ricerca non è ancora riuscita 
a trovare un modo per prevenire o debellare il Parkinson. È tuttavia possibile controllarne 
efficacemente i sintomi, spesso utilizzando una combinazione di farmaci, terapie riabilitative 
convenzionali (come la fisioterapia, l’ergoterapia, la logopedia), terapie complementari 
(ad esempio lo yoga e il tai chi) e trattamenti chirurgici come la stimolazione cerebrale 
profonda (DBS, deep brain stimulation).

Esistono diversi farmaci per il trattamento della malattia di Parkinson; la loro disponibilità varia 
da un paese all’altro e i più diffusi sono: la levodopa, gli agonisti della dopamina, gli inibitori di 
un enzima chiamato catecol-O-metiltransferasi (COMT) e gli inibitori delle monoaminossidasi 
di tipo B (MAO-B). Non esiste un’unica terapia ottimale, in quanto la patologia colpisce ogni 
individuo in modo diverso.

La malattia di Parkinson di solito si evolve in modo molto graduale, ma dato che i sintomi e le 
risposte al trattamento variano da un individuo all’altro non è possibile predirne la progressione 
in modo preciso. All’inizio i medici prescrivono dei farmaci per via orale; con l’avanzare della 
malattia, diventa necessario ricorrere ad altre terapie.

DIAGNOSI E TRATTAMENTO 
DELLA MALATTIA DI PARKINSON

Il prof. F. Stocchi descrive l’importanza di una diagnosi precoce e dell’avvio tempestivo di 
un trattamento efficace in modo da offrire ai pazienti le migliori opportunità per controllare 
i sintomi e rallentare la progressione della malattia.

45



INDICAZIONI E CONTROINDICAZIONI NELLE 
TERAPIE DEL PARKINSON IN FASE AVANZATA

Il prof. P. Odin descrive le indicazioni (i motivi validi per ricorrere a particolari farmaci, 
procedure, analisi o interventi chirurgici) e le controindicazioni (i fattori che aumentano 
i rischi presenti nell’esecuzione di procedure mediche o nell’uso di particolari farmaci) 
delle terapie utilizzate nel Parkinson in fase avanzata, affermando in sintesi che ogni caso è 
unico e che la decisione di adottare una terapia per il Parkinson in fase avanzata richiede un 
elevato livello di competenza nel trattamento di questa malattia.

IL FENOMENO “ON-OFF”

Il fenomeno “on-off” è una caratteristica presente in alcuni pazienti affetti da Parkinson da 
molto tempo. Il modo migliore di definirlo è un cambiamento imprevedibile e repentino da una 
situazione di mobilità (fase “on”) a un’improvvisa incapacità di muoversi (fase “off”) e viceversa.

TRE PAZIENTI

Wilhelm Walter (nato nel 1957) ha notato i primi segni del morbo di Parkinson quando aveva 
42 anni. Dopo varie terapie si è sottoposto alla stimolazione cerebrale profonda. L’intervento non 
ha avuto complicanze e da allora il sig. Walter ha potuto riprendere a lavorare a tempo pieno.

Kristina Mueller (nata nel 1947) ha manifestato il primo sintomo motorio parkinsoniano a 
48 anni. In seguito ad alcune complicazioni, la terapia con apomorfina è stata sostituita da 
levodopa/carbidopa in infusione intraduodenale. I risultati sono stati molto migliori, senza 
effetti collaterali e senza complicazioni. Dopo tre anni e mezzo la sig.ra Mueller è stata in 
grado di continuare a lavorare a tempo pieno.

Andrew Brown (nato nel 1952) ha manifestato i primi segni di Parkinson all’età di 45 anni. 
Grazie alla terapia con apomorfina ha potuto riprendere a lavorare a tempo pieno.

BIBLIOGRAFIA

Per agevolare l’accesso a informazioni validate sulla malattia di Parkinson sono presenti oltre 50 
voci bibliografiche, suddivise per argomenti come i vari aspetti della patologia, i trattamenti, 
gli effetti collaterali e le malattie concomitanti.

DOMANDE E RISPOSTE

Cos’è la malattia di Parkinson? È possibile prevenire questa malattia? Quali sono i sintomi? 
Che trattamenti ci sono? Come posso trovare altre informazioni su questa malattia?

Per facilitare la conoscenza della malattia di Parkinson sono state raccolte oltre 20 fra le 
domande più comuni, con le rispettive risposte.
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PREVALENZA DELLA 
MALATTIA DI PARKINSON

PREVALENZA PER PAESE

Questi dati statistici si basano su studi 
diversi condotti in vari paesi tra il 2000 e 
il 2008. Le cifre non sono totalmente 
paragonabili su base scientifica, ma danno 
un quadro molto chiaro di quante sono le 
persone affette dalla malattia di Parkinson 
nei diversi Paesi. Il termine “prevalenza” 
del morbo di Parkinson si riferisce alla stima 
della popolazione affetta da Parkinson in 
un determinato momento.

PAESE POPOLAZIONE AFFETTA
Austria 16,226
Belgio 22,807
Cipro 1,084
Danimarca 10,355
Estonia 2,773
Finlandia 10,309
Francia 117,093
Germania 260,817
Grecia 23,439
Irlanda 5,691
Islanda 436
Italia 199,048
Lettonia 4,767
Lituania 6,574
Lussemburgo 811
Malta 637
Norvegia 8,771
Paesi Bassi 28,725
Polonia 63,178
Portogallo 22,387
Regno Unito 119,264
Repubblica Ceca 18,411
Slovacchia 8,036
Slovenia 3,791
Spagna 151,019
Svezia 17,629
Svizzera 14,691
Ungheria 20,223

EUROPA 1,158,992

Fonte: P. Andlin-Sobocki et al, European Journal of 
Neurology 12 (Suppl 1) giugno 2005
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PREVALENZA PER FASCE D’ETÀ

Le cifre non sono totalmente paragonabili su 
base scientifica, ma danno una buona idea 
della prevalenza della malattia di Parkinson 
secondo le fasce d’età nei diversi paesi.

Ecco un esempio su come leggere queste cifre:

ITALIA
Nella fascia d’età compresa fra 35 e 44 anni, 
le persone affette dalla malattia di Parkinson 
sono 6,7 su 100.000. Nella fascia d’età 
compresa fra 45 e 54 anni, le persone affette 
sono 49,1 su 100.000.

FINLANDIA
30–44: 6.4/100,000
45–49: 31.3/100,000
50–54: 74.3/100,000
55–59: 173.8/100,000
60–64: 372.1/100,000
65–69: 665.6/100,000
70–74: 1,057.4/100,000
75–79: 1,432.5/100,000
80–84: 1,594.2/100,000
≥85: 1,223.3/100,000

FRANCIA
60–69: 500/100,000
70–74: 400/100,000
75–79: 1,800/100,000
80–84: 2,200/100,000
85–89: 2,200/100,000
≥90: 6,100/100,000

ITALIA
0–34: 0
35–44: 6.7/100,000
45–54: 49.1/100,000
55–64: 145.2/100,000
65–74: 563.7/100,000
75–84: 1,289.3/100,000
≥85: 1,705.5/100,000

LITUANIA
50–59: 45/100,000
60–69: 151/100,000
70–79: 288/100,000
80–89: 229/100,000

PAESI BASSI
55–64: 300/100,000
65–74: 1,000/100,000
75–84: 3,200/100,000
85–94: 3,300/100,000
≥95: 5,300/100,000

PORTOGALLO
0–4: 0
5–9: 0
10–14: 0
15–24: 0
25–34: 3/100,000
35–44: 0
45–54: 36/100,000
55–64: 169/100,000
65–74: 625/100,000
≥75: 890/100,000

SPAGNA
0–39: 3.3/100,000
40–49: 16.5/100,000
50–59: 100.2/100,000
60–69: 435.6/100,000
70–79: 953.3/100,000
80–89: 973/100,000
≥90: 263.1/100,000

REGNO UNITO
0–29: 0
30–39: 8/100,000
40–49: 12/100,000
50–59: 109/100,000
60–69: 342/100,000
70–79: 961/100,000
≥80: 1,265/100,000
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DIAGNOSI E TRATTAMENTO 
DELLA MALATTIA DI PARKINSON

Prof F Stocchi, Roma, Italia

INTRODUZIONE

I sintomi della malattia di Parkinson possono essere suddivisi in due tipologie: quelli relativi 
al movimento e quelli non relativi al movimento (motori e non motori)1. Fra i sintomi motori 
rientrano il tremore, la lentezza dei movimenti (bradicinesia) e la rigidità muscolare, l’incapacità 
di muoversi (acinesia), la rigidità degli arti, l’andatura strascicata e la postura curva2. Fra i 
sintomi non motori rientrano i disturbi del sonno, la stipsi, l’anosmia (ovvero l’incapacità di 
percepire gli odori), la depressione, le disfunzioni sessuali e l’ansia1. La malattia di Parkinson 
colpisce ogni paziente in modo diverso e ogni persona affetta presenta sintomi diversi. I sintomi 
possono manifestarsi in qualsiasi età, ma la malattia insorge mediamente verso i 60 anni ed 
è rara fra le persone al di sotto dei 30 anni3.

I sintomi del Parkinson possono incidere negativamente sulla qualità della vita4. Si tratta di 
una malattia di tipo progressivo, ovvero di una malattia in cui i sintomi peggiorano con il 
passare del tempo5. Tuttavia, con una corretta terapia la maggior parte dei pazienti è in 
grado di continuare a condurre una vita normale per molti anni. Non appena si individuano 
i primi segni e i primi sintomi della malattia di Parkinson è importante consultare un medico 
in modo da prendere in considerazione le varie opzioni terapeutiche6.

ATTENZIONE AI PRIMI SINTOMI DEL PARKINSON

Negli stati iniziali della malattia di Parkinson, i sintomi variano da persona a persona e 
anche la loro progressione è molto soggettiva. Spesso uno dei primissimi sintomi a comparire 
è la discinesia di una mano; durante la deambulazione è possibile anche notare una riduzione 
dell’oscillazione degli arti superiori. A ciò può accompagnarsi un dolore alla spalla7,8. 
La maggior parte delle persone all’inizio accusa dei tremori, dapprima leggeri e soprattutto 
visibili a riposo. Questi tremori interessano spesso le mani, ma possono anche manifestarsi a 
livello di braccia e gambe5. Fino al 15% delle persone affette da Parkinson tuttavia non 
manifesta tremore per l’intero decorso della malattia9.

Spesso, all’inizio, i sintomi interessano solo un lato del corpo3. Se a essere colpito è il lato 
dominante, i sintomi sono più visibili quando si eseguono attività usuali, come ad es. scrivere. 
Chi accusa tremori e sintomi sul lato dominante ha maggiori probabilità di consultare prima un 
medico e beneficiare di una diagnosi e di un trattamento precoci. È importante quindi non ignorare 
i sintomi che interessano il lato non dominante del corpo, per quanto insignificanti essi siano.

