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PRESENTAZIONE del prof. Aldo Nocchiero

La tirannia dei venti minuti

Commozione, sorpresa, gratitudine, stupore ed
ancora emozione: forse queste sono le parole che meglio
possono descrivere il mio stato d'animo, dopo aver letto
la bozza di questo libro (non sarebbe forse meglio
definirlo composizione?), inviatami per generosita da
Paola.

Certamente non immaginavo che si potesse
altrimenti imparare sulla Malattia di Parkinson che dai
sacri testi di Neurologia e che esistessero altre verita oltre
a quelle gia da me esperite nel corso delle molteplici visite
cliniche a pazienti affetti da questa patologia. Non
immaginavo -sembra assurda la presunzione- quali
vissuti si potessero celare dietro il meccanicismo di
sintomi quali il tremore, la bradicinesia, 1'acinesia, gli
episodi di freezing. In tal senso, la lettura di queste righe
ha avuto per me il sapore dell'illuminazione, verso la
comprensione di cio che l'avarizia dei venti minuti messi
a disposizione per una visita neurologica dalle strutture
sanitarie non mi abbia mai consentito di conoscere.

Nelle proteste dell'anima di questo popolo di
parkinsoniani, flusso inarrestabile lungo i canali del web
delle idee di ciascuno e di tutti, vi € 'essenza di questa
malattia e l'evidenza di quanta attenzione essa debba
ricevere da parte dei clinici, dalla sanita pubblica, dai
media, dalla gente di tutti i giorni. Adesso sono con loro,
insieme a loro con il mio cuore e la mia mente, tutte le



volte in cui rigidita e tremore inficino la necessaria
disinvoltura nei movimenti, tutte le volte in cui i periodi
off spengano la loro giornata.

La strada e lunga, ma loro sono gia in cammino.



INTRODUZIONE

Ideato e realizzato dal gruppo aperto del social network
Facebook “Malattia di Parkinson” con 800 iscritti all'inizio
del 2012, prendendo spunto da un post molto cliccato e
commentato, nasce questa raccolta di frasi, scambi di
battute dalla risposta pili 0 meno ironica alle piu insolite,
a volte ridicole, domande sui problemi relativi a questa
diffusa patologia che, nell'immaginario collettivo, viene
associata al tremore e all’eta avanzata ma che nella realta
e tutt’altra storia.

E cid che scoprirete leggendo questopera alla quale
hanno contribuito quelli che ... io ho il Parkinson,,, e lei?
Tutto bene?...

A conclusione, un capitolo con i nostri suggerimenti nella
speranza che siano d’aiuto nella difficile vita quotidiana.

Da alcuni post:

Le persone rispondono cosi perché
non conoscono la malattia. Purtroppo la si conosce ancora
molto poco, direi per niente: sarebbe auspicabile farglielo
capire. Purtroppo l'ignoranza a volte crea piu danni di
quanto si possa immaginare e quelle parole che adesso ci
fanno ridere, rimangono scolpite dentro, a volte ci hanno
fatto soffrire proprio tanto.

lo stessa che vivo accanto ad un park
da 13 anni ormai, tante cose le ho capite grazie a voi: mio
marito non parla mai della sua malattia, sostiene che sono
sensibile come una pellicola fotografica.



Quando ho avuto bisogno di aiuto,
perché non riuscivo a spiegarmi, nemmeno il neurologo
mi ha potuto aiutare perché ignorava alcune cose. Devo
ringraziare, in questo gruppo, quanti con la loro
testimonianza mi hanno reso piu serena.

Le persone (forse lo abbiamo fatto inconsapevolmente
anche noi quando eravamo sani) messe di fronte alla
malattia cosi di colpo, rimangono spiazzate e per questo
motivo hanno reazioni strane. A volte la malattia e usata
come battuta: classica, quando ero giovane, 'non sono
mica Down'; oggi si dice “non ho 1'Alzheimer” senza
tenere conto che con una cosa del genere si possono ferire
le persone.

Freghiamocene di cosa dice la gente, cio che conta e stare
attenti alle terapie e alle novita della ricerca! Nel tempo
libero facciamo quel che piu ci piace.

Utile e direi doveroso prendere la situazione con ironia
ma queste sono COSE SERIE e gravi, non tanto le frasi
delle persone ingenue e superficiali quanto la poca
professionalita di certi medici; per questo dobbiamo
FARCI VEDERE e SENTIRE, non isolarci ma SCRIVERE,
USCIRE, PRETENDERE il rispetto dei diritti, non ci
lamentiamo poi che siamo discriminati se noi per primi ci
adagiamo, lo so che non ¢ facile, capisco chi si arrende ma
nella vita niente e.... facile.

lIo invece ho delle esperienze positive; mi presento: ho il
Parkinson, e subito mi aiutano.

Io mi auguro solo che il "nostro" libro possa servire a
sensibilizzare quanti ci sono vicino.
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CAPITOLO 1
FORSE NON TUTTI SANNO ...

informazioni utili per capire le battute
(e soprattutto le persone)

La Malattia di Parkinson non colpisce solo le persone
anziane; circa il 10% dei casi ha meno di 50 anni.

Il tremore non ¢ sempre il sintomo principale; alcune
forme di Malattia di Parkinson non hanno una
componente tremorigena.

La malattia ¢ neurologica, extrapiramidale, comporta
rigidita muscolare e disturbi del movimento e
dell’equilibrio, quindi aspetti principalmente motori a
differenza dell’Alzheimer che compromette la lucidita
mentale.

La causa ¢ sconosciuta. Le cellule che producono
dopamina, indispensabile per il movimento, muoiono
progressivamente.

Al momento non esiste una cura definitiva, non c’é
guarigione, dunque gli ammalati convivono con la
malattia.

L’attuale terapia farmacologica, compensando la
mancanza di dopamina, puo consentire una buona
qualita di vita, specialmente nei primi anni di malattia in
cui i sintomi non sono molto evidenti.

I farmaci vanno presi ad orari precisi e il loro effetto ha
una durata limitata nel tempo, variabile secondo i casi e
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11.

12.

13.

14.

la progressione della malattia, di conseguenza in alcuni
momenti della giornata si pud condurre una vita
“normale”, in altri momenti si hanno difficolta; anche le
giornate non sono tutte uguali, alcuni giorni i sintomi
sono piu presenti e piu evidenti ma non sempre.

Esiste anche una pratica chirurgica: la Deep Brain
Stimulation (DBS), una stimolazione con impulsi
elettrici di aree del cervello deputate al controllo dei
movimenti. I’impianto di un neurostimolatore e degli
elettrodi di solito porta a un buon controllo dei sintomi
permettendo una significativa diminuzione dei farmaci.

Ci sono anche molti sintomi non motori, pit 0 meno
presenti secondo 1 casi: astenia, insonnia, dolore,
variazioni della pressione sanguigna, stitichezza,
depressione, disturbi dell’apparato gastrico e urinario,
rigidita, lentezza nel patrlare, ecc.

La malattia comporta, nel tempo, una riduzione della
mimica facciale e, a volte, un affievolirsi della voce; di
qui la difficolta ad esprimersi in modo completo.

E importante associare alla terapia farmacologica una
terapia riabilitativa e una corretta alimentazione.

