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TEMA SCOTTANE I I CONGIUNTI

Cullare l'anima invece
di lasciarsi andare

II Parkinson costa molta energia,
anche ai congiunti! Certo, la priorité

spetta alla cura del partner, ma

per poter continuare a far fronte a

questa sollecitazione, i familiari de-

vono stare attenti a non reprimere
i loro desideri e le loro esigenze.
Anzi: devono piuttosto imparare
nuovamente a vivere i loro sogni.

Di Jörg Rothweiler

La risata di Claire Erne (70) è più contagiosa del raffred-
dore. Quando Claire ride splende sempre il sole e una

cosa è certa: lei supererà qualsiasi ostacolo, anche i più alti,
e vincerà qualsiasi prova, anche le più ardue, e poi sorriderà,

sempre. Quando si parla con questa minuta donna délia Sviz-

zera orientale, si percepisce quasi fïsicamente l'enorme energia

che puisa nelle sue vene, la sua irrefrenabile gioia di vivere,
il suo atteggiamento positivo, la sua ferrea forza di volontà.
La forza che irradia si trasmette anche a suo marito Martin,
malato di Parkinson da 20 anni, che spesso si fa contagiare
dall'allegria di Claire e insieme a lei affronta awenture sempre
nuove. «Lei è la mia migliore arnica», afferma.

Un atteggiamento positivo aiuta a risolvere i problemi
Per quanto entusiasmante possa apparire, l'atteggiamento
positivo di Claire Erne non è frutto del caso e non è neppure una
dote di nascita, né tanto meno è piovuto dal cielo: il suo ottimi-
smo è invece il risultato di un processo di maturazione durato
parecchi anni, di un confronto intenso con il «problema
Parkinson», di tante notti insonni e di tanti giorni gravati di preoc-
cupazioni, e per fïnire di un adattamento sistematico dei suoi

valori, délia sua concezione délia vita e dei suoi desideri alla

diagnosi defmitiva formulata nei confronti di suo marito.

«Imparare ad apprezzare ciô che è ancora possibile, evitando di
rimpiangere ciô che si è perso o compiangere sé stessi per ciô
che non è più possibile», spiega Claire descrivendo la sua strate-

gia personale per la vita con il partner malato di Parkinson.
«Se me la prendo ogni volta che la gita prevista va a

farsi benedire perché Martin ha una gior-
nata no, spreco troppa energia preziosa.
E per di più faccio soffrire anche lui, che

si sente in colpa per il mio cattivo umore»,
spiega Claire Erne. «Viceversa, entrambi

attingiamo tanta nuova forza quando -
invece di lamentarci - ci sforziamo

insieme di trasformare una
giornata <cattiva> in

una <quasi

buonai,
sempli-
cemen-

te facendo
ciô che è possibile

in quella data situazio-

ne: superare il momentaccio, ad

esempio, ma anche leggere, giocare
o compiere una breve passeggiata
insieme. A volte capita anche che

ambedue riposiamo per un'intera
giornata, facendo cosi il pieno di
energia per un'escursione da farsi
in una delle giornate successive,

che speriamo sarà migliore.»



TEMA SCOTTANTE

Ci vuole tempo per cambiare strategia di vita

Questo modo salutare di affrontare gli imprevisti e i problemi
della vita quotidiana al fianco di un malato protegge Ciaire Erne

dal rischio di andare oltre i propri limiti. Per riuscire, deve perô

poter fare affidamento anche sulla cooperazione, sull'enorme

voglia di lottare e sullo squisito senso dello humour di suo ma-
rito. «Bisogna essere in due. Siamo sposati da 44 anni, e da 20

anche il <signor Parkinson) dice

la sua», racconta Claire. «Per

fortuna Martin e io siamo

sempre stati abituati a par-
lare apertamente di tutto e

a discutere dei problemi per
trovare una soluzione accet-
tabile per tutt'e due. Questo
fatto e il nostro buon umore ci

aiutano tuttora.»
Un rapporto solido è prezioso, so-

prattutto quando viene messo tanto
duramente alla prova com'è capitato
a loro circa un anno fa. A quel tempo
Martin stava molto maie, e Claire era sottoposta
a un carico fisico e psichico talmente gravoso da

impedirle di tirare il fiato. «Quando i farmaci che

avevano giovato a Martin per tanti anni smisero di
fare effetto, per me iniziarono i mesi più difficili degli
ultimi 20 anni», ricorda Claire. Il passaggio alla Duodopa, la

