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TEMA SCOTTANTE ‘ IL RUOLO DEI FAMILIARI

«Visite mediche: anche i congiunti
devono avere un ruolo attivo.»

Per favorire il successo terapeutico in caso di Parkinson, é utile uno scambio diretto di
informazioni tra medico, paziente e congiunti. Cio presuppone pero un rapporto di fiducia.

Elisabeth Ostler

Elisabeth Ostler dirige il set-
tore Cura e formazione conti-
nua presso Parkinson Svizzera.
Dopo l'ottenimento del diploma
di infermiera SSS, si & ulte-
riormente perfezionata quale
Parkinson Nurse. Oggi consiglia
malati e familiari sul tema del
Parkinson. Foto: pgc

38 PARKINSON 131

Eva Robman ha intervistato Elisabeth Ostler, infermiera
diplomata SSS, Parkinson Nurse e responsabile del settore
Cura di Parkinson Svizzera.

Elisabeth Ostler, secondo lei i partner dei
malati di Parkinson dovrebbero accompagnarli
dal medico?

Si, ci0 comporta grandi vantaggi, soprattutto in
caso di Parkinson avanzato. Durante le mie con-
sulenze incoraggio non soltanto i parkinsoniani,
bensi anche i loro familiari, a partecipare attiva-
mente all’incontro con il medico sottoponendo
domande e proposte. Dopotutto i congiunti sono
toccati direttamente dal decorso della malattia e
dal successo della terapia.

Perché la presenza di familiari durante la
consultazione & importante?

Dato che la percezione del malato puo divergere da
quella dei suoi cari, € importante che anche questi
ultimi comunichino le loro osservazioni al medico.
Cosi si favorisce uno scambio di informazioni di
prima mano tra i diretti interessati.

Un colloquio tra medico e familiari puo

avvenire anche a insaputa del parkinsoniano?

11 medico si puo rifiutare di parlare solo con i con-
giunti appellandosi al segreto professionale. Egli
deve pero prendere atto delle comunicazioni dei
familiari, ad esempio delle loro osservazioni sugli
effetti secondari dei farmaci. Ad ogni modo ¢ sem-
pre meglio che la persona con Parkinson sia infor-
mata in anticipo dell’eventuale colloquio con il
medico.

Cosa puo fare una coppia per prepararsi bene
allappuntamento con il medico, e con quanto
anticipo inizia la preparazione?

Mediante il Diario Parkinson, i parkinsoniani e i
loro familiari possono iniziare almeno una setti-
mana prima a registrare le loro osservazioni con-
cernenti I'azione e gli effetti collaterali dei farmaci,
ma anche eventuali complicazioni e anomalie. La
Parkinson’s Wellbeing Map aiuta a prepararsi per

la visita medica in caso di sintomi non motori quali
disturbi del sonno, dolori e variazioni dell'umore.

Cosa possono fare i familiari di malati di
Parkinson se il medico non vuole che siano
presenti al colloquio?

I congiunti non possono costringere il medico a
cambiare idea. I pazienti possono perd manife-
stare al medico il loro desiderio di avere la/il part-
ner al proprio fianco durante I'intera consultazione.
Le maggiori possibilita di ottenere un buon suc-
cesso terapeutico nascono quando tutti — medico,
paziente e familiari — possono collaborare su una
base di uguaglianza. I congiunti dovrebbero inol-
tre parlare senza indugio del carico che grava su
di loro.

Sgravio per familiari che
lavorano

Per le persone ancora attive professionalmente
che assistono un familiare parkinsoniano,

la necessita di conciliare lavoro e cura del
congiunto malato rappresenta un’ulteriore sfida.
Travailsuisse offre una piattaforma informativa
concepita per i familiari con compiti assistenziali.

Piattaforma informativa per familiari
attivi professionalmente:
http://www.info-workcare.ch/it
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