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opo la fatica del convegno di

maggio, il riposo estivo, le
due settimane di soggiorno mari-
no, ecco arrivato I’autunno e, con
esso, la ripresa di tutte le nostre
attivita: i gruppi di autososte-
gno, la ginnastica, il nuoto e la
biovoce. In fondo al notiziario
trovate la programmazione di
queste attivita.
Dal convegno, 13 maggio 2005,
¢ emersa la richiesta alla Provin-
cia e all’Azienda sanitaria di uno
“Sportello Parkinson’ come aiu-
to ai malati e alle loro famiglie.
Sappiamo che ¢ difficile far ca-
pire ai nostri amministratori
cosa significhi veramente avere
il Parkinson. Nell’immaginario
collettivo si pensa ad una persona
che trema, incapace di muoversi
con scioltezza; soprattutto si fo-
calizza una persona anziana. Sono
infatti pochi a sapere che la malat-

tia colpisce anche soggetti di eta
compresa fra 1 30 e 40 anni e pre-
senta molte sfaccettature. Spesso
non ¢ facile riconoscerla, poiché
non esistono marcatori biologici
e nessun esame di laboratorio puo
scoprirla o diagnosticarla.

La patologia e ben curata solo
se la si considera sistemica e
non esclusivamente neurologi-
ca. Per ottenere un trattamento
terapeutico efficace occorre un
approccio multidisciplinare che
tenga conto di tutti i vari aspetti
della malattia, non ultimo quel-
lo psicologico.

Le diverse figure professionali,
necessarie a dare un supporto va-
lido al malato e alla famiglia, po-
trebbero essere previste e coordi-
nate dallo “sportello Parkinson™.
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I1 GDNEF fa ricrescere le fibre nervose

no studio pubblicato sul nu-

mero di luglio della rivista
Nature Medicine da ricercatori
del Frenchay Hospital di Bristol e
dell’Universita di Londra, diretti
da David Brooks e Seth Love, of-
fre la prima convincente eviden-
za che il GDNF (Glial Derived
Neurotrophic Factor, cioe fattore
neurotrofico di derivazione glia-
le) fa davvero ricrescere le fibre
nervose dopaminergiche danneg-
giate dalla malattia. Il GDNF ap-
partiene alla stessa famiglia dei
fattori neurotrofici del piu famoso
GNF (fattore di crescita neurona-
le) scoperto da Rita Levi Montal-
cini. Prodotto dalle cellule gliali
che sono I'impalcatura di soste-
gno delle cellule nervose di tutto
il corpo, regola sviluppo e funzio-
namento del sistema nervoso. In-
dividuato una decina d’anni fa, ha
dimostrato la capacita di aumen-
tare la sopravvivenza dei neuroni
dopaminergici della sostanza nera
cerebrale, regolando il passaggio
del potassio attraverso i canali
della loro membrana cellulare.
L’effetto protettivo e “ricostituen-
te” dei fattori neurotrofici non
sarebbe prerogativa esclusiva di
queste sostanze. Anche alla base
dell’attivita terapeutica di alcuni

farmaci, dalla levodopa al prami-
pezolo, sembra esserci un effetto
di neuroprotezione anti-ossidativa
che farebbe aumentare la soprav-
vivenza dei neuroni.

La terapia con il GDNF non ¢ fa-
cile a causa di un problema “tec-
nico”: la difficolta di farlo arri-
vare nelle aree cerebrali malate.
Questa sostanza infatti non puo
essere somministrata sotto forma
di pastiglia o d’iniezione, ma deve
arrivare direttamente sul bersa-
glio cerebrale. Dosi infinitesimali
della sostanza terapeutica vengo-
no infuse direttamente nella parte
malata del cervello attraverso un
microscopico catetere che parte
da una pompetta a rilascio conti-
nuo, inserita sottocute nel torace.

Tutti i pazienti, trattati finora con

GDNF, hanno avuto un marcato
miglioramento del movimento,
senza pesanti effetti collaterali.
Non si sapeva pero se ai miglio-
ramenti clinici corrispondesse un
ripristino delle fibre nervose dan-
neggiate dalla malattia. Questo
studio recente evidenzia che in un
malato settantaduenne, deceduto
per infarto, I’infusione di GDNF
aveva innescato una marcata ri-
crescita dei neuroni dopaminer-
gici soprattutto vicino allo sbocco
della microcannula. Se questo ri-
sultato fosse confermato saremmo
sulla strada della terapia curativa,
non piu soltanto sintomatica.