Negli stadi iniziali del Parkinson, le persone possono anche avere problemi di equilibrio, 
per esempio possono barcollare quando sono in piedi o avere difficoltà a voltarsi o a 
compiere movimenti rapidi10. Chi è affetto dalla malattia di Parkinson spesso usa meno la 
mimica facciale e parla a voce bassa. Possono anche verificarsi dei sintomi non motori come 
insonnia, depressione e ansia, spesso prima della comparsa della sintomatologia motoria.
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A porre la diagnosi di malattia di Parkinson è solitamente un neurologo, che può valutare 
i sintomi e la relativa gravità. Non esistono analisi diagnostiche specifiche per individuare 
la malattia in modo chiaro; il Parkinson viene spesso diagnosticato dopo avere escluso altre 
patologie aventi sintomi analoghi, oppure quando la persona risponde bene ai farmaci 
antiparkinson. Inquadrare con esattezza il momento in cui cominciano a manifestarsi i 
primi segni e sintomi può essere difficile; molte persone ricordano quando hanno avvertito 
il primo tremore ma a un controllo più accurato il medico scopre l’esistenza di segni e sintomi 
anteriori al momento in cui il tremore è diventato percepibile. Quelle che segue è un elenco 
con alcuni dei sintomi a cui bisogna prestare attenzione:

 - mutamenti dell’espressione del volto 
(sguardo fisso, mancanza di ammiccamento delle palpebre)

 - assenza dell’oscillazione di un braccio durante la marcia

 - postura flessa (curva)

 - spalla bloccata e dolente

 - zoppìa o trascinamento di una gamba

 - intorpidimenti, formicolii, dolori più o meno intensi al collo o agli arti

 - voce flebile

 - sensazione di tremore interno.

LE RIPERCUSSIONI DEL PARKINSON 
SULLA VITA QUOTIDIANA

Se non trattata, la malattia di Parkinson può incidere negativamente sulla qualità di vita di 
una persona. La sintomatologia può essere particolarmente difficile da sopportare nel caso 
di pazienti giovani, in quanto destinati a convivere con questi sintomi più a lungo rispetto 
a una persona più anziana. Circa il 10% dei malati parkinsoniani hanno meno di 45 anni. 
In questo caso si parla di malattia di Parkinson a esordio giovanile.

Fra le persone in età lavorativa il Parkinson, se non viene trattato, può compromettere la 
capacità di svolgere la propria occupazione. Per esempio, con l’avanzare della malattia può 
diventare troppo difficile utilizzare un computer, azionare un macchinario o guidare un veicolo. 
In alcuni casi i sintomi possono progredire fino al punto da impedire al paziente qualsiasi lavoro.

Fuori dall’ambito lavorativo, esistono diversi fattori che influiscono sulla qualità della vita 
dei pazienti affetti dalla malattia di Parkinson. Circa il 30-40% delle persone con Parkinson 
soffre di depressione11. La depressione può essere influenzata dalla capacità del paziente 
di affrontare i sintomi della malattia, dalla sua autostima e dal sostegno sociale ricevuto. 
Le persone affette da Parkinson possono sentirsi socialmente isolate perché percepiscono 
da parte di familiari e amici un’incomprensione della loro condizione e perché probabilmente 
non sono più in grado di partecipare alla vita sociale come un tempo. Anche la mancanza 
di sonno può incidere negativamente sulla qualità di vita di una persona e sulle sue abilità 
funzionali. Con i farmaci corretti tuttavia è possibile controllare i sintomi del Parkinson e il 
paziente può continuare a vivere normalmente per molto tempo.
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VANTAGGI DEL TRATTAMENTO PRECOCE

A tutt’oggi non esiste una cura per la malattia di Parkinson, anche se esistono diversi 
trattamenti efficaci per migliorarne i sintomi. È importantissimo quindi sensibilizzare le 
persone nei confronti dei sintomi della malattia per avviare così un trattamento quanto prima. 
I farmaci più comunemente impiegati agiscono sostituendosi alla dopamina, la sostanza 
chimica prodotta dal cervello per controllare i muscoli e i movimenti corporei, oppure 
imitandone gli effetti. Si tratta di medicine che migliorano i segni motori caratteristici del 
Parkinson come per esempio la rigidità, il tremore e la bradicinesia12.

La messa a punto di terapie più efficaci è in continua evoluzione; in particolare esistono 
dei farmaci attualmente in via di sperimentazione che potranno contribuire a rallentare 
la progressione della malattia. Questi trattamenti vanno iniziati il più presto possibile e 
protratti per l’intero decorso della malattia6,13. Rallentando la progressione della malattia, 
è possibile mantenere in questi pazienti una qualità della vita soddisfacente più a lungo.

Da una recente sperimentazione clinica (ADAGIO) è emerso che in pazienti trattati 
precocemente con rasagilina la progressione della malattia, valutata con la scala UPSDR 
(Unified Parkinson’s Disease Rating Scale), risultava più lenta rispetto a pazienti diagnosticati 
nello stesso momento ma che avevano iniziato lo stesso trattamento nove mesi dopo6. 
Sono in corso studi analoghi su altri farmaci antiparkinson, anche se i risultati non sono ancora 
disponibili. ADAGIO, uno degli studi più importanti negli ultimi anni, condotto secondo un 
piano rigoroso e su una popolazione molto numerosa, contiene indicazioni promettenti sulla 
possibilità che un intervento precoce con rasagilina rallenti il decorso della malattia6.

Il trattamento precoce dipende in larga parte da una diagnosi precoce; pertanto è essenziale 
individuare i primi segnali della malattia di Parkinson e consultare un medico appena possibile13,14.

TERAPIE COMPLEMENTARI

A fianco della medicina convenzionale possono essere utilizzate parecchie terapie 
complementari. La massoterapia può aiutare a rilassare i muscoli; i rimedi erboristici e 
l’agopuntura possono contribuire ad attenuare sintomi non motori come la depressione 
e l’insonnia14,15. L’esercizio fisico, come quello del Tai Chi, si è dimostrato in grado di 
migliorare l’equilibrio e la stabilità posturale15.

Altre terapie complementari sono l’arteterapia, la riflessologia, lo yoga, l’idroterapia, 
la musicoterapia e l’ipnoterapia15. Queste tecniche si sono tutte dimostrate di beneficio 
per i pazienti affetti da Parkinson, contribuendo ad alleviare i sintomi motori e non motori. 
Tuttavia le terapie complementari vanno considerate semplicemente tali, ovvero dei 
trattamenti che integrano, ma non sostituiscono, i trattamenti convenzionali15.
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CONCLUSIONI

I sintomi motori e non motori del Parkinson possono incidere negativamente sulla qualità di 
vita delle persone affette, particolarmente man mano che la malattia progredisce e questi 
sintomi si fanno più intensi. La malattia di Parkinson è una patologia estremamente soggettiva 
e ogni individuo presenta sintomi diversi. Tuttavia si tratta anche di una patologia a carattere 
progressivo, per la quale non esiste una cura e i cui sintomi tendono a peggiorare con il passare 
del tempo. Non appena si individuano i primi segni del Parkinson, è opportuno consultare un 
medico, in quanto è dimostrato che il trattamento precoce di questa malattia può contribuire a 
rallentarne la progressione e a mantenere più a lungo una qualità della vita soddisfacente6,13.

Una diagnosi di Parkinson può essere molto difficile da accettare e molte persone rimandano 
la visita dal medico di famiglia per paura; è possibile tuttavia ricercare le opzioni terapeutiche 
più appropriate per ciascun paziente, a condizione che si intervenga nelle primissime fasi della 
malattia. In questo modo si offriranno ai pazienti le migliori opportunità per controllare i sintomi 
e rallentare la progressione della malattia.
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INDICAZIONI E CONTROINDICAZIONI 
TERAPEUTICHE NEL PARKINSON 

IN FASE AVANZATA

Un’ampia percentuale dei pazienti 
parkinsoniani sviluppa fluttuazioni motorie 
e discinesie dopo qualche anno di terapia 
orale con levodopa. Questi problemi si 
manifestano dopo cinque anni di trattamento 
in circa il 50% dei pazienti più anziani e nel 
90% dei pazienti più giovani. Inizialmente 
è possibile attenuare queste manifestazioni 
modificando la terapia orale, per esempio 
frazionando le dosi di levodopa e integrando 
la terapia con agonisti della dopamina, 
inibitori delle MAO-B e inibitori della 
COMT. Dopo qualche anno di trattamento, 
una parte dei pazienti non riesce a essere 
controllata in modo adeguato con la 
sola terapia orale. Si calcola che questo 
accada nel 10-20% della popolazione 
parkinsonsiana. Per questi pazienti esistono 
adesso quattro nuove possibilità terapeutiche 
in grado di migliorare la sintomatologia e 
la qualità di vita: l’iniezione sottocute di 
apomorfina, eseguita con penna predosata, 
l’infusione sottocute di apomorfina tramite 
mini-pompa, l’infusione intraduodenale di 
levodopa e carbidopa tramite mini-pompa 
e la stimolazione cerebrale profonda 
(DBS, deep brain stimulation) eseguita 
prevalentemente a livello del nucleo 
subtalamico (STN).

L’apomorfina per iniezione, somministrata 
al bisogno in aggiunta alla terapia orale, 
ha lo scopo di interrompere i periodi di 
blocco motorio indesiderati (le cosiddette 
fasi “off”). Il trattamento per infusione 
si basa sul principio di una stimolazione 
dopaminergica continua e viene eseguito 
in monoterapia (infusione di levodopa 
e carbidopa) oppure associato ad una 
terapia orale, anche se a dosi ridotte. 
Entrambi possono ridurre considerevolmente 
la durata dei sintomi (le fasi di blocco 
motorio) e gli episodi di discinesia. 

È importante individuare in ciascun 
paziente il momento in cui queste terapie 
possono offrire l’opportunità di un migliore 
controllo dei sintomi. Nella trattazione 
che segue si riassumeranno le indicazioni 
e le controindicazioni per queste terapie 
in fase avanzata, con un elenco delle 
informazioni più rilevanti dal punto di 
vista clinico (per un elenco completo si 
rimanda alle informazioni/caratteristiche 
dei rispettivi prodotti medicinali).

Prof. P. Odin, Bremerhaven (Germania)
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INDICAZIONI

(motivi validi per ricorrere a particolari farmaci, procedure, analisi o interventi chirurgici)

Indicazioni:

Apomorfina per iniezione:
 – fluttuazione di fasi di blocco 

motorio malgrado terapia orale 
ottimizzata.

