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Tema scottante

gli permetteranno di vivere molti anni

con un minimo di handicap. Dovreb-
be seguire una spiegazione dettaglia-
ta e comprensibile sui medicamenti,
che è meglio fare a tappe, data la com-
plessità dell'offerta, la cui prescrizio-
ne dovrebbe essere fatta con parsimo-
nia e introdotta solo quando la
malattia limita palesemente la qualité
della vita. Non appena verra sommi-
nistrata la L-Dopa, il paziente dovrebbe

essere informato su quanto puö
essere perfida questa sostanza prodotta
dal nostro corpo.
È importante parlare anche della fi-
sioterapia, che, insieme coi medicamenti

puo guidare ancora per anni in
modo accettabile le conseguenze del
Parkinson. II medico dovrebbe evita-
re di suscitare speranze utopiche. Ciö
vale sia per il trapianto di cellule feta-
li che per gli stimolatori, come pure
per nuovi medicamenti ancora in evo-
luzione.

Poiché il Parkinson influisce anche
sulla vita dei famigliari, specialmente
del partner, il medico dovrebbe parlare

anche di questo aspetto. Particolar-
mente importante è il coinvolgimento
del partner dei pazienti fortemente im-
pediti; qui egli ha un doppio compito,
quello di trovare una soluzione per
sgravare il partner evitandone i sensi
di colpa.
Molta attenzione richiede questa do-
manda: Che mansioni puo ancora
assumera il paziente senza esserne so-
vraccaricato? Sul lavoro, nella
société, in casa, nei suoi hobby. Spes-
so rinuncia ad attivité che potrebbe
fare ancora per assenza di stimoli o

perché si vergogna della sua malattia,
cost si trova sempre più isolato. L'i-
nattività fisica e mentale accéléra la
perdita di facolté, per contro un'espe-
rienza positiva ha spesso più successo
che l'aumento della dose di L-Dopa.
La difficolté di fare la diagnosi giusta

spesso non si puo ascrivere solo al
medico. Egli potrebbe prendere l'inizia-
tiva di un colloquio con la partecipa-
zione del paziente, del partner, dello
psicologo e dell'ergoterapeuta. Ciö
sarebbe importante, dato il costante
aumento di giovani pazienti.

Da ultimo le speranze e i desideri per
me stesso: vorrei imparare ad apprez-
zare ciö che è ancora possibile, nono-
stante il Parkinson, senza lamentarmi
di ciö che non va più. Più avanza la
malattia e più dipenderà dall'aiuto de-

gli altri. Dovrö imparare a saperlo ac-
cettare con gratitudine e pazienza, e

non saré facile. Arrabbiarmi e lamentarmi

non mi aiuteré molto. Dovrà
imparare ad essere grato per ciö che ho
vissuto e ad aspettare tranquillamente
ciö che verra. Trasmettere questo ad

altri potrebbe dare forse un significa-
to nuovo alia mia vita, anche qualora
dovessi dipendere totalmente. éh

Pariare del proprio
Parkinson
II Parkinson è un compagno costante. Nel

proprio ambiente e anche in pubblico biso-

gnerebbe parlarne apertamente, poiché in-

formare diminuisce Io stress e dà la possibilità
agli altri di capirci. La comunicazione è un

mezzo importante per far fronte alla malattia.

di Ruth Geiser

Quando a Bruno (cinquantenne)
venne diagnosticato il morbo

di Parkinson senti un nodo in gola.
«Con l'aiuto dei medicamenti potré
conduira ancora per qualche anno una
vita attiva», gli disse il medico. Vole-
va restare attivo, lavorare, non gettare
la spugna. Effettivamente i medicamenti

gli consentono di muoversi,

almeno per una parte della giornata.
Ricomincio a fare jogging, ciö lo
stimolö, avrebbe tenuto in pugno la
malattia. Solo sua moglie conosceva
la diagnosi. Bruno non voleva parlarne

con nessuno. Non voleva essere
considerato un handicappato, in fin
dei conti conduceva una vita normale,
tolte alcune limitazioni.