I farmaci antiparkinson vanno presi: a digiuno solo la L-
dopa, mentre i dopaminoagonisti a stomaco pieno.

La malattia compromette i movimenti fini, cio¢ crea
difficolta nel maneggiare oggetti piccoli, ad esempio,
come potrebbe essere tirare fuori monete dal portafogli

Possono verificarsi improvvisi blocchi motori, chiamati
freezing, che bloccano la persona in un determinato
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luogo per cui non riesce a muoversi; vi sono alcune
strategie o accorgimenti che aiutano a superare questo
problema.

15. La fretta puo generare ansia e peggiorare una situazione

gia critica; bisogna dare tempo alla persona con la
malattia di Parkinson, tutto il tempo che le occorre; non
va assolutamente sollecitata.

16. E bene condurre una vita il piu possibile attiva; anche se

17

lentamente, "'ammalato preferisce fare da sé tutto cio di
cul ancora € capace.

Sottolineiamo, infine, che la malattia si manifesta in
diverse forme e alcuni sintomi possono non essere
presenti; ognuno ha le proprie personali risorse,
abitudini, strategie, qualita di vita, ecc. oltre alla
peculiarita  della risposta alla terapia. Percio non ¢
corretto generalizzare, anzi ¢ impossibile.

18. D’altro canto, pur nella diversita delle situazioni,

personali e sociali, molti aspetti ci accomunano e,
talvolta, solo chi I'ha provato di persona, chi convive
con “Iinquilino dentro” puo comprendere alcuni
comportamenti.

13



CAPITOLO 2

QUELLI CHE...
HANNO PERSO UN’OCCASIONE
PER TACERE
1. Quelli che... dopo un'ora che giri per negozi in cerca

dell'affare del secolo ti dicono “Ma che sei gia stanco?”

* Uno dei sintomi non motori, molto probabilmente il piu
comune, ¢ ’astenia, per cui ’affaticamento si fa sentire
prima e in misura maggiore rispetto a chi sta bene;

per un osservatore esterno ¢ difficile da cogliere ma chi ¢
ammalato lamenta sempre questo problema come uno dei
sintomi principali.

2. Allingresso dell’acroporto un carabiniere ferma la mia
macchina; ero alla guida. Abbasso il finestrino senza scendere.
“Cei va a prendere qualcuno?”

- “Si, mio marito. Lavora qui.”

“Ah, e chi é?”

- ‘Scusi, perché lo vuole sapere?”

“Cei LO SA, VERO? ... che quel contrassegno si espone
SOLO in presenza del disabile?”

- “Eh, ha ragione: il contrassegno é il mio. Vuole un
documento?”

“Ehm... No, non serve, vada pure, mi scusi tanto, mi scusi
tanto,...”

3. Spesso si pensa che una persona ammalata debba per forza
avere anche l'aria 'distrutta'. Ad esempio io, come penso tutti
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noi con il park, quando sto bene sono completamente diversa
da quando sono off mi cambia anche la faccia, ma certe
limitazioni ce le ho sempre.

4. Hai proprio ragione quando siamo nella fase ON non
sembriamo ammalati, almeno ad un occhio non esperto. A me ¢
capitato che una vigilessa mi fermasse per un controllo.

Avendo esposto il tagliando per i portatori di handicap si
rivolse al suo collega dicendo "Ecco un altro che ci marcia".
Per fortuna il suo collega era piu intelligente e mi ha chiesto
scusa.

* La giornata di una persona con la malattia di Parkinson
presenta momenti di benessere (detti fase ON)

che si alternano a momenti di malessere che variano dalla
rigidita muscolate ad wun rallentamento generale,
comparsa di dolori, blocchi motori (fase OFF) durante i
quali non si riesce ad essere autonomi.

5. Al cancello dello skylift:

SUVVIA, QUESTR
TREMAReLLA | FREDBO

NON St SCHZ RRA
SU QUESTE cosz'
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6. “Ha il park, e va tutte le settimane dal parrucchiere!”
- Non ci sono contoindicazioni, con il park si puo andare dal
parrucchiere.

7. Quelli che dopo che gli hai spiegato l'operazione che hai
fatto ti dicono “Ma sei bionica?”

8. Alla cassa ...ci mettevo una vita e uno dalla fila mi grida
-“Sveglia alla mattina !”

e io I'ho guardato e gli ho detto

“Io mi sono svegliata come ogni mattina con il Parkinson, e

lei? tutto bene?”

- Avete presente un pomodoro?!-

9. Quelli che..... in fila alla cassa del supermercato, sbuffano
perché ci mettiamo troppo a riempire la borse..... e allora li
facciamo soffrire il doppio quando c'e da pagare, banconota a
banconota.. moneta dopo moneta...... 00000oohhhh

yyeeaaaaaaaaaaaall!l

* Una delle funzioni compromesse dalla patologia ¢ la
motricita fine per cui si incontrano difficolta nell’eseguire
e nel coordinare azioni con le dita delle mani, ad esempio
prendere monete da un borsellino o abbottonare una
camicia.

10. Quelli che “Ma che faccia, sei arrabbiata con me.....”

- “Noooo. SONO SOLO SFINITA stanca e ho la faccia da
Parkinson ...”

16



1. "Ma allora ti é passato quel problema di cui mi avevi
detto tempo fa?”

12. Quelli che al cinema ti dicono “La smette di muovere la
gamba?”
E tu- “Magari potessi!”

13. “Dobbiamo andare, sento che mi sto bloccando....”
- “Non puoi aspettare 5 minuti?”

* La malattia di Parkinson e la malattia di Alzheimer sono
spesso associate perché entrambe sono patologie
neurologiche diffuse, progressive e per le quali non c’¢
guarigione, attualmente. Tuttavia i sintomi, gli effetti, la
terapia e altri aspetti sono molto diversi.

Chi soffre di Parkinson ¢ lucido, non ha i problemi di tipo
cognitivo (di memoria, demenza, ecc) che ha invece un
malato di Alzheimer.

14. “Hai i[ Park, mi spiace ma, voglio dire, capisci ancora
»

0...

15. Quelli che ... "Perd, lo sai che tuo padre quando mi
incontra mi saluta? Mi riconosce?”

Ed io ogni volta: “Infatti mio padre ha il Parkinson ed ha
problemi di movimento, fisici! Mentalmente [(ui é ok! (tu,
non so...)"

17



16. Programma televisivo sul Parkinson.

Giornalista: “Signora Maria, quando sospetto che suo

* Un’adeguata alimentazione si affianca alla terapia:
generalmente si consiglia una dieta povera di proteine,
comunque solo a cena, molta frutta e verdura. Da
ricordare che i farmaci con L-dopa vanno presi a digiuno
pet permettere un migliore assorbimento.

17. Ogni volta che mi offrono da mangiare:
- No, grazie, sono a dieta -

"Ma sei magra"

- 'Si, non é per dimagrire, infatti"

18. “Vieni a cena sabato sera? Faccio gli spaghetti.”

- “Volentieri, pero per me gli spaghetti sono un problema se
non sono in una buona serata...”

“Ho fatto tagliatelle, ti va bene?”

19. Un mese prima della diagnosi mi hanno detto, scherzando:

“Dovevano chiamarti va.lentina”

Che umorismo........

