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Scene di vita quotidiana con il Parkinson: 
perché l’informazione può aiutare i pazienti e le loro famiglie

Parkinson Italia ha deciso di dare il suo patrocinio al progetto Brainzone: quali sono i motivi? Perché è importante questa iniziativa?

Come Associazione di pazienti neurologici parkinsoniani sosteniamo con convinzione il progetto Brainzone, per i contenuti che rende disponibili e per la grande serietà scientifica con cui è sviluppato. Ci piacciono molto lo stile e il linguaggio che possono attivare l’interesse dei cittadini su temi complessi. Abbiamo apprezzato anche l’idea di mettere in rete video-interviste con specialisti: sulle malattie neurodegenerative c’è ancora molta ignoranza, le persone non amano parlarne, tendono ad allontanarle o ad equivocarle, fino al momento in cui una di queste malattie non entra nella propria vita e allora si è costretti ad affrontarla, e non è facile. La conoscenza del problema può aiutare molto.
I campanelli d’allarme della malattia di Parkinson sono sintomi cognitivi e funzionali che devono essere riconosciuti chiaramente per poter instaurare tempestivamente la terapia: in questo senso, quanto è importante che i cittadini siano ben informati?

L’informazione, come ho detto sopra, è fondamentale. Il rischio maggiore è l’allarmismo che è il nemico dell’informazione corretta e validata. I cittadini vanno informati ed educati sulle patologie neurologiche, perché solo così si può intervenire tempestivamente. La malattia di Parkinson, in particolare, è subdola, tende a far perdere tempo al paziente che arriva tardivamente alla diagnosi. Spetta alla lungimiranza del medico, in particolare al medico di famiglia, cogliere sul nascere i primi segni di tremore o rigidità e indirizzare il paziente allo specialista neurologo per una diagnosi il più precoce possibile, che porti all’instaurazione di un trattamento secondo tempi e modalità adeguate. Fortunatamente le opzioni terapeutiche di cui oggi possiamo avvalerci, che comprendono alcuni farmaci e la neurochirurgia, possono assicurare una soddisfacente qualità della vita ai pazienti. Ma è fondamentale educare fin dall’età scolare alla conoscenza di queste malattie e al rispetto di chi ne è colpito. 

Quali sono le sfide quotidiane che deve affrontare una persona con malattia di Parkinson? Cosa significa convivere con una patologia neurologica?

I sintomi classici del Parkinson consistono in tremori, bradicinesia e rigidità dei movimenti. A questa sintomatologia possiamo dare una risposta con i farmaci. Poi c’è la componente psicologica: vivere con il Parkinson, ma in generale vivere con una malattia neurologica, comporta un cambiamento nella percezione del tempo. Tutta l’organizzazione della vita cambia e ruota attorno alla malattia, i ritmi si stravolgono: difficilmente, ad esempio, un parkinsoniano riesce a fare programmi o progetti nel breve e nel lungo periodo, tutto è subordinato e condizionato alla sua malattia; addirittura tutto può cambiare da un’ora all’altra, un attimo prima cammini spedito, l’attimo dopo ti ritrovi bloccato. La scatolina delle pillole segue passo passo il paziente che precipita nell’angoscia se per qualche motivo la dimentica. Prima della malattia tutto era scontato, dopo ci si rende conto che sono proprio i gesti quotidiani, le piccole cose a dare un senso alla vita. È questo uno dei motivi per cui una percentuale altissima di parkinsoniani è depressa: il cervello funziona, è lucido, ma il corpo non lo segue e di questo dramma si avverte tutto il peso. Ogni gesto, anche il più piccolo, diventa un’impresa. A fatica e con l’aiuto della famiglia e dei medici si riesce a costruire un nuovo sistema di vita, ma è tutto molto difficile anche per chi è accanto al paziente.

Quali sono le principali iniziative intraprese dalla vostra Associazione per sostenere i pazienti con malattia di Parkinson e le loro famiglie?

Parkinson Italia rappresenta 28 Associazioni locali indipendenti e autonome, le quali si dislocano in 39 sedi sul territorio. Svolgiamo molteplici attività, in primis il sostegno a progetti di ricerca, anche di tipo epidemiologico, con fondi specifici. Inoltre partecipiamo all’attività istituzionale per la messa a punto di normative su problemi che ci riguardano: un esempio di grande attualità è la difficoltà del reperimento dei farmaci, un punto estremamente importante per il quale ci battiamo da tempo. Più in generale ci facciamo promotori e portavoce a livello politico delle istanze dei pazienti per risolvere problemi specifici. Attualmente stiamo lavorando a un Libro Bianco realizzato con il supporto del mondo accademico e incentrato su un’indagine epidemiologica. Ci stiamo confrontando con l’Inps, per il tramite di FISH - Federazione Italiana Superamento Handicap, affinché all’interno delle commissioni che stabiliscono il grado di invalidità vi sia uno specialista neurologo. Ciascuna delle Associazioni che aderiscono a Parkinson Italia sviluppa poi progetti collegati alle esigenze del contesto locale. 