In ufficio teneva consapevolmente la
mano tramante sotto la scrivania.
Spesso portava a casa il lavoro arre-
trato, affinché nessuno si accorgesse
che la sua efficienza era calata. Questo

gioco a nascondino lo isolava sempre

più, lo stress aumentava, non par-
tecipava più a feste e riunioni. Mentre
gli altri andavano a pranzo, lui si man-
giava un panino portato da casa e fa-
ceva il lavoro rimasto indietro. Solo
quando un collega gli chiese diretta-
mente cosa gli succedesse riusc) a

parlare, finalmente si era liberato da questo

segreto; si senti sollevato ed ebbe

il coraggio di parlarne al capo ed agli
altri collaborator! La maggior parte
dei malati di Parkinson attraversano
una fase simile, dice Maya Meyer,
conduttrice del gruppo di auto-aiuto di
Basilea. «All'inizio la diagnosi è un
osso duro da digerire, ci vuole tempo».

Non si riesce a parlare di questa
cosa mostruosa, e molti tengono a lun-

go il segreto. Ma Maya lo sa: ci si sente

cosî liberati quando si puö parlarne
con gli altri e non si devono più na-
scondere i sintomi.
Per Monika (48), che soffre di Parkinson

da cinque anni e lavora ancora
mezza giornata, non è stato un grande
sforzo informante il capo e le sue col-
leghe. Ora perö deve constatare che

proprio sul lavoro la sua malattia non

<a.



Tema scottante

viene presa sul serio. «Hai un ottimo
aspetto, non è che questi sintomi sia-

no piuttosto di natura psicogena?»
Talvolta questa diagnosi viene messa

esplicitamente in dubbio. Monika non
sa come comportarsi di fronte a questa

diffidenza. Ultimamente non cerca
più di giustificarsi, ha semplicemente
messo un prospetto dell'ASmP sulla
scrivania dei colleghi, sistema che ha
adottato anche con i vicini e gli ami-
ci, che spesso sono contenti di saper-
ne di più sui sintomi e sui vari distur-
bi, molti non osano fare domande
dirette.

Ii Parkinson è una malattia comples-
sa. I sintomi possono essere estrema-
mente discontinui, illogici. A me fu
diagnosticato 16 anni fa, ma mi riesce

ancora difficile, durante le fasi buone,
immaginare quanto male posso stare
durante le fasi «no», quando solo l'at-

q, to di sedersi puö diventare cosî diffi-
10 eile. In questi momenti non sono mol-
71 to comunicativa, e proprio qui sarebbe

(s, importante spiegare cosa mi succédé
Z e che ho bisogno d'aiuto. Quando sia-

^ mo abituati ad arrangiarci da soli, cid
< che è anche positivo, rinunciamo
— spesso ad una mano al momento giu-
32 sto, che potrebbe risparmiarci molta

fatica. Quando siamo in una fase «no»
abbiamo bisogno di cosi tanta con-
centrazione per stare in piedi e cam-
minare, che non siamo più in grado di
parlare. II nostro linguaggio, proprio
nelle situazioni difficili, puö esser

poco chiaro, non riusciamo a modula-
re il tono di voce, per cui puö sembra-
re sgarbato. Anche la mimica facciale
è limitata, ci possiamo esprimere
meno bene, e spesso possiamo venire
giudicati scostanti.

Specialmente per i familiari puö essere

di sollievo conoscere questi ostaco-
li. II tono sgarbato significa rigidité
dei muscoli delle corde vocali, 1' irri-
tazione rispecchia lo sforzo nel com-
piere i movimenti. Vale la pena di parlare

di queste difficoltà, affinché ad

una situazione già difficile non si ag-
giunga anche l'eventualità di essere
feriti nei nostri sentimenti. «Alcune
coppie hanno stabilito delle parole in
codice», cosî con una sola parola si

puö rendere bene l'idea «Ho bisogno
d'aiuto», oppure «Ora non e possibile
uscire perché sono bloccato». Tra co-
noscenti e in pubblico è bene ricorda-
re che il Parkinson é una malattia
invalidante. Non e sempre facile capire
fino a che punto dobbiamo informare.

Durante una festa di nozze ho rifiuta-
to un ballo, spiegando che sono mala-
ta di Parkinson. Subito ho notato le
espressioni contrite dei visi. Avevo ro-
vinato l'atmosfera festosa. Quando il
tempo è poco e la situazione non è

adatta non c'è bisogno di precisazio-
ni. Basta dire «Non mi sento molto
bene».