Levodopa/Carbidopa per infusione:
 – malattia in forma grave
 – marcate fluttuazioni motorie
 – discinesie
 – acinesia notturna

Apomorfina per infusione:
 – malattia in forma grave
 – marcate fluttuazioni motori
 – discinesie
 – acinesia notturna

DBS:
 – malattia in forma grave
 – marcate fluttuazioni motorie
 – discinesie
 – tremore grave non rispondente a 

terapia farmacologica

Indicazioni dell’apomorfina per iniezione:
 – fasi “off” clinicamente significative malgrado terapia orale ottimizzata.

Condizioni essenziali:
 – buona risposta a levodopa e/o ad apomorfina in fase “on”
 – conoscenza dei sintomi parkinsoniani e del momento in cui eseguire l’iniezione da parte 

del paziente o della persona che lo assiste
 – adeguata preparazione del paziente e della persona che lo assiste.

Indicazioni dell’apomorfina o della levodopa/carbidopa per infusione e della DBS:
 – Parkinson in fase avanzata con marcate fluttuazioni motorie e/o discinesie malgrado 

terapia orale ottimizzata
 – malattia in forma sufficientemente grave da giustificare la sostituzione della terapia 

orale/transdermica con un trattamento avanzato
 – indicazione specifica per l’infusione con pompa: acinesia notturna
 – indicazione specifica per la DBS: tremore non rispondente in maniera soddisfacente a 

terapia farmacologica.

Condizioni essenziali:
 – buona risposta a levodopa o ad apomorfina in fase “on”
 – adeguata preparazione del paziente o della persona che assiste eseguita nel 

centro ospedalieroi
 – deale disponibilità di personale infermieristico specializzato a fini di addestramento, 

formazione dei pazienti e delle persone che li assistono.
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I RISULTATI MIGLIORI

Il paziente ideale

Apomorfina per iniezione:
 – paziente giovane
 – assenza di demenza
 – periodi “off” disturbanti

Levodopa/carbidopa per infusione:
 – paziente giovane
 – assenza di demenza
 – fluttuazioni disturbanti

Apomorfina per infusione:
 – paziente giovane
 – assenza di demenza
 – fluttuazioni disturbanti

DBS:
 – paziente giovane
 – assenza di demenza
 – fluttuazioni disturbanti

Controindicazioni:

Apomorfina per iniezione:
 – forte demenza
 – ortostatismo pronunciato
 – discinesie pronunciate

Levodopa/carbidopa per infusione:
 – forte demenza
 – controindicazioni alla 

chirurgia addominale
 – mancanza di compliance 

e di assistenza

Apomorfina per infusione:
 – orte demenza
 – marcate tendenze allucinatorie
 – mancanza di compliance e 

di assistenza

DBS:
 – età superiore a 70 anni
 – demenza
 – depressione, ansia
 – controindicazioni alla 

chirurgia cerebrale

I risultati migliori ottenuti con le iniezioni di apomorfina
 – Gli effetti migliori si hanno in pazienti attivi, relativamente giovani, con normali funzioni 

cognitive e fluttuazioni tipiche dell’effetto di fine dose.

I migliori risultati sono quelli ottenuti con l’infusione di apomorfina o di levodopa/
carbidopa e con la DBS

 – La risposta migliore si riscontra nei pazienti giovani con normali funzioni cognitive ma 
affetti da fluttuazioni motorie disturbanti. La DBS dimostra inoltre estrema efficacia nel 
controllo del tremore.

CONTROINDICAZIONI

(fattori che aumentano i rischi presenti nell’esecuzione di 
procedure mediche o nell’uso di particolari farmaci)
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Controindicazioni all’apomorfina per iniezione:
 – discinesie pronunciate
 – marcate reazioni pressorie in ortostatismo
 – demenza clinicamente significativa, che rende impossibile al paziente la comprensione 

del trattamento e dei suoi effetti
 – mancanza di compliance da parte del paziente e mancanza di assistenza da parte di 

familiari o professionisti sanitari
 – storia pregressa di intolleranza all’apomorfina.

Controindicazioni all’apomorfina per infusione:
 – marcate tendenze allucinatorie ed effetti collaterali di tipo psicotico
 – forte demenza, che rende impossibile al paziente la comprensione del trattamento e 

dei suoi effetti
 – mancanza di compliance da parte del paziente e mancanza di assistenza da parte di 

familiari o professionisti sanitari
 – storia pregressa di intolleranza all’apomorfina.

Controindicazioni alla levodopa/carbidopa per infusione:
 – forte demenza, che rende impossibile al paziente la comprensione del trattamento e 

dei suoi effetti
 – controindicazioni alla chirurgia addominale
 – mancanza di compliance da parte del paziente e mancanza di assistenza da parte di 

familiari o professionisti sanitariofessionals.

Controindicazioni alla DBS:
 – età pari o superiore a 70 anni
 – demenza o significativo deterioramento delle funzioni cognitive
 – depressione o ansia non adeguatamente controllabile con terapia farmacologica
 – controindicazioni alla chirurgia cerebrale.
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COME SCEGLIERE FRA INFUSIONE DI APOMORFINA, 
INFUSIONE DI LEVODOPA/CARBIDOPA E DBS

MALATTIA DI PARKINSON IDIOPATICA

Si

No

No

InfusioneSi

Continuare la 
terapia orale, 

no terapie 
avanzate

DBS

DBS Infusione 
levodopa/
carbidopa

Infusione

Infusione

DBS 
Apomorfina

Si

Si

Si

Si

InfusioneSi

Continuare la 
terapia orale, 

no terapie 
avanzate

Continuare la 
terapia orale, 

no terapie 
avanzate

Forte demenza?

Tremore grave e scarsa efficacia 
della terapia farmacologica?

Levodopa efficace?

Fluttuazioni motorie?

Demenza leggera/moderata?

Età biologica> 70-75 anni?

Depressione importante?

Controindicazioni chirurgiche 
a interventi l cervello?

Controindicazioni chirurgiche 
a interventi all’addome?

Discutere individualmente il rapporto rischio/beneficio per DBS e pompa

Discinesie disabilitanti? Si
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Come evidenziato dal precedente elenco di indicazioni, i pazienti adatti a ricevere apomorfina o 
levodopa/carbidopa per infusione e a essere sottoposti alla DBS possono avere caratteristiche 
simili. Per quanto riguarda le controindicazioni, tuttavia, esistono delle notevoli differenze. 
Le terapie con infusione possono essere somministrate a una fetta relativamente ampia della 
popolazione affetta da Parkinson con fluttuazioni motorie di tipo avanzato. La DBS è adatta a 
un sottogruppo di questi pazienti, di età relativamente giovane e che non presentano demenza 
né vulnerabilità dal punto di vista psichiatrico (ansia o depressione). Il kit informativo mette a 
disposizione un algoritmo semplificato che potrebbe essere utile al momento di scegliere fra le 
terapie antiparkinson più avanzate:

1. I pazienti con demenza in stato avanzato sono esclusi da questi trattamenti

2. I pazienti che presentano tremore grave come problema principale vanno indirizzati verso 
la DBS

3. I pazienti che rispondono in modo limitato alla levodopa sono esclusi da questi trattamenti

4. I pazienti che non presentano fluttuazioni motorie disturbanti sono esclusi da questi trattamenti

5. I pazienti con un’età biologica superiore ai 70-75 anni dovrebbero essere selezionati in 
primo luogo per le terapie infusionali (pompa)

6. I pazienti con discinesie disabilitanti dovrebbero essere selezionati per dbs o infusione di 
levodopa/carbidopa

7. I pazienti con demenza da lieve a moderata vanno principalmente indirizzati verso le 
terapie di infusione

8. I pazienti che soffrono di ansia o depressione non controllabile in modo adeguato con 
terapia farmacologica vanno principalmente indirizzati verso le terapie di infusione

9. I pazienti con controindicazioni alla chirurgia cerebrale vanno principalmente indirizzati 
verso le terapie di infusione

10. I pazienti con controindicazioni alla chirurgia addominale vanno indirizzati verso la DBS 
o l’apomorfina per infusione

11. I pazienti che non rientrano in nessuna delle categorie sopra descritte hanno la possibilità 
di ricorrere a tutte le opzioni terapeutiche, a condizione che siano informati adeguatamente 
sulle tre forme di trattamento disponibili; la scelta finale dovrà essere discussa fra il medico 
curante, il paziente e la persona che assiste quest’ultimo. Prima di eseguire una DBS 
considerare come opzione il trattamento farmacologico per infusione

12. I pazienti che hanno già assunto apomorfina e che hanno iniziato a manifestare effetti 
collaterali disturbanti, o nei quali l’efficacia del trattamento comincia ad attenuarsi possono 
comunque essere candidati al trattamento con l’infusione levodopa/carbidopa o la DBS

Ulteriori considerazioni:

 – I pazienti che hanno difficoltà a maneggiare le apparecchiature da soli e che non 
dispongono di aiuti sufficienti, dovrebbero in primo luogo prendere in considerazione 
la DBS, perché è una terapia che richiede poco intervento da parte del paziente

 – Per i pazienti che vogliono poter condurre una vita molto indipendente, la dbs presenta 
dei vantaggi rispetto alle terapie infusionali

 – Per i pazienti per i quali è importante che l’intervento sia reversibile, sono preferibili le 
terapie infusionali (e fra queste la pompa ad apomorfina)

 – Nei pazienti con tendenza alle allucinazioni e alle psicosi dopaminergiche le infusioni 
levodopa/carbidopa e la DBS sono preferibili alla pompa
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RIEPILOGO

Ogni singolo paziente affetto da Parkinson rappresenta un caso a sé e la decisione di procedere 
con una terapia avanzata va presa solo dopo un accurato consulto con specialisti esperti nei 
quattro trattamenti a disposizione. Queste decisioni devono pertanto essere delegate a centri 
specializzati che vantino un’ampia esperienza nel trattamento del Parkinson e dei disturbi motori.
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WILHELM WALTER (nato nel 1957)

Wilhelm Walter ha 52 anni e la moglie 
Wilhelmina è sua coetanea. Sono proprietari 
e gestori di una stazione di servizio e vivono 
in un appartamento trivani in una piccola 
cittadina. Non hanno figli.

All’età di 42 anni, il sig. Walter notò i primi 
segni della malattia di Parkinson sotto forma 
di tremori e cominciò ad avere difficoltà 
nel compiere azioni di precisione con il 
braccio e la mano destra. Tre mesi dopo la 
comparsa dei primi sintomi, un neurologo 
diagnosticò il Parkinson e prescrisse una 
terapia iniziale con selegilina (10 mg/die). 
Non avendo questa terapia ottenuto gli 
effetti desiderati, venne aggiunto un altro 
farmaco (cabergolina 4 mg/die) che 
condusse a un parziale miglioramento del 
paziente. Dodici mesi dopo fu aggiunta 
la combinazione levodopa/carbidopa, 
con un ripristino funzionale quasi completo 
durato per circa tre anni.