necessaria procedura di disintossicazione e disassuefazione dai

medicamenti assunti in precedenza, e le settimane di degen-

za presso la vicina HUMAINE Klinik Zihlschlacht hanno rap-
presentato un'esperienza durissima per il paziente, ma natural-
mente anche per sua moglie. «Ci sono stati giorni in cui Martin
ha fatto tanta compassione persino aile infermiere e ai medici»,
ricorda Claire rabbrividendo. «Ma poi, poco dopo l'inizio della

terapia con la Duodopa, venne il giorno in cui vidi mio marito

- da settimane prigioniero del letto e della sedia a roteile - che

si accingeva ad alzarsi. Non riuscivo quasi a capacitarmi della

nuova opportunità che ci veniva offerta per la nostra vita insie-

me.» Il sospiro di sollievo è più che comprensibile, ma corne ha

fatto Claire a passare quel periodo senza crollare?

L'importanza della franchezza e di un senso delt'lo integro
«Se non avessi cominciato sin dall'inizio ad affrontare il
Parkinson con grande interesse e curiosità - come del resto faccio

tuttora - avrei già ceduto da tempo», ammette Claire. Lei e suo

marito parlano apertamente del Parkinson: i loro amici e cono-
scenti, ma anche gli abitanti del loro paesino nel Canton San

Gallo, sanno della malattia di Martin. «Cosi evitiamo tante cose

spiacevoli», afferma Claire: niente chiacchiere dietro le spalle,
niente falsi pudori, niente segreti. Inoltre Claire non ha mai esi-

tato a chiedere aiuto. E impegnata nel gruppo di auto-aiuto di
San Gallo, discute con altri malati e con i loro congiunti e trae

profitto dalle loro esperienze. E poi è una frequentatrice assi-

dua dei seminari per i congiunti organizzati da Rosmarie Wipf
in collaborazione con Parkinson Svizzera.

«Da Rosmarie ho imparato quanto è importante sviluppare un
senso dell'Io sano e integro, soddisfare i miei desideri e crearmi

degli spazi personali estranei al Parkinson, ai pensieri e alle pau-
re che esso comporta», spiega Ciaire. Cosi pratica regolarmente
l'Aquafit, fa delle passeggiate, segue le lezioni di ginnastica per
la terza età. «Sono un tipo che ha bisogno di attività per scari-

care lo stress», commenta sorridendo. «E quando sono molto

stanca, sento che mi fa bene distrarmi alcune ore leggendo un
buon libro, oppure anche soltanto cullare l'anima sedendomi

per alcuni minuti su un'altalena.»

Anche il partner malato ha diritto alla liberté
Per Claire è inoltre essenziale che anche suo marito si ritagli
degli spazi di liberté e indipendenza. Per questa ragione, aiu-

ta Martin soltanto quanto basta per offrigli la cornice di una

giornata scandita da ritmi regolari, lasciandogli perô fare da

sé tutto cio che puô. Questo accresce la sua autostima, e nello
stesso tempo Claire non spreca energie per prestare un aiuto

superfluo. «Ritengo buona cosa che di tanto in tanto Martin
vada a fare una passeggiata o un giro in bici da solo. Owiamen-
te porta sempre con sé il telefonino, cosi se ha bisogno d'aiuto
mi puô chiamare», précisa. Martin apprezza questo comporta-
mento: «Io sono appassionato di storia, mi piace classificare le

informazioni. Claire mi lascia lavorare da solo. Il venerdi vado

a Zihlschlacht, dove mi incontro con altre persone per dipinge-
re, giocare e fare esercizi. A me questo infonde fiducia, e Claire

puô sfruttare la giornata libera per caricare le batterie. Cosi
ambedue salvaguardiamo la necessaria indipendenza e alimen-
tiamo il rispetto reciproco.»
La franchezza, il rispetto reciproco e la capacité di concedere degli

spazi personali all'altro sono importanti in qualsiasi relazione,

ma lo sono ancora di più quando si convive con l'aggravio del

Parkinson. Il processo di maturazione di cui abbisognano tante

persone per giungere a questo risultato non dovrebbe perô essere

vissuto da soli: il contatto con altri malati e familiari o la frequen-
za di un seminario per i congiunti spianano la strada e creano la

base necessaria per consentire ai congiunti di offrire giorno dopo
giorno il loro importante contributo alla qualité di vita dei malati,

senza per questo pretendere troppo da sé stessi.
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