[cfr. articolo di Cesare Peccarisi,
Corriere salute, 10 luglio 2005]

La malattia dipende dalla degenerazione di una partico-
lare zona del cervello: la substanzia nigra.

Quando il 60 — 70 per cento dei suoi neuroni sono persi,
compaiono i primi sintomi.



Come funziona il cervello?

Il cervello e formato da miliardi di cellule, i neu-
roni, connessi tra di loro come in una rete. Essi
ricevono informazioni dagli organi di senso o da altri
neuroni. Elaborano messaggi che vengono inviati ad
altri neuroni ed infine alle varie parti del corpo, tra

cui, ad esempio, i muscoli.
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I neuroni non sono in contatto diretto; essi sono se-
parati da uno spazio microscopico chiamato sinapsi.

Per comunicare tra di loro le cellule nervose utilizza-
no messaggeri chimici, chiamati neurotrasmettitori,
che attraversano la sinapsi e vanno a raggiungere il
neurone bersaglio. Sulla superficie di questo neu-
rone € presente una proteina, il recettore, in grado
di riconoscere quello specifico neurotrasmettitore e
non altri, come una serratura che riconosce la sua
chiave.

Esistono centinaia di neurotrasmettitori: la dopami-
na, il neurotrasmettitore carente nella malattia
di Parkinson, e responsabile del controllo dei mo-
vimenti. Se si determina un’alterazione di questo
processo di comunicazione, perché ad esempio
manca dopamina, si ha un’interruzione nella tra-
smissione dei messaggi tra i neuroni e quindi tra

il cervello e il corpo.

Il neurone e costituito da un corpo centrale, da una
serie di filamenti sottili (dendriti) che ricevono i
messaggi e da un filamento piu lungo (assone) che
trasmette i messaggi sotto forma di impulsi elettri-

ci.




Dentro la coppia: ritrovare il benessere nella vita intima

Nella malattia di Parkinson si
parla molto di qualita di vita.
Ma aspetti quali auto-immagine,
funzione sociale, funzione di ruo-
lo, funzione sessuale rimangono
abitualmente fuori dall’attenzione
delle valutazioni cliniche. In par-
ticolare non si tocca mai la sfera
sessuale, che invece € molto im-
portante per I’autostima dell’ indi-
viduo e la sua sensazione di star
bene.

Su questo tema ¢ molto interes-
sante un articolo, pubblicato su
Parkinson Italia News, n. 1, gen-
naio-aprile 2004 e lo proponiamo
ai nostri lettori.

La malattia di Parkinson puo in-
fluenzare negativamente la vita
sessuale dei pazienti e dei loro
partner, ma la dott.ssa Gila Bron-

ner, sessuologa presso 1’Unita
Disordini del Movimento del
Souraski Medical Centre di Tel
Aviv, ci dice che non dev’essere
necessariamente cosi. E spiega
come, anche in questo delicatissi-
mo ambito, la qualita di vita di chi
¢ colpito da Parkinson pu0 essere
sensibilmente migliorata.

Le persone affette da Parkinson
ricevono cure studiate per dare
loro una buona qualita di vita.
Ma, oltre i loro problemi di salu-
te, nel corso della malattia insor-
gono anche cambiamenti signifi-
cativi nel campo della sessualita.
Per questo motivo il nostro Centro
Medico ha organizzato un servizio
di terapia dei disturbi sessuali.
La sessualita e, dall’infanzia alla
vecchiaia, parte integrante della
personalita;, una
parte che viene
espressa conscia-
mente o inconscia-
mente attraverso i
propri  sentimenti
e sensazioni, attra-
verso i propri pen-
sieri e il proprio
comportamento.
Inoltre la sessuali-
ta influenza le at-
tivita quotidiane,
ad esempio la ma-
niera con la quale
interagiamo [l’un
U’altro: come ci
parliamo, come ci
guardiamo, come
ci tocchiamo.
Quindi la sessuali-
ta puo essere, per
un lato, all’origine
di molta felicita e
benessere, ma per
un altro, in caso
di disfunzioni ses-

suali, puo causare frustrazioni e
disagio e, conseguentemente, in-
[fluenzare negativamente la salu-
te e la qualita di vita. Inoltre una
vita sessuale serena contribuisce

a promuovere un forte senso della

propria identita, conserva e pro-

muove [’autostima dell’individuo

e il suo senso di essere vivo.

