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Vivere soli

col Parkinson

Vivere soli ha vantaggi e svantaggi.
Cid vale sia da sani, che avendo il Parkinson.

Anche con una limitazione si pud vivere
bene. «Parkinson» indica a cosa si deve stare

attenti.

Di Ruth Geiser

on si ha il Parkinson da

soli, ne è colpita tutta la
famiglia», leggo in un manuale su

questo tema. Giusto. Ma com'è quan-
do non c'è una famiglia? La diagnosi
di Parkinson concerne anche le perso-
ne sole, i vedovi, i divorziati. La pau-
ra del futuro, della dipendenza e la
sensazione di essere abbandonati

possono essere ancora piu minacciose

per le persone sole. La prospettiva
di finire in casa anziani sembra piu
vicina. Già una fase temporanea di
immobilità, in cui non si è in grado
di prendere un bicchier d'acqua,
suscita sensazioni di impotenza e di ab-
bandono.
Cio nonostante, innumerevoli pazien-
ti parkinsoniani conducono la loro vita
da soli. Le persone che devono vivere
quotidianamente con il Parkinson
senza famigliari parlano sovente con
orgoglio delle Strategie che hanno svi-
luppato per poter vivere con le diffi-
coltà di questa lunatica malattia. Rife-
riscono anche che, talvolta, sono
contenti di vivere soli. «Proprio quan-
do mi va male dal profilo motorio pre-
ferisco stare sola», dice una malata di
55 anni. «Posso trascinarmi nell'ap-
partamento, posso ritirarmi senza dare

spiegazioni, senza disturbare il ritmo
di un partner.» Un'altra dice: «Durante

una fase negativa posso lasciar stare

i lavori domestici e sbrigarli poi
quando va meglio. Cio risparmia moite

energie».

Vivere soli col Parkison non è pro-
priamente ideale. Le persone sole

sono meglio protette, grazie ad una
importante esperienza: sanno che non
si puö delegare la socievolezza. Se

non si è socievoli per conto proprio,
nessuno prenderà l'iniziativa.
Per i colpiti di Parkinson è importante

avere relazioni stabili. Talvolta alti
e bassi di umore o addirittura fasi
depressive vanno di pari passo con la
malattia. Visite o telefonate regolari,
durante le quali si puö talvolta anche

piangere, fanno bene. Tengo presenti
gli amici con i quali è possibile farlo.
Abbiamo bisogno perö anche di
persone nelle immediate vicinanze, come
p. es. i vicini di casa che siano infor-
mati sulla nostra malattia e che in caso
di bisogno sappiano corne intervenire.
Domande importanti: da chi potrei ac-
cettare aiuto? Chi mi è simpatico? Chi
è per lo più a casa? Chi ha tempo
sufficiente? Chi non è troppo formale
o distanziato? Chi posso chiamare
eventualmente anche di notte? Vale la



Tema scottante

Chi vive da solo con una ma/attia cronica
particolare i suoi rapport/' sociali.

voi fa bene fare passeggiate e che perö
sovente non riuscite a raccogliere le
forze, e che sareste contenti di riceve-
re una spinta da qualcuno.
Chi vive solo deve parlare più degli
altri di ciö che ha bisogno, del fatto
che nécessita di compagnia e di con-
tatti e che gli farebbe piacere una
telefonata o un invito. Chi impara a

farlo vivrà il présente ed il futuro in
modo meno minaccioso, constaterà
che ci sono moite persone che molto
volentieri chiameranno la domenica
mattina per combinare qualcosa.
Noi colpiti di Parkinson possiamo
anche ospitare delle persone. Perö dob-
biamo riuscire a liberarci dal ruolo
tradizionale del padrone di casa. Non
possiamo viziare troppo i nostri ospi-
ti e talvolta non potremo accompa-

dourebbe curare in maniera

gnarli alla porta. Ma inviti, magari
solo per parlare, giocare a carte o
guardare la televisione insieme, sono
più che benvenuti nella nostra satura

La socializzazione

non si puô delegare
chi non diventa

attivo resta solo.