Quattro anni dopo la diagnosi di Parkinson, 
il sig. Walter cominciò ad accusare, piuttosto 
rapidamente, delle fluttuazioni motorie. 
Le fasi “off” diventarono sempre più gravi: 
la deambulazione era molto difficile e le 
funzionalità manuale estremamente ridotta. 
I periodi “on” erano spesso associati a 
discinesie pronunciate, che interessavano 
anche il capo. Il soggetto non presentava 
deficit cognitivi né depressione. Due anni 
fa il sig. Walter trascorreva le sue giornate 
per il 40% in uno stato di blocco motorio 
e per il 45% in uno stato discinetico. 
Ripetute correzioni alla terapia orale 
avevano dato effetti solo parziali e 
temporanei. Il sig. Walter poteva ormai 
lavorare alla stazione di servizio solo per 
qualche ora al giorno e la moglie doveva 
compensare la sua assenza, arrivando a 
lavorare spesso anche 70 ore alla settimana. 
Oltre a ciò la signora doveva prendersi 
cura del marito e la loro situazione sociale 
divenne estremamente stressante.

Nel 2006, il sig. Walter venne ricoverato 
al reparto di neurologia dell’ospedale 
universitario allo scopo di iniziare un 
trattamento con apomorfina per infusione. 
Purtroppo gli effetti collaterali furono così 
gravi da costringere alla sospensione 
della terapia. Il paziente fu allora inserito 
nella lista dei candidati alla stimolazione 
cerebrale profonda (DBS) bilaterale del 
nucleo subtalamico. L’intervento venne 
eseguito senza complicanze.

E già nel periodo post-operatorio si 
evidenziò un marcato miglioramento delle 
funzioni motorie del paziente. Le fasi “off” 
scomparvero quasi del tutto, così come le 
discinesie, con una conseguente riduzione 
del dosaggio dei farmaci orali. Il dosaggio 
di levodopa-carbidopa passò da 850 mg/
die a 350 mg/die; la cabergolina (8 mg/die) 
venne sospesa, così come la selegilina 
(10 mg/die), e venne avviata una terapia 
orale con pramipexolo (0,35 mg tre volte/die) 
L’unico effetto collaterale fu una depressione 
dell’umore nei primi tre mesi successivi 
all’operazione.

A seguito dell’intervento chirurgico, 
il sig. Walter ha potuto riprendere a 
lavorare a tempo pieno ed è stato 
anche in grado di gestire tutte le attività 
quotidiane senza assistenza. Il questionario 
PDQ-39 ha evidenziato un notevole 
miglioramento della qualità della vita 
correlata allo stato di salute.

(Il presente resoconto si basa sul caso 
reale di un paziente; solo alcuni particolari 
sono stati modificati.)

66



I COSTI RELATIVI AL 
SIG. WALTERS

La progressione del morbo di Parkinson del 
sig. Wilhelm Walter può essere suddivisa 
in tre fasi, in base alla gravità della 
malattia, le complicanze e i costi che ne 
derivano. La prima fase, che è durata 
tre anni, ha dato luogo a buoni risultati 
di trattamento e il sig. Walters è stato in 
grado di continuare a lavorare a tempo 
pieno. I costi all’anno, durante questa fase, 
ammontano a circa Euro 1.790.

Nella seconda fase, più avanzata, 
la terapia è divenuta sempre più difficile. 
Il sig. Walters è diventato meno attivo e 
questo ha significativamente ridotto la sua 
qualità di vita. I costi annuali per gestire 
la malattia si sono decuplicati.

Durante la terza fase, dopo il trattamento 
di DBS (stimolazione cerebrale profonda), 
il sig. Walters è molto migliorato. Sono 
migliorate le sue abilità nello svolgimento 
delle attività quotidiane ed è stata 
ripristinata la qualità di vita precedente. 
È tornato a lavorare a tempo pieno dopo 
un periodo di lavoro part-time dovuto alle 
conseguenze negative della malattia. Il costo 
per il primo anno di questa terza fase, che ha 
compreso l’operazione DBS e la regolazione 
della terapia, è stato di circa Euro 35.000. 
Negli anni seguenti, questo è diminuito a 
circa Euro 2.350 per anno.

(Il presente resoconto si basa sul caso 
reale di un paziente; solo alcuni particolari 
sono stati modificati.)
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KRISTINA MUELLER (NATA NEL 1947)

Kristina Mueller, 62 è un’economista ma ha 
smesso di lavorare cinque anni fa. Il marito 
Kasper, 62 anni, lavora come ingegnere in 
un’azienda birraria. I due figli, Anton (28 anni) 
e Fredrik (26 anni), frequentano l’università 
e non vivono più con i genitori. Kristina e 
Kasper vivono in una casa di proprietà nel 
centro di una città di medie dimensioni.

I primi sintomi motori della malattia di 
Parkinson si manifestarono quando la sig.ra 
Mueller aveva 48 anni con una ipocinesia 
laterale sinistra. Per qualche anno, prima 
di accusare questi sintomi, la paziente 
aveva sofferto di depressione e ansia, che 
avrebbero potuto essere collegati al Parkinson. 
Dalla comparsa dei primi sintomi motori 
alla conferma della diagnosi trascorsero 
18 mesi, nel corso dei quali la sig.ra Mueller 
consultò ripetutamente diversi medici.

Iniziò un trattamento con selegilina (10 mg/
die) e levodopa-benserazide (300 mg/die), 
con ottimi risultati. Un mese dopo venne 
aggiunta la cabergolina (4 mg/die).

Per cinque anni questo regime terapeutico 
si dimostrò efficace e vennero apportate 
solo delle piccole variazioni.

Sette anni fa comparvero le prime 
fluttuazioni motorie. Inizialmente si trattò 
solo di fluttuazioni di tipo “off” che nel 
giro di due-tre anni vennero compensate 
aumentando il dosaggio di levodopa e 
somministrando una dose più elevata di 
agonista dopaminergico. Tuttavia, per 
cinque anni la paziente presentò anche 
delle discinesie, spesso piuttosto intense.

Cinque anni fa, mentre era sotto terapia 
orale, si manifestarono fluttuazioni molto 
rapide e imprevedibili dello stato motorio: 
la paziente trascorreva circa quattro ore 
della giornata in fase “off” e cinque ore in 
fase “on” con discinesie.

I periodi “off” erano caratterizzati da 
ipocinesia estrema: la paziente non era in 
grado di camminare né di usare le mani. 
Durante queste fasi “off” inoltre manifestava 
ansia e pensieri depressivi. Le discinesie erano 
spesso molto marcate durante le fasi “on” e 
incidevano chiaramente in modo negativo 
sulla qualità di vita della paziente.

La sig.ra Mueller temeva molto i periodi 
“off” e spesso assumeva una dose 
superiore di farmaci nel tentativo di 
evitarle; di conseguenza, le discinesie 
di cui soffriva si manifestavano in modo 
ancora più marcato.

A questo punto il marito dovette ridurre i 
suoi impegni di lavoro del 50% per poter 
assistere la moglie. Fu organizzata anche 
un’assistenza domiciliare con una serie di 
infermieri che assistevano la sig.ra Mueller 
al mattino presto e alla sera. La paziente 
trascorreva cinque settimane all’anno in 
reparti di neurologia (ricoveri ospedalieri 
in acuto e ambulatori per la riabilitazione 
motoria) e per quattro settimane fu ricoverata 
temporaneamente in una residenza sanitaria 
assistenziale. Il marito, che tra l’altro non 
godeva di buona salute, trovava difficile 
gestire la doppia responsabilità del lavoro 
e dell’assistenza alla moglie. Cominciarono 
quindi delle discussioni sulla necessità 
di ricorrere più spesso al ricovero in una 
residenza sanitaria assistenziale.

A quel punto la sig.ra Mueller venne 
indirizzata per la prima volta al reparto 
neurologico dell’ospedale universitario. 
Il neurologo suggerì di provare la terapia 
con apomorfina per infusione e la paziente 
venne ricoverata nel reparto, dove trascorse 
due settimane per avviare il trattamento 
con l’infusione sottocutanea di apomorfina. 
Al momento della dimissione la paziente 
assumeva 4 mg/h di apomorfina per infusione 
e una dose in bolo di 3 mg al bisogno. 
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Oltre a ciò, assumeva complessivamente 
450 mg di levodopa-carbidopa al giorno. 
Il trattamento con apomorfina inizialmente 
portò a un notevole miglioramento delle 
condizioni della paziente. La durata dei 
periodi “off” si era ridotta a mezz’ora al 
giorno, anche le discinesie erano migliorate 
in modo significativo e i problemi psichiatrici 
si erano ridimensionati. La sig.ra Mueller 
fu in grado di ritornare a lavorare a tempo 
pieno, senza più dover ricorrere a ricoveri 
in ospedale. Del personale paramedico 
le forniva assistenza domiciliare due volte 
al giorno, mattina e sera, per aiutarla 
con la pompa e con altri problemi di ordine 
pratico. L’ipotesi di ricovero in una residenza 
sanitaria assistenziale fu accantonata.

Tuttavia, dopo otto mesi di terapia con 
apomorfina la sig.ra Mueller cominciò a 
manifestare crescenti problemi con una 
reazione cutanea sotto forma di noduli nei 
punti di infusione del farmaco. La paziente 
cercò di risolvere il problema cambiando 
spesso la sede di infusione e mettendo 
addirittura a punto un proprio sistema di 
canalizzazione che consentiva l’infusione 
simultanea del farmaco in diverse sedi 
sottocute, ma senza ottenere risultati. 
La reazione cutanea divenne sempre più 
intensa e contemporaneamente l’efficacia 
dell’apomorfina cominciò a diminuire. 
Le fluttuazioni ricominciarono a riacutizzarsi 
e la durata delle fasi “off” si prolungò fino 
a raggiungere tre ore e mezzo al giorno.

In quel momento era stata appena intro-
dotta sul mercato la terapia con infusione 
intraduodenale di levodopa-carbidopa in gel. 
La sig.ra Mueller fu nuovamente ricoverata 
presso l’ospedale universitario, dove la terapia 
con apomorfina per infusione venne sostituita 
dall’infusione intraduodenale di levodopa/
carbidopa. I risultati di questa modifica del 
trattamento furono estremamente positivi. 
L’efficacia dell’infusione di levodopa/carbidopa 
era chiaramente maggiore rispetto a quella 
dell’apomorfina e non emersero complicazioni 
né effetti collaterali. Le fasi “off” praticamente 
scomparvero e gli episodi di discinesia 
cominciarono ad attenuarsi sempre di più. 
Tutte le altre terapie vennero sospese.