Un funzionamento sessuale nor-

male richiede strutture anato-

miche intatte, incluso il sistema
nervoso autonomo e il sistema
motorio, un buon afflusso san-
guigno, un profilo ormonale bi-
lanciato e uno stato emozionale
sano. Cambiamenti correlati con

I’eta nella maggior parte degli

organi e delle funzioni relative,

possono causare un certo decli-
no nel funzionamento sessuale in
persone sopra i 45 anni di eta.

Questi cambiamenti includono

una graduale riduzione della ve-

locita della risposta attraverso
ogni fase del ciclo sessuale.

La rapidita del declino aumen-

ta quando, al normale processo

d’invecchiamento, si associa una
malattia cronica.

1l deterioramento della salute ses-

suale dei pazienti con una malat-

tia cronica é influenzato da:

* Disfunzioni sessuali causate
direttamente dalla malattia e
dal suo trattamento;

* Le conseguenze di una malat-
tia cronica (debolezza, proble-
mi di concentrazione);

* [ problemi psicologici che si
accompagnano alla malattia
(perdita di autostima, depres-
sione, difficolta dovute al cam-
biamento di ruolo). I problemi
quotidiani e le crisi emozionali
che si accompagnano ad una
malattia cronica lasciano il
paziente e il suo compagno/a



con una fatica e uno stress che
non danno tregua.

1l Parkinson ha un impatto sul fun-
zionamento sessuale a tutti questi
livelli. I cambiamenti emozionali
(depressione e/o stress) possono
contribuire a uno scarso deside-
rio e a difficolta nella risposta
alla stimolazione sessuale.
Quando e presente una depressio-
ne severa, il sesso e l'ultima cosa
alla quale si pensa. I farmaci per
il Parkinson o gli antidepressivi
possono indurre disfunzioni eret-
tili, problemi con [’eiaculazione,
l’orgasmo o la libido. I sintomi
motori (rigidita, tremore o bra-
dicinesia) possono complicare la
spontaneita e il movimento nel
corso del rapporto. La lentezza e
la rigidita possono causare una
maggiore passivita dei pazienti
che finisce con ’indurre a un ruo-
lo piu attivo il partner sano.

Un aspetto trascurato puo con-
tribuire a rendere il/la paziente
poco attraente e la cosidetta “ma-
schera” del paziente parkinsonia-
no puo essere interpretata come
mancanza d’interesse. Inoltre i
tremori e i disturbi del sonno fan-
no si che molte coppie dormano
in letti separati, riducendo cosi
non solo ’opportunita di attivita
sessuale, ma anche di salutari te-
nerezze.

A partire dal febbraio 2000,
[’Unita Disordini del Movimento
del Centro Medico Souraski ha
messo a disposizione dei pazienti
un servizio di consulenza sessua-
le. La terapia che viene proposta
si basa sull’approccio “Inter-
course — Qutercourse” che offre
due soluzioni per venire a patto
con le disfunzioni sessuali. In pa-
role povere si tratta di vedere se
le coppie interessate desiderano
avere una vita intima soddisfa-
cente attraverso il rapporto com-

pleto (intercourse), nel qual caso
Vvengono prescritti, se necessario,
trattamenti medici specifici (ad
esempio Viagra per lui, lubrifi-
canti per lei) oppure sono dispo-
nibili ad esplorare il vasto cam-
po dell’intimita fisica attraverso
uno scambio di affettuosita che
va dalle semplici coccole a forme
piut dirette di stimolazione eroti-
ca fino alla naturale conclusione
0 meno, a seconda delle esigenze
individuali. Questa accresciuta
flessibilita consente alla coppia
di aumentare il proprio livello di
soddisfazione sessuale, intimita e
autostima e di diminuire I’ansia e

le tensioni coniugali.

La terapia breve (da due a quat-
tro sedute) si e dimostrata molto
efficace. Circa I’80% dei pazienti
trattati si sono dichiarati soddi-
sfatti, benché solo una meta ri-
portasse un miglioramento della
funzione sessuale. E possibile che
[’aumentato piacere dovuto alla
maggiore vicinanza fisica e affet-
tiva, spieghi l’alto livello di sod-
disfazione.