20. "Come va? ti vedo bene"
(avrai cambiato occhiale)

18



21. Di me dicono che spesso sono cosi ubriaca che non riesco
quasi a camminare.

22. “Ho fatto vitello ti va bene?”
- "Non posso mangiare cibi con le proteine, mi blocco”
“Allora cosa vuoi uova, formaggio ?2?”

23. Quelli che...”Pero’ quando non stai male stai bene.”
- ‘Ma va?”

24. Quelli che... "sei fuori di testa"

‘... no...ci sto fin troppo dentro alla mia testa 10!”

25. Tempo di saldi, entro in un negozio, scelgo dei vestiti ¢ mi
avvio alle cabine per provarli, ho una discinesia al piede

- “Ho il Parkinson”

La commessa mi dice: “Oh, mi spiace” e mi guarda dubbiosa.

Dopo un attimo : “ma cos'e? una malattia?”

26. Altro negozio. Ho ancora problemi, sono i in piedi, con le
cose in mano e ho un blocco.

Dico alla venditrice —“devo aspettare —pausa, aggiungo- ho il
Parkinson’-

“Non si preoccupi, non fa niente, prendera qualcosa la
prossima volta”

19



27. Ecco! Anche per me ¢ un incubo entrare in un negozio,
comprare una cosa e pagare in modo lento e impacciato; allora
dico che non lo faccio per gioco ma per il Parkinson.
Invece della commessa ignorante, mi imbatto subito nel
padrone che mi risponde: “Ah, come mio padre, ¢ in
condizioni da far paura, é proprio messo male...”

28. La cattiveria piu atroce ’ha detta una mia cara amica a mia

moglie “Se io fossi al tuo posto divorzierei”

29. Mia moglie aveva 23 anni quando mi sono ammalato, io ne
avevo 30. Adesso ne ho 55 e, alla faccia dell'amica, siamo

ancora assiemell!

30. Bravi, perché un rapporto si basa su molte cose: ¢ chiaro
che un problema di salute ¢ un grosso carico ma meglio stare
con una persona che amiamo e che ci ama che con una persona
con cui non abbiamo le stesse affinita pero ¢ sana. Purtroppo
ancora oggi il criterio di scelta ¢ la bellezza, che ahime ¢
destinata a sparire nel giro di pochi anni.

31. Parlavo con degli amici e ho detto: “4desso sto bene ma

prima di sposarmi ero distrutta, non pensavo che mi
sposasse”

- “Forse gli hai fatto pena”

32. Poco fa mi chiama una collega, con la 104, come me a
rischio trasferimento, solo che io in graduatoria la precedo e mi
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dice "Penso che a te convenga chiedere trasferimento prima
che te lo diano d'ufficio, quello poi tuo marito altri due o tre
anni campa, tu poi ti trovi la sede di lavoro proprio vicino
casa"

33. Non ho parole

34. Ma non I'hai mandata con solo biglietto di andata?

35. No, non ho reagito: preferisco regalarle il libro, credo molto
in questa iniziativa. A pensarci bene non mi ha neanche dato
fastidio cio che ha detto; in 13 anni ho imparato a farmi
scivolare tutto addosso e poi in questo periodo sono piena di
impegni (tre bambini, il lavoro, mister park) non ho tempo per
pensare alle idiozie della gente, mio padre avrebbe
sdrammatizzato dicendo:" Nu ghi ¢ press", traduco non andare
di fretta, c'¢ ancora tempo per morire, ma il fatto che lei
temendo di perdere la 104 perché il padre sta molto male, ¢
stata cosi buona da consigliarmi di togliermi dai piedi, cosi
subentrera lei al posto mio e non ci saranno tagli.

36. La veste di donna forte e coraggiosa pesa addosso anche a
me, come a molti di noi credo. L.a cosa che mi sono sentita dire
molte volte ¢:

"ma tu sei forte, io al tuo posto...."

Questo mi fa anche arrabbiare, come se mi dicessero " per
fortuna ¢ capitato a te" ! O magari ¢ che a volte le persone non
sanno cosa dire (a volte un bel silenzio solidale sarebbe molto
gradito) .Ciao ¥
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DEL VITELLO VA Bene?

NON P0SSO MANGIARE ALLoRa COSA
ClBl CON PROTEINE, VU017 VoVA,
Ml Bloceo FORMAGGIO?
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CAPITOLO 3
CHE FORTUNA !

* La malattia di Parkinson & progressiva e invalidante.
Anche se ¢ consigliabile rimanere attivi il pit possibile e
coltivare hobby e relazioni sociali, la vita quotidiana
cambia e anche il lavoro che si svolge puo essere non piu
compatibile con i sintomi della malattia.

L’iter per il riconoscimento dell’invalidita civile prevede,
tra Paltro, visite presso commissioni mediche in strutture
pubbliche.

...€ che dopo il primo momento,
non riesci piu a trattenerti dal ridere,
da non credere quello che riescono a dirti ahh ahh

1. Quelli che “Oh, pero non é una malattia grave’

A me ¢ successo di sentirmi dire: "Hai il Parkinson?? E come
mai??"

“« . .\ 3 . .
- “..beh sai..non sapevo piu come complicarmi la vita e
allora....”

2. 1l fatto ¢ che spesso davanti ad una notizia cosi le persone

non sanno cosa dire e perdono un'occasione unica per tacere! :(

3. Quelli che “Ce laveva anche mio nonno ma stava peggio”
4. A proposito di "sentirmi dire", a me ¢ capitato, ed ora mi

capita sempre piu di frequente, di sentirmi dire:

"@Beata te che sei andata in pensione in anticipo...."
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Naturalmente io sono andata in pensione in anticipo per
inabilita a causa del Parkinson e chi me lo dice sa che ho il
Parkinson.....Voi che cosa rispondereste???

5. La commissione medica, dopo 4 anni, certificati di 4 ospedali
di Roma: "Lei é sicura della diagnosi?”
6. con certe persone la cosa migliore ¢ dire:

“Si hai ragione, sono molto fortunata! magari anche

tu avrai la stessa fortuna prima o poi, chi puo dirlo?”
poi da quando ho la donna x le pulizie, mi guardano storto

7. Quelli che “... Ti trovo bene...”
8. Quelli che “... cosi giovane ed ha gia [’ Alzheimer?”

9. Quelli che “Ma dai..non lavrei mai detto, non ci credevo
quando [ho saputo perché ti vedo sempre con il sorriso sulle

labbra..”.

- Ed io che rispondo: “Sai avrei voluto scrivermelo sulla
fronte, pero non c'entrava”

”

10. Quelli che “Non si direbbe a vederti, non tremi. .......
- Adesso si che tremo, ma é la voglia di darti un pugno in
testa per sentire [eco!

11. Quelli che...."si vabbe...ma tanto tu sei forte!! sei una
donna di polso...."

- “SI, ma il polso TREMA!!”
12. Quelli che..."I( tuo é un park BUONO..”
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- "Ma che fortuna 171"

13. Quelli che....... come me da ragazzo volevano essere come
Michael J. Fox (Ritorno al futuro)...... Dove si scrivono i reclami
alla Fata Turchina? Vorrei chiarire al piu presto il malinteso....

