L’ECO DI BERGAMO
DOMENICA 3 DICEMBRE 2017

La Buona Domenica

19

Laltravitadelmanager conil Parkinson
Nelvolontariato latorzadi andare avanti

Marco Guido Salvi. Ex dirigente e politico, colpito dalla malattia: ora & presidente dell’associazione parkinsoniani

SABRINA PENTERIANI

msssem Damanagerin carriera
amalatodi Parkinson: quando,
all'improvviso, e arrivataquella
terribile diagnosi in un attimo,
Marco Guido Salvihapensatodi
esserearrivatoal capolinea. Ep-
pure sono gia passati quattordici
anni, e la vita gli ha dimostrato
che aveva torto, perché dopo
quelverdetto éarrivatalaparte
migliore,quellain cuihamesso
daparte se stessoperaiutare gli
altri,enelfarlohavistoaccadere
tanti piccoli miracoli. Come
scrive Saint Exupéry ,«ci sara
sempre un’altra opportunita,
un’altraamicizia, un altroamo-
re,unanuovaforza. Per ognifine
¢’¢ un nuovo inizio».

«Ho incominciato ad avere i
primisintomiquando avevo 48
anni-racconta-ederonel pie-
nodellacarrieralavorativa. Ero
sempre al telefono, sempre in
viaggio. Uno dei miei primi pen-
sieri € stato la paura di dover
mollare tutto. Avevoun postodi
responsabilita nel gruppo Ital-
cementi, erodirettore generale
diunasocietaeamministratore
delegato di un’altra. Ero impe-
gnatoanchein politica, sono sta-
toassessore provinciale per cin-
que anni con Valerio Bettoni.
Conunacarrieradiquesto tipo
alle spalle mi sono chiesto: e
adesso cosafaccio? Misono ar-
rabbiato con messtesso e perfino
con Dio. Perché proprio a me?
continuavo a pensare». Sul suo
futuro & scesa un‘'ombra: «Non
riuscivo adarmipace, michiede-
vo quale sarebbe stata ’evolu-
zione della malattia. All’inizio
sembrava una cosa da niente,
sentivounagambaunpo’rigida
eimedicimiavevano detto che
era colpa della vita sedentaria,
che passavo troppo tempo in
macchina, mihanno prescritto
fisioterapia, massaggi e ginna-
stica. Poi pero questo irrigidi-
mentosiéestesoaunbraccio.Il
miomedicoallorami hamanda-
to dal neurologo».

Sconvolto dalla diagnosi

La visita lo ha spiazzato: «Lo
specialistami ha fatto cammina-
re, mi ha sottoposto ad alcuni
test dell’equilibrio e mi ha dia-
gnosticato subito lamalattiadi
Parkinson. All’inizio non I'ho
accettato. Non capivo come si
potesse diagnosticare una ma-
lattia cosi, su due piedi, senza
esami approfonditi». Una rea-
zione comprensibile, di fronte
aunverdetto cosi preoccupante:
«Poipero évenuto fuoriche ave-
va ragione, ed ¢ tuttora il mio
neurologo».

La prima tentazione & stata
quella di chiudersi in se stesso,
abbandonare tutto e ripiegarsi
sullamalattia: «<Uno deiproble-
mi pitigravi dei parkinsoniani -
continua Marco Guido Salvi -
¢ proprio questo. Hanno I'im-
pressione di essere continua-
mente osservati, sivergognano
deiloro sintomi, einparticolare
di quelli, come il tremore, che
rendonolamalattia pitieviden-
te. Per questosiisolano, sichiu-
donoincasa,epoisiammalano

anchedidepressione, che talvol-
taéaddiritturapitgrave dei sin-
tomi veri e propridel Parkinson,
cheinvece possono essere tenuti
sotto controllo alungo grazie ai
farmaci».