1l nostro servizio di consulenza
si e trovato anche alle prese con
problemi legati al calo del deside-
rio. Tuttavia, probabilmente gra-
zie al buon trattamento medico,
alcuni pazienti hanno recuperato
il loro precedente livello d’inte-
resse sessuale.

Va sottolineato, a questo proposi-
to, che taluni farmaci della classe
dei dopaminoagonisti inducono,
in alcuni soggetti di entrambi i
sessi, un marcato aumento della
libido (senza peraltro facilitare
[’erezione e I’orgasmo).

Se questo sia avvertito come un
piacere o un fastidio, e cosa che
dipende esclusivamente dalle in-
clinazioni individuali e dalle cir-
costanze contingenti.

La consulenza e il trattamento
delle difficolta sessuali e parte di
un approccio globale al paziente
parkinsoniano.

I cambiamenti fisici ed emoziona-
li indotti dalla malattia possono
avere un effetto drammatico sul
paziente stesso e sul suo partner.
Poiché i pazienti con Parkinson
fanno esperienza di disfunzioni ad
ogni livello della risposta sessua-
le (e le disfunzioni sessuali sono
spesso associate a scarsa autosti-
ma, depressione e tensioni coniu-
gali), i medici e gli altri operatori
sanitari dovrebbero prendere in
considerazione le questioni ri-
guardanti la salute sessuale delle
persone con Parkinson.



ESPERIENZA VISSUTA DURANTE IL SOGGIORNO MARINO A VISERBA
CON IL GRUPPO DELL’ASSOCIAZIONE PARKINSON DI TRENTO

Sono le ore otto di martedi
trenta agosto; sono pronta
per partire. Vado a Viserba per
un soggiorno marino. Do un ul-
timo sguardo alla mia casa che
in questi ultimi anni ¢ stata il
mio rifugio: solo qui mi sen-
tivo tranquilla e lontana dagli
sguardi della gente. Si, perché
10 sono ammalata di parkinson
da dodici anni, mi chiamo Ma-
riarosa e abito in un paese della
Vallagarina.

Con I’inizio della malattia mi
sono isolata, uscivo pochissi-
mo, avevo paura ed ansia per
tutto, sentivo sempre lo sguardo
su di me, perché tremavo, zop-
picavo, fino a quando mi han-
no trovato la terapia per il “mio
parkinson”. Da quel momento
le cose sono migliorate, ma ho
sempre lottato per crearmi una
vita accettabile e vivibile.
Sono diventata cosi coraggiosa
da intraprendere questa “avven-
tura” al mare: un ambiente nuo-
Vo, gente mai vista e poi quello
che piu mi spaventa sono i miei
“blocchi” forti che mi limita-
no i movimenti, mi provocano
rigidita, inchiodandomi sulla
mia poltrona fino a quando le
medicine fanno il loro effetto.
Come faro a superarli fuori dal
mio ambiente? Vedremo cosa
ciriserva il destino per i prossi-
mi giorni.

E’ troppo forte la voglia di co-
NOSCEre NUOVe persone; persone
ammalate come me, instaurare
nuovi rapporti, capire come gli
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altri affrontano la malattia gior-
no per giorno e poi anche il bi-
sogno di fare un regalo ai miei
familiari, lasciarli liberi per 15
giorni dall’impegno di aiutar-
mi, di accudirmi nei momenti
piu difficili, si perché anche
loro combattono la mia stessa
battaglia.

Abbandono questi pensieri, giu-
sto il tempo di arrivare al pull-
man all’uscita di Rovereto sud
dell’autostrada del Brennero.
Vedo una persona sorridere
dal pullman e venirmi incon-
tro: “Tu sei la Mariarosa!”, ri-
spondo: “Tu sei la Pia!”. Non
potevo sbagliarmi, quella voce
I’avevo sentita un paio di volte
al telefono, ma per me era gia
carismatica: mi dava sicurez-
za, fiducia, gioia di affrontare
quell’avventura.

Mi sono sentita bene, fiduciosa
e con la certezza di avere in-
contrato le persone giuste.

Sul pullman ho conosciuto
Renzo, Guido (marito di Pia),
Elena e Aldo, Arduina e Car-
melo, Rosi e Franco, Carmela

e Fausto, Annamaria, Renata,
Maria con Egidio, Carmela e
Virginio, Elisabeth, Berenice e
Michele.