Dopo tre anni e mezzo di terapia con 
levodopa/carbidopa, la sig.ra Mueller sta 
ancora godendo di ottimi risultati. In pratica 
non presenta più periodi “off” (solo una o 
due volte alla settimana e per pochi minuti); 
anche le discinesie sono scomparse e non 
ha più avuto episodi di ansia o depressione. 
È tornata a essere autosufficiente e da 
tre anni non ha più bisogno di ricorrere 
all’assistenza domiciliare. Tre volte al mese 
si reca presso l’ambulatorio dell’ospedale 
universitario e negli ultimi tre anni è stata 
ricoverata al reparto di neurologia solo una 
volta per cinque giorni.

La sig.ra Mueller ha potuto proseguire la sua 
attività lavorativa a tempo pieno, andando 
in pensione un anno dopo per sopraggiunti 
limiti di età. Non ha avuto più bisogno di 
essere ricoverata in una residenza sanitaria 
assistenziale e al questionario PDQ-39 
somministratole presso il reparto di neurologia 
dell’ospedale universitario ha fatto registrare 
un sensazionale miglioramento della qualità 
di vita correlata allo stato di.

(Il presente resoconto si basa sul caso 
reale di un paziente; solo alcuni particolari 
sono stati modificati.)

69



I COSTI RELATIVI ALLA 
SIG.RA MUELLER

La vita con il morbo di Parkinson della sig.
ra Kristina Mueller può essere suddivisa in 
quattro fasi. La prima fase è durata cinque 
anni, durante i quali ha mantenuto un buon 
controllo dei sintomi con la terapia orale e ha 
goduto di un’ottima qualità di vita. Il costo 
annuale per farmaci e visite dal medico in 
questo periodo ammonta a Euro 1.850.

Durante la seconda fase, anch’essa durata 
cinque anni, sono iniziate le fluttuazioni 
motorie e la sig.ra Mueller ha sofferto di 
gravi discinesie. Questo ha peggiorato la 
qualità di vita, rendendo necessarie molte 
visite in ospedale, appuntamenti con medici, 
regolazioni del farmaco e permessi per 
malattia. I costi per anno sono aumentati 
a circa Euro 130.000.

La terza fase ha coperto un periodo di 
poco più di sei mesi nei quali la sig.ra 
Mueller è stata sottoposta a terapia con 
apomorfina per infusione. Questo ha portato 
a miglioramenti nella qualità di vita che le 
hanno permesso di tornare al lavoro. 

Tuttavia il trattamento è costoso e, 
nonostante una riduzione di oltre il 
cinquanta per cento dei costi sanitari, 
la spesa totale è stata di Euro 130.000.

Nella quarta fase, a causa di effetti 
collaterali e di una riduzione nell’efficacia 
dell’apomorfina, la sig.ra Mueller ha iniziato 
a ricevere la terapia levodopa/carbidopa. 
Questo ha migliorato i sintomi consentendole 
di migliorare nuovamente la propria qualità 
di vita. I costi per il primo anno sono stati 
poco superiori a Euro 42.320, compresi 
gli esami e l’inizio della terapia levodopa/
carbidopa. Negli anni seguenti, i costi si 
sono ridotti a poco più di Euro 37.790 per 
anno e si è trattato quasi esclusivamente di 
spese mediche, con una piccola quantità 
relative alle spese sanitarie.

(Il presente resoconto si basa sul caso reale 
di un paziente; solo alcuni particolari sono 
stati modificati.)
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ANDREW BROWN (NATO NEL 1952)

Andrew Brown, 57 è un attore di teatro 
professionista da quando aveva 21 anni. 
La moglie Amanda, 54 anni, lavora part-time 
come segretaria. Hanno un figlio di 19 anni, 
David, che vive con loro in una piccola 
casa in periferia.

Il sig. Brown manifestò i primi segni del 
Parkinson quando, a 45 anni, si accorse 
che non riusciva a muovere bene il braccio 
destro. Trovava anche difficoltà a eseguire 
azioni di precisione come scrivere e soffriva 
di dolori a una spalla.

Dopo varie visite dal medico di famiglia, 
da un chirurgo ortopedico e infine da un 
neurologo, un anno dopo la comparsa dei 
primi sintomi gli fu diagnosticato il Parkinson. 
Iniziò la terapia con levodopa, con ottimi 
risultati, e nei primi tre anni il sig. Brown 
quasi si dimenticò di essere affetto dalla 
malattia di Parkinson, a condizione di 
prendere le sue medicine.

Dopo tre anni cominciarono a presentarsi 
i primi problemi. Il sig. Brown, che in quel 
momento assumeva 100 mg di levodopa e 
25 mg di benserazide tre volte al giorno, 
notò che i sintomi si intensificavano nel 
cuore della notte e di primo mattino. 
Si accorse inoltre che l’efficacia dei farmaci 
nel corso della giornata spariva uno-due 
ore prima di assumere la dose programmata. 
Il neurologo aumentò il dosaggio della 
levodopa e aggiunse un nuovo farmaco, 
l’entacapone. Questo intervento risolse 
la situazione per circa un anno, quando 
il regime farmacologico dovette essere 
nuovamente modificato: venne aggiunto 
un agonista dopaminergico (cabergolina) 
e anche la selegilina; ma malgrado questi 
cambiamenti le fluttuazioni continuavano, 
seppure parzialmente, a essere presenti. 
Il sig. Brown fu indirizzato al centro per 
i disturbi del movimento dell’ospedale 
universitario e successivamente ricoverato 

nel reparto di neurologia per dieci giorni 
allo scopo di ottimizzare la terapia 
antiparkinson con il seguente regime 
farmacologico: levodopa/benserazide 
100/25 mg 6 v/die, cabergolina 6 mg/die, 
entacapone 200 mg 6 v/die e selegilina 
10 mg/die. Gli fu inoltre indicato di 
assumere al bisogno una compressa 
solubile di levodopa/benserazide 
100/25 mg. Le correzioni della terapia 
farmacologica portarono a un chiaro 
miglioramento delle condizioni cliniche, 
ma dopo sei mesi le fluttuazioni motorie 
diventarono insopportabili.

A questo punto il sig. Brown, che nel frattempo 
aveva compiuto 50 anni, subiva da tre a 
cinque periodi “off” improvvisi al giorno. 
In queste condizioni era impossibilitato a 
camminare e manifestava evidenti difficoltà 
nelle funzioni motorie manuali. La levodopa 
solubile agiva solo dopo 40 minuti 
dall’assunzione. Il paziente non accusava 
discinesie e le sue funzioni cognitive erano 
normali ma cominciava ad avere problemi 
nel lavoro, in quanto queste improvvise 
fasi “off” gli rendevano praticamente 
impossibile recitare. Trovò altre mansioni, 
meno interessanti, da svolgere in teatro e 
per nove mesi usufruì di un permesso per 
malattia con il quale lavorava part-time. 
Questa situazione lo portò a considerare 
l’eventualità di smettere totalmente di lavorare.

Il neurologo dell’ospedale universitario 
pensò che l’apomorfina per iniezione 
al bisogno fosse una buona opzione e 
il sig. Brown fu nuovamente ricoverato presso 
il reparto di neurologia. Vennero condotte 
delle prove con apomorfina a dosi di 3 mg 
e gli effetti furono chiaramente positivi. 
Il paziente fu quindi avviato a un trattamento 
con apomorfina con penna dosata, con 
la prescrizione di 3 mg di apomorfina 
da iniettare alla comparsa di un periodo 
“off” durante la normale terapia orale. 
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Questa soluzione fu molto efficace, in 
quanto in nove casi su dieci il sig. Brown poté 
godere della piena efficacia dell’iniezione 
di apomorfina con il ripristino delle normali 
funzioni motorie dopo 6-7 minuti in media. 
Nei casi in cui non si manifestava nessun 
effetto dopo la prima iniezione, il sig. Brown 
assumeva una seconda dose di apomorfina 
dopo 15 minuti. In questo modo riuscì a 
eliminare praticamente tutte le fasi “off”.

Grazie alla terapia con apomorfina, il sig. 
Brown è stato in grado di riprendere a lavorare 
a tempo pieno e a recitare nuovamente in 
teatro. Quando sente avvicinarsi una fase “off” 
si inietta subito l’apomorfina e può continuare 
le sue attività senza nessuna interruzione. 
Le iniezioni di apomorfina hanno portato a 
un controllo della sintomatologia, il che a sua 
volta ha indotto nel paziente una maggiore 
fiducia in sé stesso e un miglioramento delle 
possibilità di vivere un’esistenza normale. 
Il sig. Brown ha ricominciato a giocare a golf 
e ha ripreso in parte la sua vita sociale.

Prima di sottoporsi alla terapia con apomorfina 
la durata giornaliera media delle fasi “off” 
era di due ore e mezzo; da quando assume 
l’apomorfina questa durata è stata ridotta 
in media a mezz’ora al giorno. La qualità di 
vita correlata allo stato di salute ha subito un 
notevole miglioramento, come documentato dal 
punteggio ottenuto rispondendo al questionario 
PDQ-39 in occasione di una visita al reparto 
neurologico dell’ospedale universitario.

L’efficacia delle iniezioni di apomorfina è stabile 
da cinque anni. Riguardo alla terapia orale, 
sono stati necessari solo piccoli adattamenti. 
Il sig. Brown lavora tuttora a tempo pieno e la 
sua qualità di vita correlata allo stato di salute 
rimane stabile. Ricorre in media a quattro 
iniezioni e mezzo di apomorfina al giorno e il 
suo attuale regime farmacologico orale è il 
seguente: levodopa-benserazide/entacapone 
100/25/200 mg 6 v/die, ropinirolo a rilascio 
prolungato 16 mg/die, selegilina 10 mg/die.

I COSTI RELATIVI AL 
SIG. BROWN

La progressione della malattia del sig. 
Andrew Brown può essere suddivisa in 
tre fasi. La prima fase, durante la quale i 
sintomi erano ben controllati, è durata tre 
anni. In quel periodo ha avuto una buona 
qualità di vita, e i costi annuali ammontano 
Euro 224, dei quali un terzo è stato speso 
in farmaci.

All’inizio della seconda fase è iniziato un 
‘effetto fine dose’. Il farmaco del sig. Brown 
è stato regolato e questo lo ha aiutato 
per un po, ma i benefici sono stati brevi; 
i sintomi sono peggiorati e la qualità di 
vita ne ha risentito. Ha trascorso metà di 
questo periodo in permessi per malattia, e 
le spese mediche sono aumentate di venti 
volte. Insieme ai costi per la salute, le spese 
sostenute durante questo periodo sono state 
di circa Euro 27.426 all’anno.