14. To mi sono sposata 2 anni fa “...deve amarti proprio tanto
per sposarti o stesso!”

15. Quelli che “Vedrai che starai meglio”

16. “Ho il Parkinson’-
- “Non preoccuparti, non ho niente contro gli handicappati”

17. “Ho il Parkinson’-

- “Ti hanno ritirato la patente? (sguardo di speranza)
“W‘O_ »

- Ak”

18. Ti trovano al supermercato e ti dicono “Ma stai bene"

19. Quelli che “Tu prendi invalidita al 100 per cento, che
fortuna.....”

20. Quelli che “Mauri non ti si vede piu in giro ...
lo: - “Ho il Parkinson. .. sono in pensione...”

(che dire.. nella vita bisogna essere fortunati... poteva capitarmi
di peggio!)
25



21. La sorella di mia madre -leggete bene sorellallll- dice che
mamma ¢ fortunata ha due pensionilll invalidita e
accompagnamento... non dico altro

22. Incontrando i conoscenti:
“‘Carla che hai? non ti si vede piu...”
- “Veramente ho il pk
“Vedendoti, hai un viso cosi bello, rilasciato...”

OH NONTI S|
vede eloTinGiRo! L (L
P A RKLNSON...
£ /...coNo IN
%' pensStoNe/

HE wbof///“ 0 y
GIA N K am!
PeNS(oNE! d /6 @

26



CAPITOLO 4
CONSIGLI GRATIS

* La terapia ¢ prevalentemente farmacologica, sostitutiva.
Si assume la dopamina, somministrata in diverse
composizioni e dosaggi secondo i casi, sostanza che viene
a mancare in quanto le cellule che la producono muoiono
progressivamente.

Il beneficio del farmaco dura tre/quattro otre; per questo &
necessario prenderlo piu volte al giorno ad orari precisi,
secondo le prescrizioni del neurologo curante il quale,
periodicamente, verifica e adegua la terapia.

1. Quelli che: “Ma prendi le medicine ti curi?”
- Naturalmente no, é uno spasso avere il park,

2. Quelli che “Sei sicura di avere il park? Sei stata da un
medico?”
- No [ho letto nell'oroscopo

3. Sono anni che mi ¢ stato diagnosticato, sei 6 per la

8 > p
precisione; appena saputo mi confidai con una vicina di casa la
quale mi disse: “Ma lo sai cosa ti spetta...”

4. Quelli che “Oggi giorno oramai con le staminali....”

5. Quelli che “Non puoi prendere un’altra pasticca?”
6. Quelli che “Ma non sei ancora guarita?”

7. Quelli che “Ha freddo?”
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- “Treddo? ... No...PAURAAAAAA”
8. Quelli che “Perché non ti operi e ti curi?

9.  Quelli che “Ma tu la porti ancora fuori la tua

- St perché??
“Ma cammina molto male!!l!l.......

”»

“Ma chi te lo fa fare???22........”
- L'amore che mi da il coraggio di testimoniare [essere [i ....in
quel momento per lei

10. Mia suocera continua a dire a mio marito (40 anni):

"Hai male alla schiena, cammini tutto rigido, te ['ho detto
che ti devi coprire quando esci, altrimenti ti blocchi...."

- vabbhé, vabbhe.......[asciamo perdere...

11. Quelli che “Ti devi sforzare di camminare bene, volere é
potere .. guarda me, quelli che a loro dire stanno peggio di te
.. tra cervicale .. mal di testa ecc. ecc.”

12. Quelli che “Ma tu pero cammini bene!”

- Si dalle 9.00 alle 10.30

- No Marina tu .....non usi le scarpe adatte .....

- eh.. gia, ma sai, ho il 35 e a saldi non si trovano piu quelle
adatte dopo le 10.30
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13. E che dire a tutti coloro che dopo averlo saputo (eravamo
sposati da pochissimo) mi hanno detto: “Ma perché non lo
lasci’?

Mica lo potevo restituire al mittente? non era previsto nella

E a coloro che avevano saputo dell'atrivo del mio terzo
bambino, Andrea, mi dicevano: "Hai deciso di farlo nascere? ti
rendi conto della tua situazione? (all'epoca facevamo i conti
con le piaghe causate dal requip).

14. Quelli che...."Ma non sara perché sei troppo nervosa? "
- LORA ST

15. Cio che capita molto spesso a me (ti premetto che sono
bradicinetica rigida quindi i miei movimenti sono molto lenti ed
Impacciati) quando per strada incontro conoscenti ed amici: mi
lasciano la loro raccomandazione il piu delle volte ¢ questa:

“Mi raccomando, piano piano....”

al che rispondo “La corsa la faro piu tardi”

16. "Ma tutti questi farmaci! non hanno effetti collaterali?"
- si che ce [i hanno"

“E [i prendi lo stesso?”

- (e qual ¢ l'alternativa?)

17. "Non hai mai pensato a curarti con [ "omeopatia?”
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18. "®assa dalla rampa accanto”

- “E perché? Preferisco le scale: sono ritmiche”

“Ah si! Cioe?”

- “Non per tutti va bene la rampa in discesa. Ad esempio lo
sapevi che per i non vedenti le scale sono un punto di
riferimento? [abbattimento delle barriere é altro... ci
vorrebbe ['abbattimento dell’ignoranza e dell"indifferenza”

MA NON SARA
PERCHE sz
TRORPO Nervosa’
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CAPITOLO 5
PERLE DI PIRLA

* Il medico specialista del Parkinson ¢ un neurologo. La
diagnosi viene fatta sia con esami strumentali (non
sempte) sia con prove motorie.

La malattia si presenta in varie forme; si possono
facilmente distinguere due tipologie: una caratterizzata
dal tremore e un’altra dove il tremore ¢ assente ma sono
evidenti il rallentamento, la presenza di blocchi motori, la

rigidita muscolare.

1. Quelli che... prima che la malattia fosse diagnosticata,
Nicoletta (mia moglie), con segni della malattia gia evidenti
(andatura, sguardo), ¢ alla ricerca delle cause dei suoi dolori alla
schiena, alle gambe ecc (tutti sappiamo di cosa parlo) e fissa una
visita da specialista reumatologo

..entra nello studio e si sente chiedere dallo specialista:

‘Perché cammina cosi?" tisposta di Nicoletta "Forse sono qui
per avere da lei una risposta, O NO?"

...slamo usciti senza diagnosi, ma soprattutto senza un consiglio
di visita neurologica.

2. Quando una persona Parkinsoniana disoccupata di 40 anni,
dopo aver chiesto l'invalidita, non per avere un contributo
mensile ma per trovare un posto di lavoro adeguato (perché
negli inizi della malattia, un anno e mezzo diagnosticato e nelle
condizioni ben controllate) la chiamano per le visite mediche
necessarie per la patente e risponde bene a tutti 1 test e esami, e
le danno la patente per un anno ¢ giusto?

La risposta della commissione ¢ stata:
- Perché il Parkinson é cosi.
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3. Alla visita di controllo al Centro dove mia moglie fa le
terapie, il medico fisiatra che la sta visitando tutto scocciato
dice:

- ‘Signora se lei continua a muoversi io assolutamente non
riesco a visitarla percio stia ferma....”

Io mi sento solo di dirgli

“Dottore, penso che quello che lei deve fare é inutile,
arrivedercil!l”

4. L'anno scorso mio padre era in ospedale per varie patologie
ma da alcuni segnali io sospettavo che avesse anche il
Parkinson. Dopo non so quante insistenze, ottengo la visita di
un neurologo. Arriva, entra, ovviamente senza salutare, fa la
manovra del polso e dice (al muro perché ¢ quello che
guardava) “Non ¢ Parkinson”.