Abbiamo trascorso tredici gior-
ni assieme e ogni giorno mi ar-
ricchiva di gioia, di spensiera-
tezza; la mia mente si liberava
del “pensiero della malattia™.
In questo mi aiutavano i miei
compagni  dell’ Associazione
con il loro esempio; andavano
a giocare a bocce passando in
mezzo a persone “‘normali” e
loro zoppicando, con posture
poco belle da vedere, ma chi se
ne importa; dopo un po’ nessu-
no ci faceva piu caso e tutti di-
ventavano uguali e “belli”.
Anch’io camminavo nell’acqua
e sulla spiaggia, all’inizio ten-
tennando per paura di bloccar-
mi, ma poi psicologicamente
riuscivo a superare questa pau-
ra e cosi, giorno dopo giorno,
ho preso sicurezza.

Quando arrivavano i famosi
blocchi, subito era panico; poi
1 miei compagni mi insegnaro-
no a superarli prima facendo-




mi coraggio, dicendomi
che ero forte, dandomi
sicurezza. Guido mi
prendeva le mani e mi
faceva fare i piegamenti
sulle gambe per riscal-
dare 1 muscoli; Michele
mi aiutava a riprendere |
il passo normale fino a
quando mi rilassavo e
riprendevo a camminare, a cor-
rere da sola. In quel momento
notavo la gioia di tutti e sentivo
la solidarieta del gruppo. Era
come se ogni volta ognuno di
loro ricominciasse a cammina-
re. Di questi momenti saro sem-
pre riconoscente, perché per la
prima volta dopo dodici anni di
malattia ho trascorso quasi due
giorni senza bloccarmi, che tra-
guardo!

Un grazie a Renata che ha sa-
puto capire le difficolta che
avevo nei rapporti in famiglia e
ha cercato di darmi consigli va-

lidi. Un grazie anche ad Elisa-
beth, la mia compagna di came-
ra, che con il suo coraggio mi
ha aiutata a capire

quanto sia impor-

tante la costanza e

la forza di volon- |

ta, nonché il rap-
porto con gli altri, |
per non sentirsi
soli e soprattutto
diversi. Avrei al-
tri momenti belli
e importanti da
rivivere, ma non voglio dilun-
garmi troppo, ci saranno altre
occasioni in cui poterlo fare.
Ah! dimenticavo,
spero di avervi
lasciato  anch’io
qualcosa di buo-
2 no. I miei amici
dell’ Associazione
si facciano senti-
= re, cosl mi prepa-
ro per il prossimo

Un’esortazione ai malati, soprattutto
o di diagnosi recente: non voler nascondere la malattia a
tutti i costi; non e nulla di cui vergognarsi!

E costruttivo e rassicurante parlarne, affrontando poco
per volta i problemi e i disagi che la patologia comporta.

anno.
Un’altra cosa voglio dire,
se puo essere utile (detta
da me, un piccolo punto
nell’universo) a chi ha
problemi di malattia come
me: non isolarsi, ma chie-
dere aiuto e appoggiarsi
ad associazioni come la
nostra, che ci sostengono
in particolare nei momen-
ti piu difficili. Isolarsi non fa
bene a nessuno; specialmente

il rapporto con gli altri aiuta a
rimanere giovani dentro, con la
voglia di rinnovarsi, informarsi,
aggiornarsi e la forza di volon-
ta di combattere la malattia che
altrimenti potrebbe rinchiuder-
ci in un guscio dal quale ¢ poi
molto difficile uscire.
Concludo ricordando tutti con
I’augurio di rivederci presto,
con tanto affetto

Mariarosa

se ancora giovani
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Un incontro interessante

Recentemente ha avuto luogo un incontro tra pazienti sottoposti all’intervento
di stimolazione cerebrale profonda.

A:levamo programmato un
incontro alla buona per fare
una chiacchierata tra amici. Do-
vevano essere presenti due pa-
zienti con stimolazione cerebrale
profonda e i loro partner: Guido
e Pia di Trento, Edelgard e Friz
di Bolzano nonché Renate ed
io. Ma perché non invitare anche
altri che stanno vivendo analoga
esperienza? Cosi il 21 luglio 2005
a Velturno, ha avuto luogo il pri-
mo incontro cui hanno preso par-
te cinque coppie sudtirolesi e tre
trentine. Erano presenti anche i
Presidenti delle due Associazioni,
Herbert Mayr e Giuseppe Lom-
bardo.