La terza fase è iniziata con l’introduzione 
dell’apomorfina, che ha fatto migliorare 
la qualità di vita del sig. Brown. È tornato 
al lavoro a tempo pieno e, ad eccezione 
del primo anno di questo periodo in cui le 
spese ammontano a poco più di Euro 13.911, 
non è stato più necessario il ricovero 
ospedaliero per le regolazioni del farmaco. 
Negli anni seguenti, ha ben reagito alla 
combinazione di terapia con le penne di 
apomorfina e il farmaco per via orale. I costi 
annuali, a questo punto quasi interamente 
medici, sono scesi a Euro 9.040.

(Il presente resoconto si basa sul caso 
reale di un paziente; solo alcuni particolari 
sono stati modificati.)
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DI PARKINSON

COS’È LA MALATTIA DI PARKINSON?

La malattia (o morbo) di Parkinson è un disturbo neurologico progressivo ed è considerata come 
una delle neuropatologie più diffuse. Nella malattia di Parkinson la perdita di determinate cellule 
nervose dà origine ai principali sintomi caratteristici della malattia (tremore, rigidità muscolare 
e lentezza dei movimenti). Ogni persona affetta da Parkinson manifesta dei sintomi individuali. 
Per esempio, i tremori non si manifestano in tutti; in alcuni casi infatti il sintomo principale è 
rappresentato dalla rigidità. I farmaci oggi a nostra disposizione consentono di avere un sempre 
maggiore controllo della sintomatologia. La malattia di Parkinson è causata dalla distruzione 
nel cervello di cellule nervose deputate alla produzione di un neurotrasmettitore, la dopamina. 
La distruzione di queste cellule avviene naturalmente con l’invecchiamento, ma nei malati di 
Parkinson il processo è molto più veloce.

DA DOVE PRENDE IL NOME?

La malattia di Parkinson prende il nome dal medico londinese James Parkinson (1755-1824) che 
identificò i sintomi caratteristici della malattia in un’opera dal titolo “An essay on the shaking palsy” 
(Trattato sulla paralisi agitante).

QUAL È LA SUA CAUSA?

Le cause del Parkinson sono ancora ignote. Alcuni veleni, come per esempio le tossine della 
muffa o alcune droghe sintetiche, possono provocare il Parkinson. Inoltre sappiamo che alcuni 
geni, se danneggiati, possono indurre questa malattia. I sintomi parkinsoniani possono essere 
causati da lesioni estese a carico dell’encefalo.

È POSSIBILE PREVENIRE QUESTA MALATTIA?

Alcuni prodotti sembrano esercitare un effetto protettivo come il tè verde, il coenzima Q10, i 
pomodori, la caffeina e la nicotina. In aggiunta ai vari antiossidanti consigliati per le popolazioni 
ad alto rischio, altri antiossidanti sono il beta-carotene naturale, il d-a-tocoferilsuccinato, la 
vitamina C, il coenzima Q10, la NADH, l’N-acetilcisteina, lo zinco e il selenio.

79



QUANTO È DIFFUSA QUESTA MALATTIA?

Il Parkinson colpisce 1 persona su 100 oltre i 60 anni. L’età media di esordio è di 60 anni ma 
possono essere colpiti anche soggetti più giovani. Si stima che il Parkinson a esordio giovanile 
(prima dei 40 anni) riguardi il 5-10% delle persone affette da questa malattia.

CHI VIENE COLPITO?

La malattia di Parkinson colpisce donne e uomini in egual misura. Non conosce barriere di 
ordine sociale, etnico, economico o geografico. Per numero di casi è al secondo posto fra i 
disturbi neurodegenerativi, dopo la malattia di Alzheimer, con 1,2 milioni di persone affette nei 
cinque stati più grandi dell’Unione Europea. Per quanto si manifesti di solito dopo i 65 anni, 
il 15% dei soggetti diagnosticati ha meno di 50 anni.

QUALI SONO I SINTOMI?

La malattia di Parkinson è caratterizzata da quattro elementi principali:

 – tremore di un arto a riposo
 – entezza dei movimenti (bradicinesia)
 – rigidità (aumento della resistenza ai movimenti passivi) del tronco o degli arti
 – equilibrio precario (instabilità posturale)

Quando sono presenti almeno due di questi sintomi, e specialmente nel caso di una loro 
accentuazione su un lato del corpo, è possibile porre una diagnosi di Parkinson, a meno 
che non esistano caratteristiche atipiche che indichino una diagnosi alternativa. Le persone 
potrebbero rendersi conto che qualcosa non va per la prima volta quando notano un tremore in 
uno degli arti; si accorgono di muoversi più lentamente e di impiegare più tempo per compiere 
un’azione; oppure hanno momenti di rigidità e problemi di equilibrio. Inizialmente, i sintomi sono 
variabili e possono comprendere tremori, bradicinesia, rigidità e instabilità posturale. I sintomi 
iniziano solitamente su un solo lato del corpo e con il tempo si estendono all’altro lato.

L’espressione del viso muta e assume una certa fissità, diventando vacua e impassibile, 
oppure stralunata, a causa della ridotta frequenza di ammiccamento delle palpebre. 
Non sono infrequenti disturbi come il blocco dell’articolazione della spalla o l’andatura 
strascicata. Giacché questi sintomi appaiono gradualmente, le persone più anziane tendono 
ad attribuire questi mutamenti all’invecchiamento. Il tremore è spesso interpretato come 
la classica “tremarella”, la bradicinesia è considerata un normale “rallentamento” dovuto 
all’età, la rigidità viene attribuita all’artrite. La postura curva, tipica del Parkinson, può essere 
attribuita all’età o all’osteoporosi. Sia nei soggetti più anziani che in quelli più giovani la 
decisione di consultare un medico può avvenire dopo un anno o più dalla comparsa dei 
primi sintomi.

All’inizio i sintomi sono lievi e di solito limitati a un solo lato del corpo. Il tremore a riposo è 
una delle principali caratteristiche della malattia di Parkinson ed è il sintomo che si presenta 
più comunemente, anche se può non manifestarsi affatto in alcune persone.
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Tremore

Per quanto sia forse il sintomo meno invalidante, il tremore rappresenta spesso il sintomo più 
imbarazzante per i pazienti, che tendono a tenere la mano colpita in tasca o dietro la schiena, 
oppure la utilizzano per tenere qualcosa in modo da controllare il tremore. Tutto questo può 
rivelarsi più penoso da un punto di vista psicologico rispetto a qualsiasi limitazione fisica imposta 
dal sintomo. Con l’andar del tempo, questi sintomi iniziali peggiorano. Un lieve tremore comincia 
a diventare più fastidioso ed evidente. Può cominciare a essere difficile usare le posate oppure 
tenere in mano degli utensili con l’arto colpito.

Lentezza dei movimenti

La lentezza dei movimenti, o bradicinesia, diventa un problema rilevante e il sintomo più 
invalidante. La bradicinesia può interferire con le normali attività giornaliere; la persona 
può impiegare ore a vestirsi, farsi la barba o fare la doccia. La mobilità è compromessa e si 
comincia ad avere difficoltà a sedersi o ad alzarsi da una poltrona, entrare o uscire da un’auto, 
oppure rigirarsi nel letto. La deambulazione diventa più lenta e il corpo assume una postura 
incurvata, con la testa e le spalle chinate in avanti. La voce diventa flebile e monotona. Possono 
verificarsi delle cadute a causa di problemi di equilibrio. La grafia rimpicciolisce (micrografia) 
e diventa illeggibile. Si riducono i movimenti automatici, come quello di oscillare le braccia 
mentre si cammina.

Rigidità

La rigidità tipica del Parkinson è dovuta a un irrigidimento dei muscoli. Per valutare il grado di 
rigidità, il medico muove lentamente e dolcemente la parte del corpo rilassata esaminando 
l’eventuale resistenza al movimento.

Equilibrio precario

Chi soffre di Parkinson può presentare delle compromissioni della capacità di mantenere 
l’equilibrio e una postura eretta. Questo può portare a problemi di equilibrio (instabilità 
posturale) e a barcollare mentre si cammina, ci si volta o si sta semplicemente in piedi, 
oppure quando si eseguono atti come alzarsi da una sedia o chinarsi in avanti. L’esecuzione 
di uno qualsiasi di questi movimenti incerti può provocare delle cadute, che rappresentano 
la principale causa di lesioni per le persone affette da questa malattia.

Esistono molti accorgimenti pratici che possono aiutare a mantenere la stabilità e a prevenire 
le cadute, come ringhiere, bastoni da passeggio o deambulatori. Un fisioterapista potrà 
scegliere l’ausilio alla marcia più adatto al singolo soggetto.

I sintomi all’inizio possono essere limitati a un solo arto, ma di solito con il passare del 
tempo si estendono anche all’arto omolaterale per finire poi con il coinvolgere entrambi i 
lati del corpo. In genere si tratta di una progressione graduale, la cui velocità tuttavia varia 
a seconda dei soggetti. In caso di progressione dei sintomi, è importante che il paziente 
parli con il medico in modo da stabilire una terapia ottimale. L’obiettivo della terapia non 
è quello di abolire i sintomi, quanto piuttosto quello di aiutare il paziente a controllarli, 
a rimanere autosufficiente e ad adottare i cambiamenti appropriati in una malattia cronica. 
Di Parkinson non si può guarire, ma controllandone i sintomi si può riuscire a ridurre lo 
stato di invalidità.
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Le persone sono consapevoli della natura progressiva di questa malattia e questo può 
diventare fonte di notevole ansia. Non è infrequente infatti che queste persone controllino in 
modo ossessivo sé stesse e i propri sintomi, facciano confronti con altri pazienti parkinsoniani 
che possono aver conosciuto (lunghezza della diagnosi, gravità dei sintomi ecc.) ed evitino 
situazioni come frequentare dei gruppi di sostegno, dove potrebbero incontrare persone 
che stanno peggio di loro. Le preoccupazioni più comuni riguardano la progressione della 
malattia e la capacità di continuare a lavorare.

QUAL È LA CAUSA DEI SINTOMI?

I sintomi sono provocati dalla distruzione nel cervello di particolari cellule nervose che 
contengono dopamina. La dopamina è uno dei molti neurotrasmettitori necessari per la 
comunicazione fra le cellule nervose ed è prodotta dai neuroni che si trovano nella parte 
centrale e profonda del cervello. Il cervello si serve continuamente della dopamina per 
controllare i segnali nervosi, che a loro volta controllano i movimenti del corpo. La dopamina, 
come altri neurotrasmettitori, viene prodotta e utilizzata (distrutta) ininterrottamente. 
Nella malattia di Parkinson si ha un arresto della produzione di dopamina, mentre il suo 
utilizzo e la sua distruzione rimangono invariati. Questo causa un deficit di dopamina e 
un conseguente deterioramento del controllo dei movimenti da parte dell’organismo.

IL PARKINSON È EREDITARIO?