- Jo ero un po’ perplessa e ho chiesto spiegazioni.
Risposta: “Lei e’ forse dottoressa? che studi ha fatto?”

- To gli ho detto “No, ma ho il park da 10 anni e conosco mio
padre da 50. Vedo che comunque le sue lacune scolastiche
cominciano dall'asilo dove insegnano a salutare...”

Ho scoperto che aveva frequentato con profitto il corso
parauniversitario “Come arrampicarsi sugli specchi”

5. Una mia collega mi ha detto che il papa ¢ malato di
Parkinson, il medico le ha detto che la malattia potrebbe essere
genetica, non le ha fatto fare il test, le ha consigliato che l'unico
modo per prevenire la malattia ¢ quello di mantenere in
allenamento 1 muscoli e quindi deve andare in palestra.......credo
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6. Neurologo della commissione per l'accertamento
dell'invalidita dell'ASI.

1)...Lei per me non ha il Parkinson, perché non trema!
e in una successiva visita
2)"..per essere una handicappata, lei é fin troppo autonoma!”

7. Neppure mia mamma trema, ma non sta in piedi e non
cammina quasi!!! deficiente!

8. A mia mamma hanno dato il 30%

...la dipendente asl ha detto ‘Signora non si preoccupi, tanto
con quella malattia tra un paio d'anni tornera qui in sedia a

rotelle e allora avra il 100% "

...non so come ho fatto a trattenermi a darle un bel destro su
quella sua faccia di culo! ancor mi monta il nervoso !!!

9. Jo invece, auguro a tua madre e ai Parkinsoniani, me
compreso che tra 2 o 3 anni vada a piedi alla visita d'invalidita e
non le diano niente perché i trattamenti con nuove terapie
funzioneranno a dovere. Mentre la "cafona" ha le stampelle: ¢
andata a sbattere con l'auto!

10. Inps invia lettera a mamma per una revisione della sua
invalidita(100% con accompagnamento), faccio le pratiche di
prassi e richiesta di visita domiciliare protestando per assurda
situazione (mamma ¢ inferma a letto ma non solo per il pk)
arrivano i dottori... non appena la dottoressa la vede chiede due
cose, firma veloce il verbale e si scusa ancora per il disagio

arrecato... qualcuno di umano c'e.....
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CAPITOLO 6
MILLEUNA SCUSE PER SPARIRE

1. Questo ¢ il massimo... dopo aver rivelato sinceramente della
malattia...

- “no un caffe no, é tardi...”
DI (4 \ . 4
-epoi .. e contagiosa??

2. Beh io dopo che dico ho il Parkinson ho il potere di far
sparire gli ...uomini ... cosi adesso quando incontro cosa molto
rara qualcuno che mi interessa lo dico subito cosi spariscono
subito

3. Ehi ragazze, non cominciate a prendervela un po’ troppo con
noi ometti, ne? (chiusura tipicamente piemontese)!!!
- si dice in Campania:" Nun e pnsamm proptj" traduco: non li

4. “S -scusi mi puo aiutare? Ho il Parkinson, non riesco piu a
camminare”

- “No, fra 10 minuti parte il treno”

5. Prima del mio incontro con Mister Parkinson ero sovente
invitato a cena, ora invece gli "amici" temono che io sia
contagioso?

6. Io ho sempre creduto nelle persone, fa parte della mia

formazione. Purtroppo, a distanza di anni, sono stata costretta a
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ricredermi: in tredici anni di Parkinson da caregiver ne ho

sentite di cattivetie...

7. Gli amici? quelli con cui hai condiviso tutto sono spariti nel
nulla, nei momenti diifficili devi sempre affrontare tutto da sola
e proteggere 1 bambini da quanto sta accadendo facendo finta di

niente.

8. La cosa che mi fa piut male ¢ quando mi prospettano in
continuazione l'ipotesi genetica, smentita dai test effettuati a suo
tempo in Francia. Penso che ogni genitore non voglia mai e poi
mai sentirsi dire una cosa del genere, la sofferenza la immagina
per sé, mai per i propri figli. Allora mi chiedo se ¢ ignoranza,
cattiveria o altro. L'unico modo per proteggersi ¢ quello di
imparare a reagire, pero non si ¢ piu cio che si era, e allora? Una
volta amavo definirmi, "piedi di cerbiatta sulle alte vette" adesso
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CAPITOLO 7
NOI CHE... IL PARK

Beh, devo dire che l'ironia non vi manca, eh????
bravi mi piacete cosi!!!!!!

1. Noi.. che nelle foto di gruppo sempre veniamo "mossi"....

2. Noi... che le banconote nel portafoglio sembrano attaccate

con il velcro...

3. Noi... che vediamo il bicchiere sempre mezzo pieno.... perché
l'altra meta ce la siamo appena versata addosso..

4. Noi.... che non vinciamo mai una partita a Mikado...

5. Noi..che quando prendiamo in braccio un neonato...fa
subito il ruttino!

6.... ¢ al supermarket, i sacchetti della verdura sono incollati
non c'é verso di apritli, per non parlare d'infilare il guanto

7. lo me li porto da casa, gia aperti, poi metto tutto nel carrello
in piccole borse con la merce gia divisa per tipo, alla cassa
svuoto una borsa per volta e le metto in modo da poterle
riempire con facilita, sembro Monk

8. Bella idea

9. Jo non riuscivo ad avvitare una vite con il cacciavite poi
qualcuno mi ha detto che esistevano quelli elettrici e da allora
non mi sono piu fermato.
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10. Mettere il dentifricio sullo spazzolino ¢ la parte piu
complicata dell'igiene orale.

Superato questo scoglio, mettere in bocca lo spazzolino... e
lasciarsi andare....

11. Quelli che... si inventano aggeggi sempre piu piccoli: come
si fa a togliere la micro sd dall’adattatore? Altro che i sacchetti
del supermercato!

12. Noi .... che dobbiamo fare i conti ogni giorno con il sistema
"Aprifacile"... meno male che ¢ facile, altrimenti ....

13. Beh, anche i tappi di sicurezza, quelli che devi schiacciare e
girare allo stesso tempo, che non riesce ad aprirli nessuno ....a
parte i bambini

14. E vogliamo patlare del freddo che si prende dopo la doccia
quando solo dopo che ci si ¢ asciugati si riesce ad infilare
l'accappatoio? finira che faro la doccia solo d'estatelll!

15. Poi ci sono le piastre a induzione, un dramma
16. Quelli che... Oggi come va?"

- “Peggio di ieri, meglio di domani......!1!!!!!”

17. Quelli che... vorrebbero poter contagiare di speranza quanti
si trovano accanto!¥
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NOI CHE ... IL PARK FA SPARIRE GLI AMICI MA NON
IL BUONUMORE

18. E poi ci sono quelli che... se gli dici 1 tuoi problemi, che non
stai bene, che sei git di morale; se ne fregano e si mostrano
anche scocciati. E son proprio quelli in cui speravi!

19. Un amico che non vedevo da piu di un anno:

-“Devo dire che sei decisamente peggiorata”

“Ah, grazie di avermelo detto!”