La cosiddetta «luna di miele»
Neiprimianni, infatti, gli effetti
dellamalattia sono ancorapoco
visibili. Le terapie vengono per-
sonalizzate inbase alle esigenze
di ogni paziente. Diciamo che
devono essere cucite sumisura
perognuno.Cisiarrivacon pro-
gressivi aggiustamenti, e ogni
annosiritoccaqualcosa. Ilcorpo
all'inizio risponde bene, € un
periododellamalattiacheviene
chiamato «luna di miele». Si
tratta di solito dei primi dieci,
quindici anni. Man mano cheil
tempo passa,isintomisiaggra-
vano,in generebisognaaumen-
tarele dosi. Laprogressione, pe-
ro,non e uguale per tutti. Certo
a forza di assumere farmaci il
corpo si abitua, ¢’¢ un po’ di as-
suefazione. «Poi - osserva Salvi
- arrivaun punto, e tutti ovvia-
mente si augurano che accada
piutardipossibile,in cuiil corpo
non risponde piu».

La prima fase della malattia
Marco Guidositrovaancoranel-
laprimafase dellamalattia: «<Ho
alcunedifficoltd di movimento,
masono moltolimitate: faticoa
radermi,ad allacciareibottoni,
asalire e scendere dall’auto. Ri-
spondo abbastanzabene alle cu-
re, ma devo sempre andare in
giroconlepilloleintasca. Quan-
do parto per un viaggio, porto
con me una scorta. Ne tengo
sempre qualcunain autonel ca-
someledimenticassi. Unavolta
sono partitoper Bariin aereo, mi
sonoaccortodiaverdimenticato
imedicinali, allorasono salito su
un altrovolo e sono tornato in-
dietro».

Leterapie, infatti, peressere
efficacidevonoessere seguite in
modo scrupoloso: «Non sono
medicine facilicomeil paraceta-
molo che si acquista ovunque
senzaproblemi, bisognaavere la
prescrizione, il piano sanitario,
e non se ne puo fare a meno.
All’inizio mi sono dato da fare
anche pertrovare le migliori cu-
re possibili, mi sono informato
sucomeil Parkinsonveniva cu-
rato anche fuori da Bergamo e
cosimisonoreso conto che qui
da noi ¢’ uno dei centri con la
migliore specializzazione».

Il contributo all’associazione

Marco Guido e riuscito asupera-
reladepressione elapreoccupa-
zione per il futuro grazie a un
incontro speciale: «Ho cercato
diraccogliere pitinformazioni
possibili sul Parkinson ed e cosi,
attraversolasegnalazione diun
sito internet, che ho scoperto
I'esistenza dell’Associazione
parkinsonianidi Bergamo (Aip,
www.aipbergamo.it, tel. 035-
343999), un gruppo di persone
impegnate perrendere migliore
la vita degli altri malati. Li ho
incontraticircaseimesidopola
diagnosienonliho piulasciati.

Salvi sul palcoscenico

Marco Guido Salvi con il vescovo Francesco Beschi e Mario Melazzini

M B Non bisogna
vergognarsi e
chiudersi in casa,
con i farmaci sintomi
sotto controllo»

N N La famiglia

¢ importante.

Mia moglie e i figli
mi sono sempre
stati vicini»

Hoincominciato a partecipare
agliincontriealleiniziative che
organizzavano, poi ho preso
slancio ed entusiasmo, misono
impegnato molto e un anno e
mezzo dopo sonodiventato pre-
sidente, unruolo che considero
di servizio agli amici che fanno
partedell’associazione. Mihan-
norinnovatoilmandatopertre
volte. Ho cercato dioffrirele mie
competenze di manager per
contribuire alle attivitaein cam-
bio, proprio grazie all’Aip ho tro-
vato glistimoli necessariperda-
reunnuovo senso allamiavita».