No, di solito il Parkinson non è ereditario, anche se a quanto pare esiste una forma ereditaria 
della malattia in alcune famiglie. Anche negli studi eseguiti sui gemelli omozigoti (identici), 
la maggior parte dei dati indica che la causa di questa malattia è da ricercarsi altrove. 
È probabile che esistano diversi geni che predispongono un individuo ad ammalarsi di Parkinson, 
ma non si escludono fattori ambientali.

IL PARKINSON PUÒ COMPROMETTERE 
LA SALUTE MENTALE?

È possibile che il Parkinson coinvolga la salute mentale. La documentazione esistente indica 
che gli stessi farmaci usati per il trattamento del Parkinson o la progressione stessa della 
malattia possono essere causa di:

 – depressione
 – allucinazioni
 – ansia
 – disturbi da panico
 – comportamenti ossessivo-compulsivi e di dipendenza
 – deficit cognitivi
 – stati di confusione e psicosi con deliri paranoidi che richiedono il ricovero ospedaliero.
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IL PARKINSON È UNA MALATTIA MORTALE?

No, la gente non muore di Parkinson, piuttosto muore con il Parkinson. Sono le complicanze 
della malattia che portano alla morte, per esempio la polmonite da aspirazione dovuta alla 
difficoltà di deglutire. Il Parkinson di per sé stesso non è una causa diretta di morte. Con le 
terapie attualmente disponibili, l’aspettativa di vita di una persona affetta da questa malattia 
è abbastanza normale e nessuno dei farmaci utilizzati hanno effetti collaterali tanto gravi da 
provocare la morte.

Tuttavia, occasionalmente, le condizioni generali fisiche e mentali delle persone gravemente 
incapacitate (di solito coloro che soffrono della malattia da molti anni) possono causare o 
aggravare altre malattie, contribuendo così indirettamente al decesso.

COME SI DIAGNOSTICA LA 
MALATTIA DI PARKINSON?

Diagnosticare la malattia di Parkinson può rivelarsi un’impresa difficile. Il Parkinson non può 
essere confermato da una radiografia né da un esame del sangue. Il medico giunge a questa 
diagnosi solo dopo un esame molto accurato. È possibile eseguire delle analisi del sangue 
o degli esami al cervello come la risonanza magnetica per escludere altre condizioni che 
presentano sintomi simili. Chi sospetta di avere il Parkinson dovrebbe consultare un neurologo 
specializzato in questa malattia. Uno dei principali problemi nella gestione del Parkinson è 
proprio la difficoltà di eseguire una diagnosi differenziale.

QUALI SONO I TRATTAMENTI DISPONIBILI?

Chi è affetto dal Parkinson molto probabilmente avrà bisogno di assumere farmaci per il resto 
della sua vita. La terapia farmacologica continua è uno degli assi portanti del trattamento di 
questa malattia, i cui sintomi oggigiorno possono essere alleviati in modo molto efficace.

Attraverso i farmaci si controlla il deficit di dopamina nel cervello. Negli stadi iniziali della 
malattia è possibile utilizzare un solo farmaco o una combinazione di farmaci diversi. La terapia 
medica viene avviata con dosi basse che vengono aumentate gradualmente. Questo trattamento 
farmacologico è sempre personalizzato e può variare notevolmente da un paziente all’altro. 
Dopo un certo periodo di tempo questi farmaci possono anche causare degli effetti collaterali. 
Per questo motivo, la terapia medica delle persone con il Parkinson richiede un controllo costante 
da parte di un medico che abbia una buona conoscenza della malattia.
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QUANTO È IMPORTANTE INIZIARE SUBITO IL 
TRATTAMENTO UNA VOLTA POSTA LA DIAGNOSI?

Il prof. Stocchi ritiene che il trattamento vada iniziato il più presto possibile e protratto 
per l’intero decorso della malattia. Rallentando la progressione della malattia, è possibile 
mantenere in questi pazienti una qualità di vita soddisfacente più a lungo.

QUALI SONO I FARMACI PIÙ COMUNI?

Levodopa

La levodopa è il caposaldo del trattamento farmacologico per la malattia di Parkinson. 
Chiamata anche L-dopa, questa sostanza è un aminoacido presente naturalmente 
nell’organismo e anche, in piccolissime quantità, in alcuni vegetali. Il suo nome deriva 
dall’abbreviazione inglese del nome completo (diidrossi-L-fenilalanina). I nomi dei farmaci 
contenenti levodopa sono: Madopar, Madopar depot, Madopar Quick, Madopar Quick Mite, 
Sinemet, Sinemet depot e Stalevo; durante le fasi più avanzate della malattia, la levodopa 
viene utilizzata per infusione nel farmaco Duodopa. La levodopa è molto efficace contro i 
sintomi della malattia di Parkinson. È un precursore della dopamina ma viene utilizzata al 
suo posto in quanto la dopamina non può arrivare direttamente al cervello. Il farmaco viene 
somministrato inizialmente a basse dosi, che vengono progressivamente aumentate fino 
a ottenere il massimo risultato nel controllo dei sintomi individuali. La levodopa comincia 
a fare effetto dopo qualche settimana, ma talvolta possono essere necessari diversi 
mesi prima che si raggiunga il massimo beneficio.

L’assorbimento e il trasporto della levodopa nel sangue possono venire ostacolati dagli 
aminoacidi presenti nelle proteine assunte con gli alimenti. Per ottenere il massimo risultato 
possibile quindi la levodopa deve essere assunta circa 30 minuti prima di mangiare cibi 
proteici come carne, pesce, formaggio, latte, uova ecc. La levodopa viene assorbita 
nella parte superiore dell’intestino tenue e quindi la sua azione dipende anche dallo 
svuotamento gastrico.

Agonisti della dopamina

Queste sostanze riescono ad arrivare al cervello e imitano gli effetti della dopamina a 
livello dei recettori dopaminergici. Prodotti farmaceutici come Cabaser (cabergolina), 
Parlodel (bromocriptina), Requip (ropinirolo), Mirapexin (pramipexolo) e l’apomorfina 
(somministrata per iniezione o infusione) sono tutti agonisti della dopamina. Inoltre un 
agonista della dopamina, la rotigotina, è attualmente disponibile sotto forma di cerotti da 
applicare sulla pelle (Neupro). Gli agonisti della dopamina possono essere utilizzati da 
soli o in combinazione con la levodopa. Spesso contribuiscono ad alleviare efficacemente 
i sintomi, particolarmente il tremore. Inoltre sembra che gli agonisti della dopamina 
esercitino un effetto antidepressivo.
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Attivatori della dopamina

La durata d’azione della levodopa è relativamente breve. Per questo si utilizzano altri farmaci che 
ne facilitano e ne prolungano l’effetto. Sia all’esterno che all’interno del cervello sono presenti 
degli enzimi che scindono la dopamina in sostanze inutili per il trattamento del Parkinson.

Uno di questi enzimi è la catecol-O-metiltransferasi, o COMT. Se si blocca questo enzima, 
l’azione della levodopa dura più a lungo e le oscillazioni giornaliere del livello di dopamina 
nel cervello vengono ridotte. Attualmente sono disponibili due farmaci inibitori della COMT: 
l’entacapone (Comtess) e il tolcapone (Tasmar). Queste sostanze alleviano i sintomi solo 
se somministrate in combinazione con la levodopa. Entrambe devono quindi essere assunte 
insieme al farmaco a base di levodopa.

Nel cervello la dopamina viene scomposta anche da un altro enzima, la monoaminossidasi 
di tipo B (MAO-B). Gli inibitori di questo enzima, come la selegilina (Eldepryl, Selegilina), 
aumentano il livello di dopamina e consentono di ridurre i sintomi della malattia, anche se 
non in modo altrettanto efficace della levodopa o degli agonisti dopaminergici. Eldepryl ha 
anche un certo effetto antidepressivo. Alcuni dati della ricerca indicano che Eldepryl, che di 
solito viene assunto una volta al giorno, la mattina a stomaco pieno, potrebbe rallentare la 
progressione della malattia di Parkinson. Il farmaco più recente appartenente a questa classe 
è la rasagilina (Azilect). Di recente è stato dimostrato che un inizio precoce del trattamento 
con rasagilina potrebbe contribuire a rallentare la progressione della malattia di Parkinson, 
oltre a ridurne la sintomatologia.

Nella terapia iniziale è possibile utilizzare anche il Symmetrel (amantadina), soprattutto nelle 
persone più anziane oppure per potenziare l’effetto della levodopa. L’amantadina è in realtà 
un farmaco antivirale che può comunque risultare efficace nel Parkinson aumentando il rilascio 
di dopamina da parte delle cellule deputate.

È IMPORTANTE COME SI INIZIA 
UNA TERAPIA ANTIPARKINSON?

Oggi sappiamo che le complicanze motorie non sono tanto un riflesso delle proprietà 
intrinseche della levodopa ma piuttosto sono collegate al modo in cui questa sostanza 
viene somministrata.

Dati emersi da studi clinici e preclinici indicano che la stimolazione pulsatile dei recettori 
dopaminergici striatali è un fattore chiave nello sviluppo delle complicanze motorie associate 
alla levodopa. Pertanto si ritiene che dare fin dall’inizio una stimolazione dopaminergica 
continua a un paziente che inizia una terapia antiparkinson possa prevenire l’innesco di 
discinesie e di fluttuazioni motorie.

La terapia cronica con levodopa nelle persone affette dalla malattia di Parkinson di frequente 
porta allo sviluppo di complicanze motorie, come le discinesie e le fluttuazioni motorie, che sono 
associate alla stimolazione episodica dei recettori dopaminergici indotta da dosi orali intermittenti 
di levodopa.
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PERCHÉ NELLE FORME AVANZATE DI PARKINSON 
È MEGLIO SOMMINISTRARE I FARMACI PER 

INFUSIONE PIUTTOSTO CHE PER VIA ORALE?

Nei pazienti parkinsoniani in fase avanzata, che già soffrono di complicanze motorie, si ritiene 
che fornire una stimolazione più continua possa invertire lo sviluppo di tali complicanze e 
consentire quindi ai soggetti di godere più stabilmente dei benefici della terapia.

Secondo il prof. Per Odin di Bremerhaven la stimolazione dopaminergica continua (CDS, 
Continuous Dopaminergic Stimulation) è una strategia terapeutica formulata allo scopo 
di evitare o ridurre le complicanze motorie della levoterapia a lungo termine, le fluttuazioni 
motorie e la discinesia. La CDS raggiunge questo scopo prevenendo o invertendo il processo 
di sensibilizzazione indotto dalla stimolazione dopaminergica pulsatile. L’ipotesi della CDS è 
a sua volta basata su diverse altre ipotesi: innanzitutto, la stimolazione dopaminergica tonica 
è un processo fisiologico; in secondo luogo, la sensibilizzazione è un processo indesiderato 
che deve essere invertito; terzo, è possibile indurre simultaneamente la riduzione dei periodi 
“off” e delle discinesie; infine, esistono degli studi clinici che suffragano l’ipotesi della CDS.