- “Beh, lo sai io non ho peli sulla lingua”

“Probabilmente perché ti sono cresciuti tutti nel cervello!”

20. Ma che razza di "amici"l... A me non dicono piu nulla: sono
spariti.

21. I miei ci sono ma ogni tanto dicono pirlate.

22. “To ce ['ho tremolante ... io invece ce [ho rigido e tu come
ce [hai???”

23. “if parkinson .... che altrolll”

24. aggiungo anche questi (spero che non siano
censurati...)

25. “In fondo il tremore ha i suoi vantaggi, per esempio é piil
facile sbattere...... le uova!!!”
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26. “Pero, avrei preferito una gamba di legno piuttosto che il
Parkinson! Le uova, montate col frullatore.”

27. “anche la gamba di legno da i suoi problemi, pensa alle
tarme”

28. Col Parkinson, tra molti disagi, ho trovato un vantaggio:

non mi stanco a fare la maionese con la frustina a mano!

29. perridere un po’!!!
Ufficio Postale di Lecce. Ufficio ritiro raccomandate.

Inutile dirvi ke era un pagamento coatto, ke aspettavo come si
aspetta il proprio compleanno dopo essere diventati
diversamente/giovani, un solo impiegato, centinaia di persone
ad aspettare in fila, i numerini erano esauriti...ed io ke mi
muovevo in continuazione, una signora coperta da animali
uccisi, con i suoi bellissimi pacchettini da mettete sotto l'albero,
inviperita mi dice di star fermo perke i miei movimenti continui
la rendono nervosa, io con un bel sorriso glielo faccio ripetere,
cosa ke fa, inutile dirvi ke le attenzioni di tutti sono su di
me..controllo la mia rabbia ma vibro un po' tutto, e mi vien da
ridere...]a signora stavolta incazzata mi da dello stupido ed io
ridendo le dico " MI CREDA LO SONO "...inveisce un po'
con tutti, la societa ecc. io io me la rido..vibrando ed aggiungo
"me lo diceva il cuore ke i medici sbagliavano, non ¢ il
Parkinson, ma la stupidita che ti fa fare i movimenti che a lei
cosi tanto danno fastidiol!! ora gli sguardi era rivolti tutti su di
lei.....ed €' andata vialll ahahahahah Amici Vogliamoci Bene !!l!
ahahahahah credetemi ancora ora che ci penso ...mi vien da
ridere....non ho piu il pk, ma una leggera stupidita, ahahaah e mi
sento gia MEGLIO!!! ciaoooooo
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30. Quando si ¢ sani, a volte si da per scontato. Io per una vita
mi sono crucciata di non avere belle gambe, adesso SO che
l'importante ¢ avere gambe che camminano.

31. Sono cosi fortunato, che conosco anche il trucco.

32. Chissa perché non mi capita mai di vedere in giro, nei
negozi, dal medico, al bar, della gente coi miei sintomi, col
Parkinson che devono arrangiarsi da soli a fare commissioni.
Possibile che se ne stiano tutti barricati in casa?

33. Io invece ne vedo molti di piu di quanti non ne vedessi
PRIMA.

34. Verissimo, ho sviluppato l'occhio clinico.

35. Ce ne sono. Proprio la settimana scorsa ho visto una
signora che si ¢ fermata mentre stava camminando, poi ha fatto
un saltello per ripartire ..ne vedo anch'io parecchi.

36. Nei primi giorni di gennaio ¢ morto un signore ammalato di
Park, aveva 75 anni. I parenti mi dicono: "poverino! Ma quello

pero stava molto meglio di tuo marito (che ha 51 anni), non c'e

iena, non sono riuscita a dire nemmeno una parola e sono stata

tramortita per una settimana.

37. Cara non farti tramortire dalla gentelll Se non ti viene la
battutaccia mandali a quel paese...
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38. Io che... a volte rimango senza parole dalla stupidita,
ignoranza e cattiveria della gente ma quando ritrovo la parola
allora sono guai...

NOI... CHE NON VINC AT MAL
UNA PARTITA A M1 KAMo.. .

FzruM
2012
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CAPITOLO 8
NOI CHE... ALLA RICERCA DELLE
MIGLIORI STRATEGIE

Questo capitolo raccoglie i suggerimenti e le strategie che
i protagonisti hanno riportato dalla loro esperienza per
superare alcune difficolta abbastanza comuni.
L’intenzione €& quella di essere d’aiuto, nell’ipotesi
realistica che gli escamotages proposti possano servire
anche ad altri.

I lettori ne valuteranno [Putilita adattandoli al caso
specifico, sapendo che non ci sono “regole” uguali per
tutti e che un suggerimento valido per una persona puo
non essere indicato per I’altra.

I consigli qui riportati sono percio esperienze singole che,
tuttavia, riflettono situazioni tipiche della vita quotidiana
delle persone con il Parkinson.

Non sono indicazioni terapeutiche né sostituiscono in alcun
modo le prescrizioni del medico curante o di altri specialisti.

L'IDEA

Perché non parlare in un paragrafo di tutti i piccoli escamotages
che ci aiutano quando i piedi si incollano al pavimento e non
riesci pit a muoverti?

il ritmo ad alta voce uno due, uno due, pensare e sorpassare una
fuga delle mattonelle, prendere una palla MEZZA SGONFIA
COSI NON ROTOLA FACILMENTE E CAMMINANDO
CAMMINANDO TIRARE CALCI AVANZANDO NELLA
DIREZIONE CHE SI INTENDE PERCORRERE ...

42



1. Molto d'accordo con il paragrafo suggerito da Carolinal

Puo servire a tutti, anche ai fisioterapisti e soprattutto ai
caregiver che spesso ..non sanno come aiutare il malato e
qualche volta combinano guai.

2. Per esempio la palla mezza sgonfia ¢ molto personale, ma se
funziona allo scopo, va benissimo! Complimenti a Carolinal

3. Comunque io malgrado le difficolta che non nascondo sono
riuscito a trovare soluzioni che mi permettono in tante
occasioni di non sentirmi poi tanto diverso dai "normali"

A volte far sapere agli altri qual ¢ il nostro problema, ci
permette di superarlo, prova... evita di nasconderlo, vedrai
funziona, non abbiamo bisogno di essere compatiti ma solo
capiti...

4. L'incubo della PIZZA: ormai da anni quando vado in
pizzeria chiedo che mi venga portata gia tagliata; alcuni
sbuffano, per altri ¢ assolutamente normale; mi ¢ capitato che
mi dicessero 'la tagliamo solo x i bambini '-'non c'e' problema io
lascio la mancia solo dove mi tagliano la pizza'. Crederesti mai?
E arrivata tagliata, ah ah...

5. Io adoro andare al ristorante... Puo capitare che per qualche
motivo non riesco a mangiare, ormai lo sapete anche voi ogni
tanto capita: semplicemente quando arriva il cameriere gli dico -
non mi sento molto bene comunque ¢ molto buono, puo
prepararmelo da portare a casa? lo mangio dopo - Di solito lo
fanno senza problemi.

6. Chiodi e viti: ricoprire il buchino con nastro adesivo di carta
infilarci il chiodo o la vite cosi non cade
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7. Tacchi alti, li adoro ma per precauzione mi porto sempre in
botsa le ballerine

8. Non ne ho sempre bisogno, quindi ho comperato un bastone
pieghevole

9. Io non guido pit: quando vado a fare acquisti (piccoli) ho

uno zainetto che si trasforma in trolley.