société. A Margot è stata diagnostica-
ta la malattia di Parkison cinque anni
fa. Da due anni ha dovuto lasciare il
suo lavoro di libraia. «Una vita senza
contatto coi clienti e senza conversa-

pena di considerare senza eccezioni
tutti i vicini. Al primo momento si

pensa solo alla cordiale, ma oberata

casalinga e si dimentica il giovane
musicista che è praticamente sempre
a casa e che potrebbe rivelarsi molto
sensibile e disponibile.
Se, dopo una attenta valutazione, non
dovessero proprio esserci persone di-
sponibi nei dintorni, potrebbe render-
si necessario un trasloco. Forse c'è gia
un quartiere dove abitano amici o pa-
renti, o forse sarebbe ideale una casa
che offra assistenza. Per lo più si tro-
vano nelle vicinanze persone pronte
ad aiutare in caso di bisogno. Importante

è che siano informate sui sinto-
mi del Parkinson ed i problemi gior-
nalieri che ne conseguono. Fate una
lista di queste persone di riferimento
coi numeri di telefono che farete per-
venire a tutti, in modo che possano te-
nersi informati anche tra loro. Spesso
basta soltanto stabilire una simile rete.
Con la certezza che, in caso di bisogno

c'è qualcuno sul posto, si dorme
più tranquilli.

Accanto agli aiutanti in caso di
bisogno, è anche importante trovare ac-
compagnatori giornalieri. Darsi una
mossa per uscire a passeggiare da soli
abbisogna di molta energia. Si lascia

spesso perdere troppo in fretta, perché
si è stanchi o piove. Forse nelle vostre
vicinanze c'è una proprietaria di cani
o una mamma che in ogni caso deve
uscire ogni giorno. Anche qui è me-
glio parlare apertamente, che anche a

Quando l'umore è nero
Qando si è malati di Parkinson

succédé spesso di essere giù
di corda. «Se si vive soli, queste
cadute sono ancora peggio», dice
Urs P. malato di Parkinson e
single. «Perciô si deve cercare di
fermare la depressione sul nasce-
re.»
Ch i vive da solo tende a voler fare
tutto da solo. Sbagliatol «Chia-
mare qualcuno al telefono puô
spesso essere già di grande aiu-
to». Si tratta di saper riconoscere
i primi sintomi délia depressione e
di fare qualcosa per combatterla.
Altri pazienti consigliano di alle-
stire ogni giorno una lista delle

mansioni da sbrigare, pianificare
la giornata, porsi degli obiettivi.
Siate carini con voi stessi e riser-
vatevi sufficiente tempo.

Urs P. ha dipinto sul frigorifero sei

regole fondamentali:

- Mangia bene e prendi i medi-
camenti puntualmente

- Tieniti occupato
- Poniti sempre un obiettivo

- Almeno una volta alla settima-
na dedicati alla creatività ed
alla comunicativa

- Non awilirti. Dovesse succe-
dere, telefona a qualcuno

- Mantieni il buon umore
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zioni sui libri mi è sembrata cos! vuo-
ta», racconta. «Poi una diente mi ha
dato un'idea». Una volta al mese invita

a casa sua un giro di letton che ri-
feriscono su nuovi libri e leggono.del-
le pagine. Le serate di lettura non sono
diventate solo per Margot delle isole
preziose nella routine quotidiana. Ci
si incontra sempre neH'appartamento
di Margot. Li puö sempre stendersi sul
divano quando è stanca di stare sedu-
ta. Alia fine gli ultimi ospiti riordina-
no automaticamente 1'appartamento.

Importanti sono anche i piccoli mez-
zi ausiliari. II telefono portable per
esempio, nel quale si possono mette-
re in memoria i numeri più importanti.

Durante una fase off puo essere
un grande aiuto. Anche Internet ed
E-Mail possono aiutare a curare i con-
tatti o a chiedere informazioni in caso
di mobilità limitata. Non potranno

mai rimpiazzare pero il diretto contat-
to umano.
Vivere soli procura ai malati di
Parkinson innumerevoli sfide. Forse

sono proprio le difficoltà e l'impossi-
bilità di scansare le responsabilité che
ci danno la possibilité di fare espe-
rienze positive. «Va, ce la faccio, per
la vérité spesso molto lentamente,
talvolta con un indicibile caos, o
inciampando in un insuccesso dopo
l'altro, ma va.»

