DALLA PARTE DEI LETTORI

Antonella Ferrari

Un sorriso nel dolore

Dal mondo dello spettacolo
alla disabilita. Colpita da
sclerosi multipla, [’attrice apre
un dialogo su questa pagina
di “Chi” con quanti

si trovano ad affrontare

la sofferenza. Per continuare

a vivere, a lottare, a sperare

Cara Antonella,

mi chiamo Giulia, sono ve-
dova da qualche anno di Loren-
20, un compagno meraviglioso,
la colonna della nostra famiglia
che pero, troppo presto, ha co-
minciato a vacillare sotto i colpi
della malattia di Parkinson.

Molti associano il Parkinson
al tremore, ma pochi sanno che
¢ una malattia neurodegenerati-
va che puo compromettere i pro-
cessi cognitivi, abbassarti la
voce, impastarti la lingua fino ad
impedirti di parlare correttamen-
te, riempirti la bocca di saliva e
rallentare i muscoli che si usano
per deglutire, impedirti di dormi-
re rendendoti incapace di stare
Sfermo, irrigidirti come un pezzo
di legno, renderti ansioso, osses-
sivo, depresso. I medici migliori
ti curano con i farmaci, ma nel
Parkinson questi funzionano fino
a un certo punto. Dal Parkinson
purtroppo non si guarisce, € una
delle prime cose che ho scoperto,
cosi ho imparato a prendermi
cura di mio marito e 0ggi credo
molto nell’auto-aiuto. L’espe-
rienza con Lorenzo mi ha fatto
capire quanto sia importante far
parte di una rete di supporto a
pazienti e a familiari e I’associa-
Zione a cui appartengo, di cui
0ggi sono presidente, e nata pro-
prio per questo. Nel Parkinson

non servono solo competenze
mediche: e necessaria la multi-
disciplinarita, perché non tutto
si puo risolvere in una visita di
un quarto d’ora dal neurologo.
E una malattia talmente varie-
gata e complessa che a volte ri-
chiede delle risposte estempora-
nee e rapide. Proprio per far
[fronte a questi momenti sarebbe
utile un supporto continuativo.
Negli ultimi mesi, per rispon-
dere al confinamento dovuto
dalla pandemia e far fronte alla
chiusura degli ambulatori, la
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nostra associazione —Parkinson
Italia Onlus — ha realizzato un’i-
niziativa solidale insieme a Par-
kinsonCare, all’Istituto neurolo-
gico C. Besta di Milano e al
centro di riabilitazione Villa
Margherita di Arcugnano (Vicen-
za). Una rete di teleassistenza
che ci ha permesso di avere a
sostegno ogni giorno un infer-
miere specializzato e tutti gli
esperti a portata di telefono o di
videochiamata. Paradossalmen-
te, molti di noi hanno potuto
Jarsi aiutare da un terapista del

LA CURA AL TELEFONO

fermieristica alle persone con malattia di Parkinson: sono i

%:asi 5 mila chiamate e 3.604 interventi di teleassistenza in-

risultati dei primi 4 mesi di attivita di ParkinsonCare. Il servizio
(attivo chiamando lo 02/2107.9997 dalle 9 alle 18, dal lunedi al
venerdi) garantisce la continuita assistenziale ai malati di Parkin-
son grazie alla teleassistenza infermieristica specializzata ed &
gratuito fino al 30 settembre grazie alla collaborazione con Con-
federazione Parkinson Italia Onlus. Gli oltre 260 mila italiani con
malattia di Parkinson sono tra i pazienti fragili pitl da proteggere:
anche se con la Fase 2 sono riprese le attivita ambulatoriali e
ospedaliere non urgenti, € fondamentale che limitino le visite ai
soli casi strettamente necessari. I servizi di assistenza specialisti-

ca da remoto, con équipe
multidisciplinari di esperti
in grado di rispondere in
tempo reale alle esigenze
del paziente, sono un pa-
trimonio prezioso che non
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linguaggio o da un terapista oc-
cupazionale per la prima volta.
Un’esperienza unica al mondo,
che nei mesi di emergenza ci ha
permesso di proteggere una tra
le categorie di pazienti fragili piit
esposte al rischio di contrarre il
coronavirus. Ma, nonostante la
spinta data dall’emergenza sa-
nitaria, il modello della teleme-
dicina ancora fatica a decollare
nel nostro Paese e mi chiedo:
perché questa esperienza deve
finire? Perché tra le tante leggi
che si discutono per rafforzare il
nostro sistema sanitario sul ter-
ritorio, non ce n’e una che per-
metta di usare la telemedicina
per dare continuita assistenziale
e multidisciplinarita ai malati e
a chi li assiste? Sarebbe bello se
le nostre esigenze trovassero piu
spesso risposte concrete, come
quelle che ci ha fornito il servizio
ParkinsonCare. Grazie per aver
accolto il mio sfogo.

Giulia

Carissima Giulia,

complimenti per questa
splendida iniziativa. La trovo
utilissima. Credo anche io che la
telemedicina sia il futuro e mi
auguro che questa venga utiliz-
zata sempre piu spesso. Dal Par-
kinson, come per altre malattie
neurodegenerative, non si puod
guarire, ma una corretta assisten-
za puo veramente fare la diffe-
renza. Grazie delle preziose in-
formazioni che ci hai dato. Un
abbraccio
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