11. Anche io ho una borsa che si trasforma, pero non ¢ stata
comoda, mi sbilancia. Ho invece due ampie sacche leggere in
cotone e alla cassa divido: in una la roba che va in frigo, il resto
nell'altra cosi porto a casa solo poche cose non pesanti e l'altra
la lascio in macchina finché non la prende mio marito.

12. Si, la borsa sbilancia. Per questo ho preso il trolley. Tra
l'altro mio marito ha avuto un'idea geniale ma non la vuole
brevettare quindi la passo, perché penso che sarebbe molto
utile: dotare la borsa con le ruote di un piccolo motore
alimentato dalla luce solare cosi la borsa non devi tirarla, ma ti

segue.

13. Gl elettrodomestici possono facilitarci molto la vita.
Elenco: spazzolino elettrico per i denti, aspirapolvere che va da
sola, bisogna pero passare i battiscopa manualmente perché non
riesce a pulirli, poi ho una specie di vaporetto su cui puoi
installare delle spazzole rotanti per tutto: per i vetri passo
quello, poi ho l'aspiracqua, per stirare la pressa. A parte lo
spazzolino, ho preso tutto su Ricardo per pochi soldi.
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14.  Anche fare la spesa online aiuta, poi passi e te la caricano
(AUCHAN TORINO ). Oppure te la portano a casa
(Esselunga Firenze ). Belle fatiche in meno!

15.  Avendo una bimba da portare al mare, ho strategie per le
vacanze: tutto viene prenotato per tempo, formula all inclusive,
ecc. per limitare il piu possibile gli imprevisti; camera alla
minima distanza dalla spiaggia (di sabbia, niente scogli, percorsi
piani e brevi); segnalazione alla struttura del tipo di disabilita,
richieste personalizzate e facilita di accessi; attenzione ai dettagli
accertandosi, per quanto possibile, che la descrizione sul sito o
sulla brochure corrisponda ai fatti, tenendo presente che
Pespressione “¢ vicino” in questi casi ha un significato molto
relativo.

16. Moltissime le possibilita di soluzione tramite la rete internet:
conto bancario online oppure domiciliazione bancaria dei
pagamenti, carte prepagate, prenotazioni, invio documenti,...

17. specialmente quando vogliamo apparire al meglio, puo
capitare che non riusciamo a prepararci

Make-up: mettere fondotinta e crema da giorno su un
pennellone e passarlo su viso e collo come viene viene, quando
¢ asciutto uniformare con una velina o una spugnetta,

. occhi: vendono kit gia pronti si appoggiano sulla palpebra si
picchietta un po’ ed ¢ fatta; al massimo sfumare con il

pennellone,

. bocca: lucidalabbra,

45



capelli: andare spesso dal coiffeur puo essere caro, alternativa:
proporsi come modella in qualche scuola per parrucchieri,

. manicure e pedicure vale lo stesso discorso.

. Mi tremano le mani: non portare anelli e braccialetti, ma una
collana o degli orecchini un po’ particolari richiamano lo
sguardo

. Mi tremano le gambe: in questo caso calze assolutamente
vistose al primo impatto richiamano lo sguardo ma per
educazione poi viene subito distolto

. Bastone: indossalo come se fosse trendissimo

. Incontinenza: se non ce l'abbiamo ma prevediamo di state
fuori a lungo, indossiamo cmq un salvaslip, non si sa mai. Se ne
soffriamo e non vogliamo o possiamo operarci, evitiamo il
superpannolone, nei negozi specializzati si possono trovare dei

piccoli raccoglitori, se non sbaglio monouso, molto discreti...

...spero che qualche consiglio possa essere utile
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CAPITOLO 9
EPPURE, VICINO A NOL...

IL CAREGIVER

1. Io posso parlare come caregiver, che per questa causa ha
sacrificato gli anni piu belli della propria vita e ti assicuro che in
questi anni, nessuno, ma proprio nessun centro park si ¢
occupato di me che vivo il park di riflesso. Grazie F. come vedi
la discussione, qualsiasi essa sia, ¢ sempre costruttiva

2. non rendiamo la vita piu pesante a coloro che cercano di

alutarci

3. Per tutti 1 caregiver ho creato una pagina a loro dedicata dove
attingere preziosi consigli

Curioso come una figura cosi importante non abbia una
traduzione in italiano. Curante? badante? persona che si occupa
di un malato? Oltre a non avere una definizione il caregiver,
cio¢ colui che si occupa 24h su 24 di un malato che necessita
continua assistenza, non ha nessun riferimento.

Spesso ci st sente abbandonati con il malato sia dalle istituzioni
che dalla societa e a volte anche dalla stessa famiglia. Ecco una
pagina che puo aiutare, nella routine, a sentirsi meno soli.

4. 11 vero problema dei caregivers secondo me ¢ che a volte la
stanchezza causata dalla fatica dei ritmi che devono sostenere fa
perdere loro la capacita di distinguere quale ¢ la cosa realmente
migliore per il malato: lo faccio dormire cosi riposo anch'io
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oppure lo faccio uscire a passeggiare, cosi faccio anche la spesa?
E per il parkinsoniano, che soffre anche di depressione, il
supporto di un infermiere, seppur pagato, spesso non vale
quanto la disponibilita di un amico. Che pero si ¢ dileguato,
proprio come la sua salute. E come il neurologo, che non gli fa
mai una telefonata: il parkinsoniano deve instaurare, credo,
innanzitutto col proprio neurologo un rapporto confidenziale,
di amicizia, per affrontare la malattia senza sentirsi abbandonato
a cominciare da lui. Sono questi i temi che metterei al centro di

un convegno.

5. Cara T. sono convinta esattamente come te che in Italia
esistano neurologi realmente competenti, cosi come numerose
associazioni valide cui fare riferimento. Spesso, pero, vuoi per i
numerosi pazienti, vuoi perché il malato non ne vuole sapere di
fare teatro o terapia di gruppo (non ¢ che quando ci si ammala
si perde il proprio carattere), il malato e il suo neurologo si
rittovano distanti anni luce, e di certo non ¢ il neurologo a
cercare il modo di stimolare il malato a fare quello che occorre
per contrastare l'avanzamento della malattia. Invece, spesso, lo
fanno 1 caregivers, i parenti, con i loro mezzi limitati e poco
competenti. Per questo occorrerebbe a mio avviso cercare di
preparare soprattutto i caregivers, parlare delle loro difficolta,
del loro ruolo, proprio per favorire il malato. Tutto qui.

LE ASSOCIAZIONI

6. Cari amici, copio per voi quanto ho ricevuto oggi per
rendervi partecipi di un piccolo episodio che, comunque, fa
sempre piacere. Ricevere questi segni aiuta a capire e a far
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capire che vale la pena adoperarsi come si puo, a volte basta
pochissimo pero anche quel poco ci vuole.

Leggete qui:

Cara A., mia sorella ...NOME... vorrebbe devolvere il
5%° all'associazione onlus di cui parla M. nel suo libro. Puoi
farmi avere i riferimenti ?. E' molto importante quello che
fanno, peccato che lei sia a Napoli. Comunque anche avere
informazioni sulle loro attivita, sarebbe interessante anche
coinvolgerla da lontano. Grazie  aspetto  tue  info.

