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Introduzione

Nella gestione di una patologia cro-
nica, la presa in carico del pazien-
te & di fondamentale importanza. Il
paziente con Sclerosi Multipla (SM),
oltre a dover effettuare visite e con-
trolli cadenzati nel tempo, necessita
spesso di cure riabilitative continue.
L'insorgenza della pandemia da
Covid-19 e delle conseguenti mi-
sure governative atte a limitarne le
conseguenze e la diffusione ha no-
tevolmente aggravato le difficolta
di accesso alle strutture di ricove-
ro e cura di quanti hanno necessita
di accedervi in modo programma-
to, come appunto le persone affet-
te da sclerosi multipla. Durante il
lungo periodo di lockdown, infatti, i
Servizi riabilitativi territoriali sono
rimasti chiusi e l'accesso alle strut-
ture ospedaliere ¢ stato consentito
solamente alle persone che necessi-
tavano di cure urgenti, specie se cor-
relate all'infezione virale.

Assieme a rilevanti ricadute ne-
gative sul piano fisico come quelle
causate dall’inattivita - ad esempio,

I'indebolimento muscolare e l'au-
mento della spasticita - le misure di
contenimento della pandemia han-
no prodotto conseguenze sul piano
emotivo sulle fasce pit deboli del-
la popolazione che non sono state
ancora del tutto comprese. Un re-
cente lavoro pubblicato su Lancet
ha messo in luce come l'isolamen-
to sociale e la carenza di una corret-
ta informazione - talora sostituita
da fake news - abbiano delle conse-
guenze psicologiche anche di lunga
durata sulla popolazione generale.
Ne consegue che in simili situazioni
una particolare attenzione deve es-
sere posta agli individui maggior-
mente vulnerabili. E noto da tempo
che le persone affette da SM sono
piu facilmente esposte al rischio di
sviluppare problematiche psicologi-
che quali ansia e depressione ® gia
in condizioni di vita normali; questa
predisposizione & sempre tenuta in
conto da tutti gli operatori sanitari
che garantiscono la continuita di cu-
ra. Limprovvisa e drastica chiusura
dei Servizi sanitari eroganti presta-

zioni a carattere riabilitativo ha pro-
posto nuove sfide da affrontare e
problematiche da risolvere a medi-
ci, terapisti e psicologi, nel tentativo
di continuare a fornire il necessario
sostegno ai loro pazienti senza con-
travvenire alle regole del distanzia-
mento sociale.

Lo stile di vita:

il ruolo giocato nella
gestione della patologia
Che lo stile di vita sia un fattore che
incide fortemente sul benessere del-
la persona con sclerosi multipla & un
fatto ormai assodato. Fra tutti i fat-
tori che compongono lo stile di vi-
ta, quelli su cui si sono focalizzate
la maggior parte delle ricerche sono
senza dubbio l'alimentazione e I'at-
tivita fisica. Ma, mentre il potenzia-
mento fisico e cognitivo rientrano
costantemente nei percorsi riabi-
litativi delle persone con sclerosi
multipla ®, ad oggi mancano piani
di intervento dedicati al migliora-
mento dello stile di vita che includa-
no un training mirato a modificare

77



Sclerosi Multipla

sl

Informazione Letteratura Evidenze

abitudini alimentari errate e/o l'a-

dozione di specifiche diete anti-in-
fiammatorie.

Per colmare queste lacune, il nostro
team di ricerca clinica ha progetta-
to e implementato nel corso degli
ultimi anni un innovativo model-
lo di riabilitazione multidisciplina-
re caratterizzato dall’integrazione
del maggior numero degli aspetti,
sia quelli pit tradizionali sia quelli
frutto delle piu recenti acquisizioni
scientifiche, di provata efficacia per
la promozione di un adeguato stile
di vita nelle persone affette da scle-
rosi multipla. Il modello teorico di
riferimento ¢ il COM-B (da Compe-
tence, Opportunity, Motivation and
Behaviour) sviluppato da Michie et
al. ¥ in ambito socio-economico e
recentemente proposto come para-
digma di base anche per lo sviluppo
di interventi riabilitativi centrati su
modifiche comportamentali. L'in-
tervento che ne ¢ scaturito ¢ deno-
minato B-HIPE (Brief-High Impact
Preparatory Experience) ® e pre-
vede la partecipazione (Opportu-
nity) ad unesperienza altamente
motivante (Motivation) in ambito
extraospedaliero in grado di forni-
re conoscenze (Competence), altri-
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menti difficilmente acquisibili da
parte di pazienti con disabilita si-
gnificative.

Piccoli gruppi di partecipanti tra-
scorrono una settimana in comunita
con medici, infermieri, psicologi, nu-
trizionisti e fisioterapisti nell'arcipe-
lago di La Maddalena, in Sardegna,
dove praticano in modo intensivo
attivita fisiche riabilitative e sporti-
ve (vela), apprendono ad alimentarsi
correttamente ed alcune tecniche di
rilassamento mentale, il tutto in un
clima familiare che favorisce I'inte-
razione interpersonale, sgravata dai
formalismi e dalle gerarchie tipiche
degli ambienti ospedalieri.