Stefan, colpito dal Parkinson, divor-
ziato da un anno, dice: «Solo da
quando vivo solo ho ritrovato
l'attenzione per me stesso, prima mi
sono sempre considerato debole e

bisognoso di aiuto. Ora so di essere
molto forte».

Ruth Geiser, 47 anni, vive da alcuni
anni sola, con il Parkinson.

Punti
di riferimento
per anziani:
- Pro Senectute, punti di consu-

lenza (elenco telefonico,
www.pro-senectute.ch)

- incontri regolari (gruppi di
auto-aiuto!)

- nel bagno: far applicare le

maniglie alla vasca

- appartamento: attenti alla
sicurezza (togliere i tappeti,
gli ostacoli, tenere sempre
sott'occhio i numeri di
telefono importanti in caso di
bisogno)
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In trasformazione: esigenze e senso dei gruppi
Nei gruppi si specchia il mutamento
dei tempi. Questioni inerenti la ricer-
ca, la morte, il volontariato o l'infor-
matica sono di grande interesse. La
société invecchia, e questa evoluzione
demografica si nota nei gruppi. La
camera professionale non cessa più
con il pensionamento, i limiti fissi
d'été si stanno lentamente sgretolan-
do. La storia délia vita di una persona
viene oggi considerata maggiormente
nel lavoro con i disabili. Ma anche
la comprensione dei ruoli di uomo e

donna sta cambiando. La société dei
media condiziona la fornitura di

informazioni. Tutto ciè influisce sul-
la formazione e sui contenuti di un

gruppo. Cosa rimane: la comunica-
zione totale è possibile soltanto me-
diante la cura delle relazioni. Il pro-
cesso di crescita con persone colpite
alio stesso modo è un valore che na-
sce in un gruppo. I singoli membri dei

gruppi possono diventare accompa-
gnatori lungo il cammino. Ciè rende
forti i gruppi.

Gertrud Knöpfli è responsabile délia
coordinazione e dell'assistenza ai
gruppi di auto-aiuto délia ASmP

Catalogo di vacanze
per disabili
Mobility International Svizzera (MIS)
ha raccolto diverse offerte di alcune
organizzazioni e le ha radunate in un
libretto. Il catalogo contiene soprattut-
to offerte per persone con handicap
che vorrebbero trascorrere le proprie
vacanze in un gruppo. MIS non riser-
va posti vacanza. Il catalogo si puo
avere al prezzo di fr. 9 - presso:
Mobility International Schweiz,
Froburgstrasse 4, 4600 Olten. Tel.

062 206 88 35, Fax 062 206 88 39,
E-Mail: mis-ch@bluewin.ch. Internet:

www. mis-infothek.ch

Quale dispositivo supplementäre, il
Careousel puo essere dotato di un al-
larme salvavita automatico. Nel caso
in cui, nonostante il richiamo, i medi-
camenti non vengano assunti chiama
un parente o la centrale - prezzo su
richiesta.

Il Careousel costa Fr, 235- ed è

ottenibile presso: Vitacom AG Gug-
geienhof 32, 9016 San Gallo. Tel.

071 280 01 88 Fax 071 280 02 11, op-
pure Vitacom AG Bonnstr. 28, 3186
Diidingen Tel 026 493 43 46, Fax 026
493 43 47.

Distributore di medicamenti intelligente
Un nuovo distributore automatico di
medicamenti, il Careousel, offre
sicurezza per pazienti e personale di cura.
L'apparecchio viene caricato una volta

la settimana, in seguito il paziente
viene richiamato automaticamente al

momento giusto (programmato) per
l'assunzione dei medicamenti. Vengo-
no presentate solo le pillole da pren-
dere. Careousel funziona a batterie e

dispone di 28 scomparti per le pillole,
cioè ci sono quattro dosi il giorno
nell'arco di sette giorni. L'apparecchio

ha un diametro di 18 cm ed uno
spessore di 5.
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