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Vivere con la malattia di Parkinson

Vivre avec la maladie de Parkinson

Parkinson — al di la dei medicamenti

Dott. C. Dessibourg, Fribourg

Riassunto

Ecco qui un tentativo d’approccio
non medicamentoso di trattamento
complementare della malattia di
parkinson al quale possono parteci-
pare attivamente i pazienti, i loro
prossimi e i loro famigliari. Trattere-
mo la stimolazione fisica, intellet-
tuale e sociale, nonché la dietetica.
Il desiderio piu grande dei pazienti
afflitti da Parkinson & senz’altro
quello di poter restare al proprio do-
micilio, autonomi il piu possibile e
mantenendo una buona qualita di
vita. Quest’affezione puo essere pa-
ragonata all’inverno che gela i movi-
menti, che rende ogni attivita pil
lenta e penosa, e che deve fare rad-
dopiare precauzioni e anticipazione
negli spostamenti.

Affinché possa mantenere la sua au-
tonomia, si consiglia al malato e alla
sua famiglia di fare un bilancio delle
sue possibilita e degli aiuti medici,
para-medici e sociali a disposizione.
Quest’articolo trattera dunque me-
no i medicamenti e la ricerca scienti-
fica, ma esaminera invece gli aspetti
quotidiani alla portata di tutti.

Il movimento

La malattia di Parkinson ¢ dunque
innanzi tutto un’affezione del movi-
mento, o piuttosto dell’inizio e della
programmazione di quest’ultimo.
Contrariamente a diverse credenze,
non si tratta di paralisi, cio¢ di una
debolezza muscolare propriamente
detta. D’altronde & quest’aspetto
che talvolta fa nascere conflitti fra il
paziente e i suoi prossimi, quando
essi gli dicono: «Vedi che la forza ce

I’hai.» Si fa fatica a capire che i pic-
coli passi, I’alzarsi da una sedia o da
un letto, I'inizio d’'un movimento so-
no degli sforzi enormi di messa in
moto per il parkinsoniano.

Poiché si tratta di «oliare il motore»,
non ci si deve lasciar «arrugginire»;
¢ dunque essenziale rinforzare le
strutture d’inizio, di coordinazione,
di strategia dell’alzarsi (usando dei
braccioli), d’andamento (pensando
a dei grandi passi), e I’equilibrio
(equilibrandosi con le braccia ed
evitando una posizione di flessione
in avanti troppo grande). Certi auto-
matismi «cancellati» dalla malattia
devono essere riappresi: per sedersi,
il paziente deve avvicinarsi sufficen-
temente alla sua sedia e appogiarvi-
si; per coricarsi, deve arrivare abba-
stanza in alto in rapporto alla testa
del letto per sedersi, poi «lanciare»
le proprie gambe in un movimento
di rotazione.

All’inizio, questi esercizi possono
essere controllati da personale para-
medico, poi da un membro della fa-
miglia fino a raggiungere piena au-
tonomia.

Importanti anche le passeggiate
quotidiane: Esse lottano contro
I’anchilosi neuromuscolare e artico-
lare, contro la depressione, la deva-
lorizzazione di se stesso. Sara bene
scegliere delle scarpe comode (con
chiusura velcro, se necessario); un
poO di vanita puo aiutare il paziente a
sentirsi meno malato (gli ospedali
geriatrici moderni vestono il piu so-
vente possibile i loro pazienti, han-
no delle parrucchiere a disposizione
e tendono comunque a tenere i pa-
zienti in piedi). La passeggiata ¢ un
importante stimolo sociale: I'incon-
tro con altre persone, il rifiuto di

ripiegarsi su se stesso. In questo
campo, ’Associazione svizzera del
morbo di Parkinson effettua uno dei
piu preziosi lavori per promuovere
gli incontri, organizzare delle riu-
nioni d’informazione e anche delle
attivita generali (visite a musei, in-
contri in casa d’'uno dei membri) che
non hanno nessuna relazione diretta
con I'immagine della morbosita.

In certi centri si pensa di costituire
gruppi di fisioterapia e di ergotera-
pia; i paramedici potranno allora en-
trare in funzione di «consulenti mo-
bili» e incoraggiare le attivita speci-
fiche comuni.