Tutto cio col preciso intento di con-
sentire ai partecipanti di modificare
comportamenti inadeguati e di ac-
quisire (o ri-acquisire) un ruolo at-
tivo nella gestione quotidiana della
propria condizione e, pill in genera-
le, nelle fasi di cura della malattia.
Il progetto B-HIPE, oltre ad aver
fornito ottimi risultati a breve ter-
mine, consistenti nel miglioramento
di alcuni parametri clinici oggettivi
e degli indici di qualita di vita per-
cepita dai partecipanti, ha messo in
luce che ¢ possibile avviare il difficile
processo di modifica di comporta-

menti non pit adeguati, che rappre-
senta una delle pittimpegnative sfide
per tutte le forme di riabilitazione
attualmente disponibili, e cio¢ ga-
rantire la trasferibilita alla vita quo-
tidiana delle nozioni acquisite e il
mantenimento a lungo termine dei
benefici ottenuti. Tuttavia, per com-
pletare questo percorso ci si € resi
conto di come sia necessario dispor-
re anche di strumenti di rinforzo
delle esperienze e delle nozioni ap-
prese durante la settimana B-HIPE,
affinché i partecipanti siano stimo-
lati a mantenere “la barra” sugli
obiettivi prefissati anche in conte-
sti differenti da quelli propri delle
fasi di apprendimento, potendo in
qualche modo “rivivere” la positivi-
ta delle esperienze vissute a La Mad-
dalena. Per questo motivo, abbiamo
deciso di sviluppare una piattafor-
ma web dedicata a tutti i parteci-
panti al progetto B-HIPE per poter
ripresentare loro in forma virtuale,
anche a distanza, gli stimoli, le no-
zioni e gli apprendimenti della setti-
mana vissuta a La Maddalena. A tale
scopo, abbiamo orientato la scelta su
una collaudata e completa applica-
zione gratuita di e-learning quale
Google Classroom, gia apprezzata in
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ambito educativo e formativo acca-
demico. LApp da noi implementata
sul framework di Classroom - deno-
minata VIOLA (Virtual Instrument
Of healthy Lifestyle Adherence) — ri-
calca, infatti, la struttura di un cor-
so di formazione dedicato ad una
“classe virtuale” in cui ogni studen-
te — ovvero i partecipanti al nostro
progetto — possa fruire giornalmen-
te, in modo semplice e diretto, dei
contenuti multimediali proposti dai
docenti — ovvero degli operatori sa-
nitari coinvolti nel progetto.

L'avvento del lockdown e
I'aumentata partecipazione
a Classroom: una modalita
alternativa di presain
carico della persona

con SM in condizioni di
distanziamento forzato

Gia attiva dalla fine dello scorso an-
no come strumento di rinforzo per
i partecipanti al progetto B-HIPE,
con lavvento del lockdown VIOLA
ha subito importanti modifiche dei
contenuti e l'inserimento di nuovi
moduli. Durante il periodo di isola-
mento, l'utilizzo di VIOLA ha regi-

strato un notevole aumento di iscritti
(Fig. 1). Nello specifico, 'aumento
dei partecipanti alla piattaforma ¢
seguito a due eventi particolarmen-
te significativi a livello nazionale: la
dichiarazione dell'Italia come zona
arancione (8 marzo 2020) e lesten-
sione temporale delle misure di iso-
lamento sociale (inizio aprile 2020).

Come si struttura VIOLA: i moduli
LApp ¢ strutturata in 4 moduli de-
nominati in base ai contenuti: “no-
tizie”, “alimentazione”, “benessere
mentale e fisico” e “video”. Liscri-
zione alla piattaforma non implica
di default I'iscrizione ai singoli cor-
si: per accedere ai singoli moduli &
necessaria un’iscrizione separata
sul modello dei corsi universitari.
Linterazione fra studenti e docenti
non ¢ in tempo reale, ma ¢ possibi-
le tramite feedback testuali successi-
vi all'apprendimento. Tutti i moduli
sono continuamente aggiornati con
nuovi contenuti fruibili a tutti gli
iscritti. I contenuti restano sempre
visibili e sono a disposizione anche
di coloro che accedono ai corsi in
tempi successivi.

Modulo Notizie

E nato per divulgare informazioni
e contenuti di aggiornamento, ad
esempio mediante estratti di articoli
scientifici verificati, atti di convegni
in tema di sclerosi multipla, report
scientifici riguardanti I'impatto del-
lo stile di vita sull'andamento della
malattia.

Questo modulo ¢ stato particolar-
mente utile nel corso della pande-
mia, poiché ha consentito la raccolta
di informazioni corrette e attendibi-
li, utili per contrastare la disinfor-
mazione e le fake news che hanno
generato disorientamento e sfidu-
cia, oltreché rischi evitabili nella po-
polazione generale.

