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‘ ominci con dolori alle spalle, durante lo jogging e con
una osservazione apparentemente insignificante: «in

questi ultimi tempi cammini in modo diverso», disse 1'ami-
co. Peter Hasler (nome cambiato) non gli fece caso, fino a
quando si accorse lui stesso che il braccio destro, non oscil-
lava nella corsa e non poteva alzarlo oltre il torace. Si
accorse ben presto che trascinava un po’ anche la gamba
destra. Non puo essere, si disse Hasler, ingegnere, 48 anni.
Lui sportivo e uomo di successo. Insicuro si rivolse al
medico. Naturalmente si aspettava di venire tranquillizzato
«Non ¢ grave, e lo stress». Il medico di famiglia lo ascolto
attentamente e lo invio dal neurologo, la cui diagnosi fu
breve e dolorosa «Parkinson». Mi colpi come una martella-
ta, ricorda Hasler. La sua prima reazione: «Non a me».

All'inizio ¢’é quasi sempre uno choc, una sorta di rifiuto.
Non si accetta la malattia e si vuole continuare la propria
vita come prima. Si ascolta il messaggio ma non si vuole
rinunciare al tenore di vita attuale. Non si pud immaginare
un cambiamento radicale come anche i piccoli cambiamen-
ti, scrive Werner Zenker, egli stesso malato cronico, nel
suo libro «imparare a vivere con la malattia cronica» (Ed.
Econ tascabili fr. 12.—). Al contrario, non ci si vuole sotto-
mettere».

Lydia Schiratzki, dell’ Associazione svizzera del morbo di
Parkinson, conosce bene questa reazione nell’ambito della
consulenza. Ed ha anche molta comprensione. «Noi tutti ci
rivoltiamo contro le brutte notizie e la sofferenza, percio
¢ molto importante il modo in cui avviene I’incontro col
medico e la comunicazione della diagnosi. Se il medico

INTERVIEW

Come ¢colpito
dal tulmine

La diagnosi giunge inaspettata

alla maggior parte delle persone:
Parkinson. Dopo subentrano pau-

ra, incredulita, rifiuto, tri-stezza,
rabbia e depressione. Il supera-
mento di una malattia cronica

avviene in lunghe e complicate

fasi. Pero la vita continua — anche

con il Parkinson.

di Johannes Kornacher

«Ho imparato a riconoscere i miei limiti»

Werner Wirth, 54 anni, era un direttore di vendita 7
di successo nel campo dei trasporti e dei traslochi. Nel “
1993 sono comparsi i primi sintomi di Parkinson. Da qui
comincio un lungo, doloroso processo di lotta contro la

malattia e la vita con essa.

Signor Wirth, come si e annunciato il suo Parkinson?

Sei anni fa nello scrivere avevo dei crampi alla mano
destra. In pil, sotto sforzo, cominciai a tremare e a un cer-
to punto non potevo piu scrivere. Il neurologo parlo di
sindrome di Parkinson.

Cosa significava per lei?
Sindrome significava per me «potrebbe essere». La dia-
gnosi non era chiara. Dapprima ho reagito con un rifiuto.

Ma i sintomi esistevano.
Certo, ma mi furono dati dei medicamenti che li sopprime-
vano. Cio mi ha aiutato a respingere tutto. Non volevo sa-

pere cosa mi succedeva.
In un certo senso baravo,
mi reggevo il braccio de-
stro per tenerlo sotto con-
trollo, mi sono comprato un dittafono per superare i pro-
blemi di scrittura. Ho investito tutte le mie forze nel lavoro
ed ho sviluppato un enorme orgoglio. Cercavo conferme,
non potevo assolutamente immaginare di non poter piu la-
vorare. Tutto questo ¢ durato quasi tre anni.

E nessuno ha sospettato qualcosa?
Si, certo. Mia moglie ha visto molto di piti che io stesso. Ha
notato che mi stancavo sempre di piu, e che non bilanciavo




comunica la notizia nel modo giusto,
puo alleviare la fase di choc del pazi-
ente». Della diagnosi fa parte anche
una prima informazione sull’anda-
mento possibile della malattia e sulle
varie forme di trattamento. Questa in-

La malattia molti
nuovi Interrogativi
sosciterd

formazione deve essere oggettiva e
realistica. E dovrebbe contenere la
preparazione all’immediato futuro
«La sua malattia cronica suscitera
molti interrogativi». Percio il medico
dovrebbe fissare subito un appunta-
mento a breve termine per poter ris-
pondere a questi interrogativi.

Al primo choc segue, di regola, una
tempesta di sentimenti. Ci si sente
sballottati tra la tristezza di aver perso
la salute e la ribellione contro la di-
sgrazia. Questo puo scatenare rabbia
(«perché proprio i0?»), paura e incer-
tezza («non sono piu in grado di as-

solvere ai miei compiti e diventerod un
caso sociale»). Ma subentrano anche
depressione e totale inattivita. «Ci si
sente come tagliati fuori, senza pro-
spettive e senza futuro», scrive Werner
Zenker. Eppure questo abbattimento ¢
un modo di superare la malattia. Si
deve dire addio all’incolumita, si & fe-
riti poiché non si & piu intatti. In pit
sorgono grosse paure. Ripiegarsi su sé
stessi e sprofondare nella disperazione
¢ una reazione del tutto normale.

Ci vuole tempo per accettare la real-
ta, ritiene Lydia Schiratzki. Durante
le sue consulenze percio chiede del
medico e dell’ambiente sociale. «Una
buona assistenza medica con suffi-
ciente informazione da sicurezza»
dice «e ’ambiente sociale ¢ partico-
larmente importante in situazioni
estreme». Chi non ¢ ben «piazzato»
dovrebbe prendere in considerazione
un aiuto professionale. «Accettare
una malattia cronica & un passo
difficile», dice Lydia Schiratzki.
«Non c’e niente di vergognoso a farsi
aiutare».

Ma anche i familiari hanno bisogno
d’aiuto in questo primo stadio. Nella

Tema scoftante

fase del rifiuto viene loro proibito di
parlare con parenti e conoscenti della
malattia. L'Associazione morbo di
Parkinson ¢ neutra e discreta. Molti
prendono il telefono. «Per lo piu
telefonano i familiari dei pazienti»,
riferisce Schiratzki. Le domande
concernono prevalentemente il loro
ruolo: «Cosa devo fare? E’ normale?»
Spesso in questi casi pud essere
utile il suggerimento di contattare al-
tri colpiti. Per i gruppi di auto-aiuto
in questa fase di regola & troppo
presto. Contatti personali con perso-
ne singole, per contro, portano sollie-
vo perché ci ascolta qualcuno che
conosce la situazione per propria
esperienza.

Vi & un lungo cammino da fare fino
all’accettazione della malattia e alla
padronanza attiva della nuova situa-
zione. «Questa fase di choc, in certe
circostanze, pud durare anni», dice
Lydia Schiratzki. Ritiene importante
che venga fatto spazio alla tristezza
per la perdita della salute e della qua-
lita di vita. Solo dopo puo iniziare il
cammino dell’adattamento alla situa-
zione: la vita con il Parkinson. &
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