Quando perö il tempo c'è e si è già sul
discorso, si puö tranquillamente parlare

anche del Parkinson. Non do-
vremmo avere remore a parlare coi
vicini e gli amici délia nostra malattia,
persino lamentarsi è legittimo, solleva
noi stessi e i nostri familiari, perché

per lo più è il nostro partner che subi-
sce le nostre lagne. Quando siamo in
giro da soli è bene rivolgerci anche

agli estranei. Il difficile è essere senti-
to e attirare l'attenzione. Uno sguardo
o uno «scusi» potrebbe essere un primo

passo. Nemmeno io ho sempre vo-
glia di chiedere aiuto a persone com-
pletamente estranee. Quando ho

tempo, aspetto che la crisi passi. Ma
ho fatto anche esperienze meraviglio-
se con ferrovieri, conducenti di autobus,

o cassiere che mi hanno offerto
aiuto. «Non posso portarla in braccio,
ma se vuole il mio braccio...» disse un
giovane ferroviere che mi ha aiutato a

scendere dal treno. La lentezza e la
nécessité mi hanno regalato degli incon-
tri inaspettati, dei quali non vorrei più
fare a meno. Ho constatato che moite

persone sane interrompono volentieri
le loro attività quotidiane, per aiutare
chi ha bisogno.
Ruedi (66) l'inverno scorso ha sco-
perto di non aver dimenticato il suo
amato sport: lo sei. Per otto anni non
ha osato andare sulle piste a causa del
Parkinson. Per risparmiare le forze
affitta sul posto l'attrezzatura, e

prima di mettersi in fila alio scilift,
va al ristorante a scambiare quattro
chiacchiere col gerente; sulla seggio-
via di tanto in tanto parla con uno scia-
tore sconosciuto délia sua gioia di aver
ripreso il suo hobby, nonostante la
malattia. La sera, quando è stanco, gli
riesce più facile pagare con le mani
tremanti, o chiedere aiuto a un pas-
seggero dello scilift; «la gente mi
aiuta volentieri». <â>

Ruth Geiser, 43 anni, zurighese,
da 16 anni vive con il Parkinson.
Insegna inglese, e, di tanto in tanto,
scrive per Parkinson.

Devo dirlo o no?
Parlate del vostro Parkinson! Alf i-
nizio non sarà facile, in fin dei conti
dovrete decidervi. Se perö tacete, sa-
rete stressati maggiormente. «Ciö
che scatena lo stress non è la mine-
stra, ma il pensiero di doverla
scodellare» dice il professore di psi-
cologia Heiner Ellgring di Würzburg.

L'isolamento sociale, uno degli

aspetti più ricorrenti délia
malattia di Parkinson, dériva dal fatto

che si vogliono evitare situazioni
spiacevoli. La causa maggiore di
stress è la sensazione di essere os-
servati. Ciö scatena la paura di pos-
sibili reazioni. «Nascondere richiede
fatica», dice Ellgring. «E meno
stressato chi non cerca di nascondere

i sintomi». Erwin Schanda, pa-
ziente di Parkinson di Berna e membra

delP ASmP, ha raccolto una serie
di consigli. Questi esempi possono
aiutare a combattere la timidezza,
a restare un apprezzato interlocutore
e a mantenere la stima in se stesso.

Eccone un estratto:

• Alla domanda di conoscenti
«Corne va?», si potrebbe rispon-
dere: Grazie a Dio e alla chimica
non va poi tanto maie, oppure:
«Grazie a me, la industria phar-
maceutica puö rallegrarsi!

• Come comportarsi con i familiari
o gli assistenti, per esempio indos-
sando la giacca: «grazie, non
voglio che mi aiuti, a casa devo
farcela da solo. Se qualcuno
mi guarda, allora aiutami per
favore.»

• All'infermiera: vorrei preparare
da solo i medicamenti, altrimenti
mi sembra di essere scemo.

• Alla cassa del supermercato: per
favore prenda i soldi dal borsello,
sono malato di Parkinson e non
faccio cosi in fretta corne gli altri
a cercare la moneta.

• Al ristorante: per favore mi riem-
pia il bicchiere solo a metà,
altrimenti lo verso, perché tremo a

causa del Parkinson. Sul bus 0 sul

tram: puö tenere schiacciato il bot-
tone per la fermata fino a quando
sono sceso per favore? Per via del

Parkinson sono un po' lento e mal-
destro.
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