In questo modulo, inoltre, abbia-
mo inserito documenti utili per la
gestione del lockdown, come le au-
todichiarazioni aggiornate, Decreti
ministeriali ed altri documenti uffi-
ciali relativi alle persone con disa-
bilita ed esposte a maggiore rischio.

Andamento delle iscrizioni durante il periodo di lockdown

40 —

Alimentazione

Benessere mentale e fisico

Notizie

B Gennaio
M 8 marzo
M Inizio di aprile

Video

Figura 1. Grafico rappresentante il numero di iscrizioni allApp VIOLA.
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Modulo Alimentazione

Il modulo alimentazione ¢ stato sin
dalla nascita di VIOLA quello piu
frequentato e che ha raggiunto per
primo il numero massimo di iscrit-
ti durante il lockdown. 1l prima-
to & probabilmente dovuto al fatto
che l'alimentazione gioca un ruolo
fondamentale nella vita di ognuno
di noi e che nel corso di questi ul-
timi anni l'attenzione nei confron-
ti di una corretta alimentazione &
cresciuta molto, non solo in ambito
scientifico ma anche tra il pubblico
meno esperto.

Sin dall’inizio, questo modulo é sta-
to sviluppato attorno alle linee guida
per un corretto stile alimentare con
effetto anti-inflammatorio (Tab. I)
redatte dalla biologa nutrizionista
del progetto B-HIPE e stilate secon-
do le ultime evidenze scientifiche
©_ Grazie alla collaborazione di una
cuoca specializzata in queste tipolo-
gie di dieta, vengono proposti me-
nu stagionali e menu particolari in
occasione di festivita (Pasqua, Na-
tale, etc.), oltre che continui appro-
fondimenti che abbiamo chiamato

“pillole” su argomenti specifici (ad
esempio sugli integratori, sulle fi-
bre, etc.) (Fig. 2). A partire da marzo
2020, ¢ stato ulteriormente enfatiz-
zato il ruolo dell’alimentazione a
sostegno del sistema immunitario
e della risposta anti-inflammatoria
contro i patogeni esterni.

Vengono inoltre fornite indica-
zioni per realizzare spuntini e me-
rende sane. Durante il periodo di
lockdown, per alleviare il disagio del
confinamento domestico, sono state
fornite ricette personalizzate per fa-
vorire I'utilizzo degli ingredienti gia
disponibili al fine di evitare sprechi
e uscite da casa per 'acquisto di ge-
neri alimentari.

Modulo Benessere mentale e fisico

Durante lesperienza a La Madda-

lena, i partecipanti hanno effettua-
to sedute giornaliere di fisioterapia
individuale e di gruppo e hanno
avuto la possibilita di apprendere
e sperimentare pratiche di medita-
zione (mindfulness) che fornissero
strumenti cognitivi e psicologici at-
ti a gestire meglio le inevitabili sfide
della malattia.

Lesperienza insegna che per en-
trambe le attivitd un rinforzo
periodico & di fondamentale im-

Figura 2. Esempio di “pillole” sugli antiossidanti. Si trovano principalmente negli alimenti di
origine vegetale. Solitamente sono composti che la pianta utilizza come difesa da predatori
e patogeni per cui sono presenti in maggior quantita nella buccia.

INCLUDE RIDUCE/ESCLUDE

Grassi animali saturi e trans

Verdura

Frutta

Cereali integrali in chicco

Semi oleaginosi e frutta a guscio

Legumi

Basso consumo di proteine di origine animale:

- pesce (pesce spada e tonno)
- uova

- formaggio

- carne bianca

Olio extra-vergine di oliva

Carne rossa, carni conservate

Zucchero, bevande zuccherate

Ceredali roffinati
Eccesso di sale

Alcool

Eccesso proteine di origine animale

Provenienza da allevamenti intensivi

Plastica e metallo per la conservazione del cibo

Grigliatura, frittura, bollitura verdure

Tabella I. | fondamenti della nostra dieta anti-infiammatoria.
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portanza per mantenere i benefici.

In questo modulo vengono carica-
ti i video realizzati dai fisioterapisti
e psicologi che hanno collaborato al
B-HIPE e che hanno avuto modo di
valutare di persona le difficolta fisi-
che e psicologiche dei partecipanti
ad ognuna delle sessioni del proget-
to. Come per gli altri moduli descrit-
ti, durante il lockdown si & verificato
un incremento notevole delle iscri-
zioni e delle connessioni giornaliere
al modulo.

Impossibilitati a continuare a fre-
quentare i percorsi di riabilitazione
nei loro Centri di riferimento, i pa-
zienti hanno iniziato a praticare in
casa gli esercizi di terapia motoria
e quelli di meditazione seguendo le
indicazioni dei materiali multime-
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