Si € cosi pervenuti a uno scambio
di informazioni e di problemi che
interessano da vicino gli amma-
lati con stimolazione cerebrale
profonda. Si e trattato non solo di
problemi di trattamento medico,
ma anche di intensita della cor-

rente inserita, problemi di genera-
tore di corrente, di luogo di effet-
tuazione dell’operazione (Vienna,
Innsbruck, Vicenza, Milano, Ber-
gamo).

Si € rimarcato come qui manchi
completamente il medico di rife-
rimento, gli ospedali che seguono
questi malati sono troppo distan-
ti, spesso poi li il medico ha poco
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tempo a disposizione e per tele-
fono non tutti i problemi possono
essere risolti.
Ci siamo lasciati con I’impegno a
ritrovarci in autunno per riesami-
nare la situazione.

Maria-Luise

[Dal notiziario dell’Associazione
di Bolzano, settembre 2005]




Un decalogo per non bruciarsi tutte le forze

In Italia, un adulto su cinque
cura costantemente un paren-
te malato. E un viaggio solitario
che logora nel corpo e nell’anima.
Con quali difficolta ci si scontra?
L’ente pubblico cosa fa per alle-
viare questo impegno?

“Care giver” € un’espressione in-
glese oggi molto usata, ma non da
tutti compresa, anche se la realta
cui fa riferimento € notissima:
indica una persona che si prende

cura di qualcuno, ma in particola-

re chi si prende cura di un familia-
re malato, portatore di handicap o
non autosufficiente. In Italia non
esiste un termine equivalente, ma
i “care giver” rappresentano una
parte non piccola della popolazio-
ne.

Affiancare chi richiede un’assi-
stenza continua pud procurare
effetti negativi che derivano dalla
limitazione della liberta persona-
le, dalla mancanza di tempo libe-
ro, dallo stravolgimento dei ritmi

di vita, dal trascurare la propria
salute. Ma il sentirsi indispensa-
bili nella vita di una persona, ripa-
gare qualcuno per quello che ci ha
dato, assistere agli eventuali pro-
gressi ottenuti anche grazie al no-
stro aiuto puo anche positivamen-
te dare un senso di appagamento.
Difficile pero farlo da soli.

COME STARE VICINO A CHI HA BISOGNO NON
DIMENTICANDOCI DI NOI STESSI E DELLE NOSTRE ESIGENZE

Un compito impegnativo e coin-

volgente come quello del “care

giver” porta spesso a trascura-
re se stessi, ma e invece fonda-

mentale non isolarsi e curare il

proprio aspetto fisico. A questo

proposito la National Family

Caregivers Association america-

na ha diffuso fra i suoi associati

un decalogo con una serie di con-
sigli di facile applicazione.

* Non permettere che la malat-
tia del tuo caro sia costante-
mente al centro della tua at-
tenzione.

* Rispettati e apprezzati. Stai

svolgendo un compito molto
impegnativo e hai diritto di
trovare spazi e momenti di
svago.

* Vigila sulla comparsa di sin-
tomi di depressione e non esi-
tare a cercare un aiuto pro-
fessionale.

* Accetta I’aiuto di altre perso-
ne e suggerisci specifici com-
piti che possono svolgere per
te.

e Impara il piu possibile sulla
patologia del tuo caro; I’in-
formazione puo migliorare
la tua assistenza.

* Avvantaggiati di tutte le tec-
nologie e le idee che possono
favorire I’indipendenza del
tuo assistito.

* Abbi fiducia nelle tue intui-
zioni; nella maggior parte
dei casi ti indirizzeranno nel-
la giusta direzione.

* Piangi per tutte le cose che
hai perso, ma poi abbando-
nati a nuovi sogni.

e Difendi i tuoi diritti come
care giver e come cittadino.

* Cercail supporto di altri care
givers; e una grossa forza sa-
pere che non sei solo.

A SEGUIRE PAZIENTI NON AUTOSUFFICIENTI SONO, NELLA
GRANDE MAGGIORANZA DEI CASI, DONNE DI MEZZA ETA,
MA QUALCHE VOLTA ANCHE ANZIANE.