La stimolazione intellettuale

Queste attivita fisiche e sociali ci
portano naturalmente a parlare del-
la stimolazione intellettuale, an-
ch’essa di primaria importanza. I pa-
zienti sovente si lamentano di perdi-
te della memoria come si trattasse di
un fenomeno ineluttabile, e si aspet-
tano dal medico la «pillola che rende
la memoria». Sfortunamente questa
non esiste. E vero che talvolta nella
malattia di Parkinson si riscontra un
indebolimento intellettuale, ma non
si potra che insistere sul fatto che in
parte esso & dovuto propriamente al
ripiego su se stessi, alla depressione,
al «grigiore intellettuale» che man
mano s’insinua, all’abbandonismo
(il paziente non va neanche piu a
prendersi il giornale — a che servi-
rebbe?). Si tratta senz’altro di una
lotta quotidiana difficile per evitare
un decubito mentale (una «lesione
dovuta al riposo»). Ed ¢ qui che la
famiglia e il paziente dovranno colti-
vare qualsiasi attivita intellettuale:
carte, scacchi, giochi di societa,
giornali (di cui si cerchera di ricor-
darsi il contenuto, pagina dopo pagi-
na), televisione (una trasmissione
medica, perché no?), musica (stimo-
lazione del cervello destro), scrab-




ble, cruciverba, diario (scrivere pud
essere una terapia...).

L’alloggio

Queste attivita fisiche (ricordiamoci
I’adagio «la poltrona ¢ il peggior ne-
mico del parkinsoniano») e psichi-
che (I’'abbandono dei propri interes-
si blocca la memoria) devono essere
stimolati in un alloggio adatto: Una
valutazione ergoterapeutica (fatta
dalla Croce Rossa o da un’altra asso-
ciazione d’aiuto sociale) puo contri-
buire a renderlo tale. Verranno for-
se consigliati piccoli espedienti inge-
gnosi, anche triviali, quali una
maniglia fissa nel gabinetto o in cor-
ridoio, un tappetto incollato con un
nastro adesivo «double-face», il rial-
zamento del WC, un lumino per la
notte, il segnalamento di uno scali-
no, delle semplici adattazioni in cu-
cina, un campanello di richiamo o
un apparecchio d’avvertimento, ti-
po Telealarm. In caso di bisogno, i
gruppi locali dell’Associazione del
morbo di Parkinson possono aiutare
il paziente a entrare in contatto con
una persona competente che si occu-
pa di queste valutazioni a domicil-
lio.

La dietetica

Tante sono le domande che ci ven-
gono poste a questo riguardo. Sia
per via dell’eta, sia per via della ma-
lattia, il parkinsoniano ha una ten-
denza naturale alla costipazione. Gli
si puo innanzi tutto consigliare una
buona idratazione, un’alimentazio-
ne ricca di fibre, la passeggiata che
provoca il massaggio addominale, il
granulato di crusca, i biscotti e il pa-
ne integrale, i grani di sesamo, di
lino, di senna, le prugne, la mucilla-
gine, i fichi.

Non esistono alimenti assolutamen-
te controindicati nella malattia, ma
ci riferiamo a certi principi recenti,
di cui ancora se ne discute I’efficaci-
ta: Il Madopar (o I’equivalente Sine-
met) dovrebbe possibilmente esser
preso ca 20 min. prima dei pasti (se
lo si prende nello stesso tempo a una
quantita di proteine, potrebbe veri-
ficarsi una competizione fra queste
ultime e il medicamento). Tuttavia,
certi pazienti molto sensibili alle di-
scinesie portate dal medicamento,

anche se somministrato in piccole
dosi, preferiscono lo stesso mangia-
re un poco prendendo il Madopar
prima del pasto principale. Altri sof-
frono di spasmi allo stomaco se
prendono il medicamento a digiuno.
Sara dunque il paziente, insieme al
suo medico, a dover trovare il mi-
glior compromesso possibile; il qua-
le poi puo svilupparsi a secondo del-
lo stadio della malattia.
Generalmente si consiglia la dimi-
nuzione della carica totale delle pro-
teine nell’alimentazione e di man-
giare la carne piuttosto la sera. Evi-
dentemente si dovra pero evitare
una denutrizione proteinica che sa-
rebbe nefasta al mantenimento ge-
nerale delle cellule.

Parliamo infine di una nozione poco
scientifica, ma tanto pitl importante:
L’aspetto relazionale del pasto (che
poi ¢ valido per tutti i malati come
per tutte le persone sane) — il mo-
mento dell’assorbire il cibo, ma an-
che il momento di parlare, di scam-
biare idee, di pianificare il proprio
pomeriggio o la propria serata, di
parlare dei nipotini, dei gerani e dei
propri ricordi, di estendere la con-
versazione al di la della propria ma-
lattia, d’avere un piccolo piacere gu-
stativo... La nozione del piacere &
importante: fatevi cucinare piccoli
pasti.

In conclusione

In questa malattia di Parkinson che,
come l'inverno, tende a «gelare il
movimento e lo spirito», bisogna
non solo far agire i medicamenti, ma
anche combattere una lotta quoti-
diana contro I'immobilita. Il pazien-
te stesso, ma anche la sua famiglia, i
servizi sociali, le infermiere, gli aiuti
casalinghi, i fisioterapeuti, gli aiuti
sociali, gli ergoterapeuti e i medici
generici o gli specialisti tenteranno
di trovare dei mezzi dinamici e so-
prattutto calorosi «per rompere il
ghiaccio della malattia».
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