La pompa per infusione è uno strumento ottimo da utilizzare nei malati parkinsoniani in fase 
avanzata, ma anche moderata, per aiutarli a ottenere una risposta plasmatica più graduata e 
una stimolazione più continua a livello del sito dei recettori post-sinaptici.

Il profilo plasmatico indotto dall’infusione è sempre superiore a quello della terapia orale, 
ma nel corso della giornata i momenti in cui si hanno concentrazioni minime sono minori.

Gli studi farmacocinetici indicano che la chiave della CDS potrebbe essere l’eliminazione 
delle concentrazioni minime, piuttosto che l’erogazione di una concentrazione costante di 
farmaco. Elevate concentrazioni di levodopa potrebbero non costituire un problema se si 
evitano livelli minimi troppo bassi.

LA CHIRURGIA NEL PARKINSON 
PUÒ ESSERE EFFICACE?

L’intervento chirurgico può alleviare i sintomi del Parkinson ma non è una cura. Dati i rischi 
associati alla chirurgia cerebrale, di solito questo intervento non è preso in considerazione 
a meno che tutti i farmaci indicati e provati non si siano rivelati inefficaci. Quando si prende 
in considerazione l’idea di sottoporsi all’intervento chirurgico, è importante consultare sia un 
neurologo che un neurochirurgo specializzato nel trattamento della malattia di Parkinson.

La stimolazione cerebrale profonda (DBS, Deep Brain Stimulation) è uno dei trattamenti 
che prevedono l’impianto chirurgico di un dispositivo medico chiamato pacemaker cerebrale, 
il quale manda impulsi elettrici in parti specifiche del cervello. Questa procedura chirurgica 
viene utilizzata per trattare il tremore essenziale grave e i sintomi di tremore, rigidità e 
bradicinesia associati al Parkinson, nonché la distonia primaria e altre condizioni.
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È OPPORTUNO SEGUIRE QUALCHE DIETA?

In genere la peristalsi intestinale negli individui affetti da Parkinson è più debole e più 
lenta. Lo svuotamento dello stomaco può avvenire meno frequentemente. L’azione della 
levodopa, che viene assorbita nella parte superiore dell’intestino tenue, dipende sia dallo 
svuotamento gastrico che dall’assenza di aminoacidi concorrenti derivati dalla digestione di 
alimenti altamente proteici presenti nello stomaco. È quindi consigliabile assumere i farmaci, 
in particolare la levodopa, circa 30 minuti prima dei pasti. Alcuni pazienti preferiscono 
mangiare alimenti più ricchi di proteine la sera. La cosa più importante comunque è 
seguire una dieta nutriente, variata, equilibrata e ricca di fibre. Una buona idea è quella 
di chiedere consigli a un dietologo.

ESISTONO DEI CONSIGLI PRATICI 
UTILI A CHI SOFFRE DI PARKINSON?

L’esercizio fisico e l’allentamento mentale fanno bene alle persone affette dalla malattia di 
Parkinson. È importante che questa gente rompa l’isolamento, per esempio impegnandosi 
nel lavoro e nelle attività sociali. Anche coltivare interessi “sani” fa bene.

È anche importante che una persona con il Parkinson si tenga occupata il più possibile. 
È necessario mantenersi attivi, dal punto di vista sia fisico che mentale, nei limiti delle 
proprie possibilità.

Alcuni consigli:

 – “Non permettere mai a nessuno di fare qualcosa per me che io non sia in grado di fare 
da solo”. Il motivo di questo motto è semplice: più a lungo ci si sforza di fare tutto il 
possibile, più a lungo si sarà capaci di farlo!

 – Impegnarsi e cercare di aiutare qualcuno ogni giorno. In questo modo ci si mantiene 
occupati, evitando di concentrarsi troppo sui propri problemi.

 – Rendersi conto che per fare qualsiasi qualcosa è necessario impiegare più tempo. 
Imparare a essere pazienti con sé stessi e con gli altri.

CI SONO RICERCHE IN CORSO 
SULLA MALATTIA DI PARKINSON?

Negli ultimi 25 anni abbiamo assistito a una rapida evoluzione delle terapie antiparkinson; 
ricerche farmacologiche sono tuttora in corso in varie parti del mondo. Al momento sono in fase 
di sviluppo e di sperimentazione parecchi nuovi farmaci contro questa malattia, che saranno 
forse utilizzati nel prossimo futuro.

Si stanno mettendo a punto anche nuove metodiche chirurgiche e terapie geniche. 
Le possibilità di trattare la malattia di Parkinson diventeranno quindi sempre più efficaci 
con l’andar del tempo.
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QUAL È IL RUOLO DELL’EPDA?

L’EPDA (European Parkinson’s Disease Association) è un’organizzazione senza scopo di lucro 
e priva di affiliazioni politiche e religiose che si occupa della salute e del benessere dei pazienti 
affetti dalla malattia di Parkinson, delle loro famiglie e delle persone che li assistono.

Fondata nel giugno del 1992 a Monaco di Baviera da nove membri rappresentanti di altrettante 
organizzazioni europee di pazienti parkinsoniani, l’EPDA vanta attualmente 43 organizzazioni 
provenienti da tutta Europa.

L’EPDA è un forum importante per stabilire dei contatti. Incoraggiando il dialogo costruttivo fra 
le organizzazioni di pazienti e di neurologi di tutto il mondo e l’industria farmaceutica si riesce 
a mettere a punto dei progetti di ricerca incentrati sui problemi relativi alla qualità di vita e a 
organizzare conferenze per gruppi multidisciplinari e persone parkinsoniane di tutte le età.

Dichiarazione di intenti

Alleviare l’esistenza dei pazienti affetti dalla malattia di Parkinson, delle loro famiglie e delle 
persone che li assistono promuovendo un dialogo costruttivo fra scienza e società e incoraggiando 
e sostenendo lo sviluppo di organizzazioni nazionali che si occupino del Parkinson.

Obiettivi

Consentire a coloro che sono affetti dalla malattia di Parkinson e alle persone che li assistono 
di ottenere la migliore qualità di vita possibile. A tale scopo, l’EPDA: 

 – fornisce l’accesso alle migliori pratiche; 
 – promuove una scelta informata e la comprensione e cooperazione internazionale fra le 

varie organizzazioni che si occupano di Parkinson; 
 – sostiene appropriate iniziative di ricerca; 
 – sostiene le organizzazioni nazionali che si occupano di Parkinson e incoraggia l’interazione 

fra comunità scientifiche e comunità dei pazienti alla ricerca di una migliore comprensione.

Ulteriori informazioni

Per sapere di più sull’organizzazione e su programmi di lavoro, attività, eventi, progetti, 
pubblicazioni, notizie e informazioni sul Parkinson, visitate il sito web dell’EPDA 
www.epda.eu.com o contattateci all’indirizzo info@epda.eu.com

DI COSA SI OCCUPANO LE 
ORGANIZZAZIONI NAZIONALI?

Le organizzazioni nazionali portano avanti numerose attività. Sensibilizzano l’opinione pubblica 
nei confronti della malattia, rompono l’isolamento dei loro membri, organizzano diverse attività 
e forniscono informazioni. Alcune conducono dei sondaggi e fanno opera di pressione presso i 
governi. Una parte notevole del lavoro è dedicata all’assistenza e al supporto dei pazienti.

Per ulteriori informazioni sulle organizzazioni nazionali 
visitate i collegamenti presenti sul sito web dell’EPDA: 
www.epda.eu.com/members 
www.epda.eu.com/internationalPDOrgs
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ALCUNE PERSONE FAMOSE AFFETTE 
DALLA MALATTIA DI PARKINSON

 – Muhammad Ali (1942-), pugile americano, una delle persone più celebri del mondo

 – Papa Giovanni Paolo II (1920-2005), a cui vennero diagnosticati i primi sintomi all’inizio 
del 1991.

 – Michael J. Fox (1961-), star cinematografica e televisiva, che ha ammesso di avere il 
Parkinson il 26 novembre 1998, dopo sette anni di malattia.

 – Janet Reno (1938-), ex ministro della giustizia USA, di origini danesi, ha annunciato di 
essere malata di Parkinson nel novembre del 1995.

 – Billy Graham (1918-), pastore evangelico, affetto da Parkinson dal 1992, si è ritirato 
dalle sue crociate evangeliche nel 2000.

 – Salvador Dalí (1904-1989), pittore surrealista spagnolo, vissuto prevalentemente negli 
Stati Uniti dal 1940 in poi.

 – Deborah Kerr (1921-2007), attrice cinematografica inglese e vincitrice di un premio 
Oscar nel 1993; il Parkinson le fu diagnosticato negli ultimi anni della sua vita.

COME POSSO FARE PER TROVARE 
FACILMENTE ALTRE INFORMAZIONI SULLA 

MALATTIA DI PARKINSON?

Se volete avere altre informazioni, visitate questi siti:

 – Il sito principale dell’EPDA: www.epda.eu.com
 – Rewrite Tomorrow: www.epda.eu.com/en/parkinsons/in-depth/
 – Strategie di Coping: www.epda.eu.com/copingstrategies
 – Informazioni Farmacologiche e Chirurgiche: www.epda.eu.com/medinfo
 – Partner e Sponsor dell’EPDA: www.epda.eu.com/partners
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DICHIARAZIONE A TUTELA 
DEI MARCHI COMMERCIALI

Tutti i nomi di prodotti/società sono marchi 
registrati di proprietà dei rispettivi titolari o di 
società affiliate. Con la presente pubblicazione 
non si intende rivendicare alcuna titolarità sui 
marchi commerciali menzionati.

 - Apo-go® and Apo-go Pen® sono marchi 
registrati di Britannia Pharmaceuticals.

 - Azilect® è un marchio registrato di 
Teva Pharmaceuticals Limited.

 - Cabaser® è un marchio registrato di Pharmacia.
 - Comtess®, Parlodel® and Stalevo® sono marchi 

registrati di Novartis Pharmaceuticals Corporation.
 - Duodopa® è un marchio registrato di 

Abbott Products Operations AG (“APO”).
 - Eldepryl® è un marchio registrato di Orion 

Corporation Orion Pharma.
 - Madopar® è un marchio registrato di 

Hoffmann-La Roche Limited.
 - Mirapexin® è un marchio registrato di 

Boehringer Ingelheim.
 - Neupro® è un marchio registrato di 

Schwarz Pharma AG.
 - Requip® è un marchio registrato di GlaxoSmithKline.
 - Sinemet® and Sinemet CR® sono marchi 

registrati di Merck & Co., Inc.
 - Symmetrel® è un marchio registrato di 

Alliance Pharmaceuticals Limited.
 - Tasmar® è un marchio registrato di 

Valeant Pharmaceuticals Limited.

Tutti gli altri marchi commerciali sono riconosciuti.
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