[Questo decalogo ¢ stato ripreso da Corriere salute, 11 febbraio 2001 ]

Ricorda: la sfortuna non va combattuta, ma va assecondata,

per non sentirti un fallito ad ogni suo colpo.
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Una riflessione a freddo sulla morte del papa

Papa Karol Wojtyla, malato di Parkinson: come ha vissuto la malattia e
la morte, testimonianza e incoraggiamento per tutti noi

Milioni di persone, soprattutto
giovani, sono andate in pel-
legrinaggio a Roma, per testimo-
niare affetto e gratitudine a questo
papa. Mi sono chiesta, che cosa
ha spinto tante persone ad affron-
tare il disagio di un’attesa in coda
anche di molte ore, in piedi, col
caldo del giorno e il freddo del-
la notte, soltanto per arrivare per
pochi istanti al cospetto della sua
salma? Molte ragioni sicuramen-
te, ognuno con le sue particolari,
ma una emerge, secondo me, ed
accomuna tutti. Ha attratto la mo-
dalita con la quale papa Wojtyla
ha vissuto la sua malattia e la sua
morte.

In una societa dove I’immagine
vincente ¢ quella della persona
giovane, bella, sportiva, il papa
non ha nascosto I’invecchiamen-
to e la malattia. Per questo le te-
stimonianze piu forti le ha rese
negli anni in cui fisicamente era
piu debole. Non ha nascosto i suoi
tremori, la decadenza del corpo, il
declino delle capacita. Ha vissuto
questo declino con dignita, consa-
pevole delle crescenti difficolta.
Negli ultimi anni ha testimoniato
un avvicinamento sereno, anche
se non privo di sofferenza, alla
morte. Rifiutando il ricovero in
ospedale, ha scelto una morte fa-
miliare, circondato e assistito da
chi e stato negli anni sua famiglia:
le suore, il segretario particolare,
il medico personale e chi altro
quotidianamente viveva a contat-
to con lui.

Fino all’ultimo, la malattia non
I’ha bloccato negli spostamen-

ti e inse-
gnamenti.
Si sapeva
che, col
suo avan-
zare, il cor-
po curvo e
irrigidito
sarebbe
diventato
sempre piu
una gabbia
in grado
di com-
primere e
soffocare.
Ma fino
all’ultimo ha lottato; si € ribella-
to: come non ricordare quel gesto
nervoso della mano nell’ultima
comparizione alla finestra?

Per 1 malati di Parkinson, papa
Wojtyla resta un esempio. Anche
se la malattia avanza, con le capa-
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cita residue si puo vivere in una

liberta che, anche se negata dal

corpo, ¢ propria dello spirito.
Odilia

Il nostro corpo si muove male, ma il
cervello continua a lavorare. Un’attivita
intellettuale puo essere di grande aiuto,
per contrastare la depressione che e
sempre in agguato.

Sforziamoci quindi a portare nella nostra
vita attivita creative, lettura e scrittura
(se necessario coll’ausilio del computer,
per contrastare le crescenti difficolta del
movimento grafico manuale) e godiamoci
il risultato.
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Consigli pratici

Contro la stipsi, aiutati con gli alimenti

Fate uso quotidiano di kiwi e prugne in liberta

Comprare 2/3 kg di kiwi di diver-
so grado di maturazione e sten-
derli in un contenitore, magari
insieme ad una mela (si dice che
i kiwi maturino prima cosi). Ogni
mattina, a digiuno, si mangino
uno o due kiwi (a seconda della
grossezza del frutto e della sensi-
bilita dell’intestino individuale).
Dopo tre o quattro giorni I’effetto
di evacuazione dell’intestino ¢ as-
sicurato.

Comprare prugne secche Califor-
nia (si trovano anche denocciola-
te) e, dopo averle ammorbidite in
un po’ d’acqua per tre secondi nel
forno a microonde, consumarne
sette o piu a seconda della sensi-
bilita dell’intestino individuale la
sera a cena.

Si possono ammorbidire anche
mettendole in un pentolino con un
po’ d’acqua e spegnendo appena
questa bolle.
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Parkinson:
non solo farmaci

Un tremore alla mano appena
accennato. Passi un po’ piu rigi-
di del solito. Si pensa allo stress,
alla stanchezza. Poi magari ar-
riva la doccia fredda: malattia
di Parkinson.

Come reagire? Iniziando subito
a curarsi, senza affidarsi soltan-
to alle pillole: queste le conclu-
sioni di un simposio dedicato a
questa malattia che si e svolto du-
rante I’ultimo congresso della So-
cieta italiana di geriatria, a Firen-
ze. Gli esperti non hanno dubbi:
esercizio fisico, dieta, supporto

psicologico, terapia occupazio-
nale sono tutte “armi non con-
venzionali” in grado di limitare il
declino cui espone la malattia.