Baci.

7. Secondo me un ruolo importante ¢ quello delle associazioni
che organizzano giornate informative, gruppi di autoaiuto per
veder realizzati i propri talenti ed ottenere I'ampliamento dei
contatti sociali, consulenza per paz. e caregiver e molto

alttO-------

GLI AMICI

8. E' in giornate come oggi che ti accorgi di quanto il tuo
mondo sia bello e la tua vita debba essere vissuta con
entusiasmo, nonostante tutto.

Ci incazziamo per niente, viviamo nella fretta, nell'indifferenza,
nel tutto ci ¢ dovuto.

Fermate questo mondo, voglio scendere.

Ho imparato cose che non sapevo, che nemmeno immaginavo,
ho conosciuto grandi persone, grandi valori. Non ho visto
persone depresse, invincibili, malate. Ho visto persone che
vogliono vincere a tutti i costi, lo ho fatto poco per loro,
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sicuramente hanno dato di piu loro a me che io a loro.
GRAZIE! (dopo il Congresso 2012 di Parkinson Italia)

9. Lei viene a trovarmi a casa, gioca con mia figlia un
pomeriggio alla settimana, prima di venire mi telefona e mi
chiede se mi serve qualcosa, mi avvisa se cambia giorno e,
quando ci saluta per tornare a casa sua, ci ringrazia pure
dell’accoglienza e del piacere di essere stata con noi.

Si, esistono persone cosi, che ti ridanno fiducia nell’'umanita. Si
contano sulle dita di una mano, ma questi sono gli amici! Come
si dice? Pochi ma buoni. Per fortuna.

ANCHE “A DISTANZA”

10. ...malattia problematica e molto difficile da gestire... Io
sono solita dire che colpisce il corpo, "confonde" il cervello e
"gela" l'anima. Di fronte a questi cambiamenti qual ¢ la risposta
che ci arriva dall'esterno, intendendo per esterno societa,
famiglia e assistenza sanitaria? Quanto la societa discrimina,
come cambiano i rapporti familiari, quale risposta da il sistema
sanitario?

carissima TLaura anch'io sono una
ammalata di Pk e come te considero molto importante per noi
avere qualcuno con cui sfogarsi, qualcuno a cui rivolgere
personalmente le domande che hai esposto e tutti assieme
trovare magari una soluzione f...attibile. L.e esperienze personali,
se confrontate con altri che hanno lo stesso problema, sono
fondamentali per farci sentire meno soli. Sono una sostenitrice
della importanza dei gruppi di sostegno :
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ben vengano xche' parlando si possono trovare nuove strategie,
e cmgq... certe es puoi condividetle solo con chi le ha fatte, ma le
risposte dobbiamo trovarle noi.

x quanto riguarda i diritti dei disabili, dobbiamo pretenderli x
tutti: non ¢ importante quale patologia ti limita MA che hai
bisogno di sostegno.

11. Ringrazia sempre chi ti sorride, chi ti offre la sua amicizia
disinteressatamente, chi ti fa vedere il sereno in una giornata
nuvolosa, chi ¢ disposto a condividere le tue preoccupazioni,
chi ti ama, chi ti aiuta a sperare, chi ti aiuta a rialzarti dai
capitomboli della vita, minimizzando I'accaduto e sottolineando
che lui stesso ¢ caduto mille volte e mille volte si ¢ rialzato, chi
ti stima anche se sei una frana nel fare ogni cosa, chi ti rende
felice nell’accettare un tuo dono, chi ¢ disposto ad ascoltarti
anche quando dici sciocchezze, chi con la sua sola presenza ti
gratifica; se credi in Dio ringrazialo, se non ci credi ringrazia
comunque qualcuno, perché prima o poi incontrerai qualcun

altro che sorridendo ti dira: “Graziel”

12. 57 dice che guando tutte le porte si chiudono, si apre un portone, vero?
Allora... dov'¢ 'sto portone?

- Non puoi vedetlo perché tu I'hai gia spalancato quel portone.
Eb, che amici! troppo buoni, grazie ...sto gia meglio ¥
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CAPITOLO 10
E INFINE PER SDRAMMATIZZARE

1- NOI CHE... SIAMO TUTTI POETI

* Dalle esperienze che raccontano tante persone con la
malattia di Parkinson si evidenzia una stretta relazione tra
questa malattia e una sorprendente manifestazione della
creativita, una riscoperta e un potenziamento di attitudini
artistiche in diversi campi: scrittura, arti figurative,
musica, oggettistica, faidate, ecc.

I bisogno di creare, forse collegato agli effetti dei
dopamino-agonisti, favorisce e/o determina nuovi modi di
esprimersi fino a giungere ad una vera e propria
produzione artistica.

IO E PARK
(di Claudia Mezzetti)

Un giorno un tizio se presentd ar cospetto mio
e disse: "tu senza de me nun sei piu gnente
camminerai solo se ce staro pur'io

... pe' te saro fratello amante e pure Dio".

Io j'ho ubbidito portandoje rispetto
Lui volle la mente mia e tutti li muscoli
compreso quello che me batteva in petto.

A vorte me diceva: "ferma!"
e 10 me bloccavo
"e mo cammina"
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e 10 m'aripijavo

"damme la mano

movite un po' troppo e trema"
e 10 che me parevo n'artalena.

Era appiccicoso e severo ar punto che

a raccontallo nun pare manco vero.

Ormai ¢ gia' 'na vita che me da 'l tormento
ce magno

dormo

e je do retta

bona bona

senza nemanche fa 'n lamento.

Ma lui € sempre piu esigente

me s'¢ pijato er core er fisico e la mente
tanto che un giorno jo detto

"amore ascolta

ascolta attentamente

m'hanno detto che a sto fidanzamento
c'avrei na via de scampo che ¢ n'operazione in testa
e io c'ho ragionato tanto".

E lui m'ha detto: " che fai? Me mandi via dopo anni de stretta
convivenza?"

"amore, amore"

j'ho risposto io

"c'ho pensato e ripensato

io t'amo, t'amo tanto, tu sei la vita mia

ma io sto mejo senza!!!"
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2-NOI & INTERNET

NONSOLOFARMACI
rimedi per il Parkinson raccolti da internet

totq i : tai chi,
dieta ipoproteica, ot .
8 bicchieri d’acqua entro le 14.00, ! ’;Ot crapia,
tanto caffe, puiates,
posturale,

infusioni di té verde, .
tapis roulant,

birra, ..

papaya fermentata wii fit balance board,

fave ’ terapia occupazionale,
. ializzar

erba cinese Gouteng, S0¢ . ©

licheni arte terapia (teatro,

: e e musicoterapia, ecc.
integratori di vitamina B ¢ D, pia, ),

. aderenza
coenzima Q10, o ’
. diario,
melatonina, : .
. . . scrittura terapeutica,
antiossidanti a piacere, . ..
. pratica religiosa,
sonniferi, - cologi
. sostegno psicologico
sigarette, £ 'p £Ico;
. volontariato...
cannabis,
Sesso,
agopuntura,
omeopatia,

terapia chelante,
elettrolisi per depurazione metalli,
ultrasuonti,
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