Lohannoaiutatolasuatena-
ciaelasuadeterminazione. Pri-
ma Marco Guido non avevamai
fattovolontariato: «Miero dedi-
catoallapolitica, maeradiverso.
Ho avuto molte pitt soddisfazio-
niconl’associazione. Mipreme
molto riuscire ad avere buoni
risultati peraiutareimalatiele
loro famiglie, ottenere perloro

le condizioni di vita migliori».
Una diagnosi cosi grave mette
spessoindiscussionelerelazio-
ni e gli affetti: «<Sono stato fortu-
nato, mia moglie Giordana e i
miei figli mi sono sempre stati
vicini, mi hanno offerto moltis-
simo sostegno. A volte pero i
legami saltano, perché il Parkin-
son puo avere conseguenze pe-
santi sulla vita di una persona,
sulle sue capacita di lavorare e
lasciare quindiunafamiglia pri-
vadisostentamento». Giordana
affianca il marito anche come
volontaria nell’associazione,
«Proprio perquesto-racconta
Salvi - 'anno scorso quando il
ComunediBergamomihacon-
segnatolabenemerenzacivica,
I'ho dedicata a lei: senza il suo
appoggio non avrei potuto fare
nulla. All’inizio si & spaventata,
come tutti. Imieifiglial momen-
to della diagnosi avevano circa
vent’anni, erano gia grandi,

quindi consapevoli di cio che
stavaaccadendo. Certo,non pos-
sonegarlo, sono sempre preoc-
cupatoperil futuro. Daquando
ho avuto la diagnosi, pero, ap-
prezzo di piu la vita. Capita di
dare tutto per scontato, un in-
toppodiquestotipononrientra
mainei propriorizzonti, mapri-
ma o poi lo incontriamo tutti,
magari attraverso unapersona
che ci & vicina. La malattia fa
partedellavitaecambiatuttele
nostre regole, soprattutto se e
cronica e degenerativa come il
Parkinson. Bisogna adattarsi a
una nuova realta, a condizioni
diverse. E fondamentale cono-
scere il percorso che si dovra
seguire, accettarlo - enonrasse-
gnarsi, che ébendiverso - eim-
parare a conviverci».

lirapportoconicolleghidilavoro
Anchedal puntodivistaprofes-
sionale é stata una sfida molto
difficile daaffrontare: «KNon ne
ho mai parlato con i colleghi -
sottolinea Salvi -, finché mi &
stato possibile. Avevo troppa pa-
uradiessere messoall’indice, di
essere emarginato mentre sen-
tivo di avere ancora molto da
dare. Fatico ancoraoggiaparla-
re della mia malattia, anche se
orami sforzo difarlo pubblica-
mente. Hoimparato chein certe
situazioniénecessario esporsi,
anche solo per mostrare che il
Parkinson non & una colpa e
neppure qualcosadi cuicisideb-
ba vergognare». Marco Guido
Salvihacontinuatoalavoraree
ancheadesso, che ¢inpensione,
ognitanto svolge attivitadicon-
sulenza: «Anchein questolamia
situazione & migliore di tante
altre: dapresidente dell’associa-
zione mi trovo di fronte casi di
persone chedopoladiagnosidi
Parkinsonvengono allontanate
o licenziate appena possibile,
con qualche scusa. Cosiaccade
che alle condizioni precarie di
salute si aggiunga anche il pro-
blema della perdita del lavoro.
Lagente quandoloraccontiof-
fre spontaneamente solidarieta,
molti si mostrano attoniti, ma
non sempre capiscono».

Piccole rinascite quotidiane
Del Parkinson, infatti,nonsisa
poimolto: «Se ne & parlato per-
chénesoffrivano personaggifa-
mosi come Giovanni Paolo II,
Cassius Clayeil cardinale Mar-
tini. Pochi, pero, sanno vera-
mentediche cosasitratta, tutti
pensano subitoaqualcosaditer-
ribile. ConJattivita dell’associa-
zione cerchiamo, nel nostro pic-
colo, diribaltare alcuni stereoti-
pi. Certoinostri soci sono 300
mentre i malati di Parkinson
nellaBergamascasono4.200.In
questi annipero mié capitatodi
vedere persone che nonparlava-
nopresentarsicome attori suun
palcoscenico, altre che prima
non camminavano riuscire a ci-
mentarsi in qualche passo di
tango: piccoli miracoli, rinascite
quotidiane. Le nostre attivita
rappresentano primadi tuttoun
segno di speranza».
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