Le terapie non farmacologiche
sono tuttaltro che secondarie.
Il benessere del paziente € ben
diverso, se il medico si limita ad
allungare una ricetta o se viene
impostato un intervento a tutto
tondo.

Senza dimenticare 1 farmaci, che
cosa si puo fare allora per stare
meglio? Prima di tutto la tera-
pia fisica: all’inizio pu0 essere
semplicemente fare movimento
con costanza; con il passare del
tempo, puo diventare una vera e
propria fisioterapia.

E altrettanto importante ridefi-
nire la dieta in modo da non inter-
ferire con I’effetto delle medicine
e, anzi, potenziandone 1’azione.
Inoltre, per alcuni pazienti, puo
essere suggerita la terapia oc-
cupazionale, attraverso cui ci
si riappropria di semplici mo-
vimenti che la malattia rende
difficoltosi.

Se ci sono disturbi della voce,
poi, puo essere opportuna la
logoterapia e se e 'umore ad
andare giu, arriva in aiuto la
psicoterapia e il sostegno psico-
logico per sé e per i propri fa-
miliari.

E altrettanto vero pero che,
fin dall’inizio, non si puo fare
a meno dei farmaci. Di solito,
nelle prime fasi, ci si affida ai
dopamino—agonisti, scegliendo il
farmaco e la dose in base alla ri-
sposta. Ma il trattamento dipende
molto dalle necessita del malato.

[cfr. articolo di Elena Meli, Cor-
riere salute, 11 gennaio 2004]



ATTIVITA A FAVORE DEGLI ASSOCIATI

Invitiamo tutti coloro che hanno la possibilita di partecipare alle
attivita che I’ Associazione propone. Uscire di casa, star insieme
agli altri, fare nuoto, ginnastica, canto, parlare e ascoltare nei
gruppi di autosostegno sono aiuti che I’organizzazione offre:
approfittiamone.

Non siamo solo corpo, siamo anche i nostri pensieri. Lasciamo
andare quello che abbiamo perso, teniamo la mente sull’ancora
possibile.

GRUPPI DI AUTO-MUTUO-AIUTO

(Non é necessario iscriversi. Gli incontri sono gratuiti, basta presentarsi)

* Trento - mercoledi dalle ore 10 alle 11.30 presso la sede sociale in Via Pasubio, 29;
Il 1° e 3° mercoledi sara presente uno psicologo

* Rovereto - 11 2° e 4° mercoledi del mese, dalle ore 15.30 alle 17.00 presso I’AISM in Via
Tommaseo, 6;

* Villa Agnedo - 11 2° e 4° mercoledi del mese, dalle ore 9.00 alle 10.45 presso il Centro
Servizi Villa Prati.

Al gruppo possono partecipare sia i malati che i loro familiari o assistenti ed € sempre pre-
sente un conduttore esperto.

Partecipando al gruppo, si potra trovare condivisione, aiuto e sostegno per affron-
tare i problemi della vita quotidiana. Ma si trovera soprattutto amicizia.
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* Trento — venerdi dalle ore 14.45 alle 15.45 presso il Centro sportivo di Gardolo;

* Rovereto - giovedi dalle ore 14.30 alle 15.30 presso il Centro diurno in Via Santa Maria,
95;

* Villa Agnedo — lunedi e venerdi dalle ore 8.45 alle 9.30 presso il Centro Servizi Villa
Prati.

E molto importante per mantenere un buon tono muscolare, I’equilibrio e una postura
corretta.

Stiamo organizzando il corso di nuoto. La ginnastica in acqua svolge una sua funzione
specifica: migliora la postura, il passo, aiuta il riallineamento del baricentro e aumenta il
benessere psicofisico.

Stiamo organizzando anche il corso di biovoce sia a Trento che a Rovereto con Emanuela
ed Isabella Bungaro.
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Per trascorrere un pomeriggio insieme in alle-
gria, invitiamo tutti, il

15 novembre 2005, alle ore 14.30,

presso I’oratorio parrocchiale di S. Giuseppe
in Via Vittorio Veneto, 18 alla

castagnata

Ci sara Luciano con la fisarmonica.
Vi aspettiamo numerosi.

Per motivi organizzativi e indispensabile
la vostra prenotazione telefonando
in segreteria e lasciando un messaggio.




