Pace del Mela L'accorato appello dei parenti di Augusto Parisi, affetto da Sclerosi laterale amiotrofica

«Ci sono malati di serie A e di serie B»

Negato il comunicatore verbale, che gli avrebbe permesso di tornare ad “esistere”

Emanuela Fiore
PACE DELMELA

Non basta l'estrema sofferenza
della condizione in cui Augusto
Parisi, affettoda SLA, & costrettoa
vivere. Gli & stata negata anche la
speranzadiritornare acomunica-
re con i suoi familiari. E con le la-
crime agli occhi, che ha appreso
dall'Ausl 3 di Catania dinon poter
ottenere il comunicatore verbale
a controllo oculare (My tobiie),
quel sistema informatico che
avrebbe potuto tradurre lo sguar-
do dei suoi occhi in una voce me-
tallica. «ll progetto regionale non
¢ stato ancora attivatos ¢ stata la
risposta all'appello dei parenti di
Parisi. «Tutto perché noi non ab-
biamo 12.000 eurs, questo il co-
stodel Wr fartornare il
sorriso sul voto di mio suocero,
ormai da tempo spento a causa
della sclerosi laterale amiotrofica
chelohacolpito 5 annifa» raccon-
tail genero Antonino Giacobbe.
Una sentenza senza possibilita
diappello, che peraltro ha portato
lafamiglia Parisiad unalotta con-
tinua contro laburocrazia, per ga-
rantire a papa Augusto, oggi 62
anni, tutta l'assistenza e le cure
pit adeguate. La SLA & infatti una
malattia degenerativa del siste-
ma nervoso, a decorso lento ma
inesorabile, le cui cause risultano
ancora sconosciute ¢ che all'inizio
st presenta con dolori muscolari,
crampi e perdita di forza. Queste
le prime avvisaglie accusate da
Parisi a 57 anni, al tempo uomo
dinamico e impiegato del Comu-
ne di Pace del Mela. Di quello che
lui & stato rimane ora solo il ricor-
do impresso nella sua mente, per-

che ora Parisi vive grazie ad una
cannula infilata nella gola che gli
garantisce la respirazione e ad
un’altra che perfora l'addome per
nutrirlo (PEG).

«Quale gioia avrebbe potuto
dargli almeno tornare a comuni-
care con noi! - continua Giacobbe
- Attualmente per chiamarci stri-
de identi, mentre noicisiamo do-
vuti inventare un cartello con tut-
to l'alfabeto in modo che al suo
sguardo, lettera per lettera, cer-
chiamo di capire cosa voglia dir-
cin, Il signor Parisi qualche tempo
fa ha provato il My tobiie di un al-
tro soggetto malato di SLA, resi-
dente a Modica, e che fortunata-
mente & riuscito ad ottenere il so-
fisticato strumento dall’AISLA,
«Era felice di sentire di nuovo una
voce tradurre i suoi pensieri; per
questo io non posso sopportare
che malati del genere debbano
lottare per avere cio di cuinecessi-
tano, perche larealti non équella

che ci prospettano in TV, dove si
parla solo di sogni, né i soggetti
come mio suocero hanno le risor-
sediun calciatore come Borgono-
vo. Non possono esistere allora
malati di serie A e malati di serie
B». Ad Augusto Parisi, tra l'altro,
hanno preannunciato anche che
molto probabilmente non usu-
fruira piu del servizio di assisten-
za domiciliare infrasettimanale
ottenuto tramite il Comune per-
ché supererebbe il redditoannua-
le consentito. Eppure chiarriva in
viaAmendolia, al civico 16, siren-
de subito conto che troppe sono le
esigenze di un soggetto affetto da
SLA, tali da ritenere impensabile
una privazione del genere. «Mio
suocero avrebbe bisogno dell’as-
sistenza continua addirittura da
parte di un medico, ma & sua mo-
glie a stargli sempre accanto per
capire ogni sua necessitd, come
noi, figli e parenti acquisiti, che
per lui facciamo i turni di giorno e
dinotte; il My tobiie invece hauna
sirena che si azionerebbe al sem-
plice sguardo per richiamare |'at-
tenzione». «Fino ad oggi, ho do-
vuto sempre fare chiasso per otte-
nere qualcosa. Ora vorrei che
qualcuno venisse a bussare alla
nostra porta ¢ ci aiutasse, anche
perché mio suocero non ha smes-
so di vivere la sua battaglias. Di
recente infatti & stato proposto e
messo a finanziamento un pro-
getto che consentira di dotare un
limitato numero di utentidella Si-
cilia di sintetizzatori vocali: «Mi
auguro - conclude il genero - che
stavolta si possa essere pili fortu-
nati e che quel comunicatore per
mio suocero non rimanga solo un
SOENo», <

Buona sanita: I'esperienza di una donna

«All'ospedale di Lipari
ho festeggiato la vita»

LIPARI Non ha vYoluto saperne
dilasciare quella che ormai & la
sua Lipari, neanche di fronte al-
la scoperta di un tumore, dia-
gnosticato durante analisi di
routine a Roma. Elena Caronia,
fresca cinquantenne piena di
energia e voglia di vivere, &,
quindi, prontamente rientrata
nell'isola per «prendere - come
ha affermato - subito il toro con
le corna», incoraggiata anche
dall'affetto di tanti amici. Ha in-
contrato il dort. Gianpiero Di
Marco del reparto di Ostetricia
e Ginecologia ¢ ha dichiarato:
«posso dire di non aver fatto be-
ne, ma benissimon,

Ladonna, palermitana di ori-
gine, € stata seguita con arten-
zione e professionalitd e «!'in-
tervento - ha spiegato - & anda-
to nel migliore dei modi possibi-
li: sono uscita dopo cinque gior-
ni e oggi sto cosi bene che non
posso credere sia passata solo
una settimana. In ospedale - ha
continuato Elena Caronia - ho
festeggiato i miei 50 anni e tutto
il personale ¢ stato fantasticon.
La signora ha voluto parlare
delle sua esperienza oltre che
per ringraziare il personale me-
dico e paramedico del reparto
di Ostetricia e Ginecologia an-
che per incoraggiare tutte le
donne che vivono e affrontano

situazioni simili. E anche per
raccontare «le belle cose che si
sono in questa nostra isola. lo
ho deciso di viverci e per me &
importante».

Belle cose, perché no, anche
come l'ospedale. Potrd anche
avere delle pecche ma per
quanto riguarda alcune terapie
specifiche, come ad esempio i
trattamenti nella camera iper-
barica, rappresenta un punto di

, | L'ospedale
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3 all’avaguardia
in numerose
discipline

riferimento per tutta la provin-
cia. L'ultimo episodio che ne at-
testa l'importanza ¢ lattesa
sopportata da un paziente di
Patti che per il mare agitato pri-
ma e per la mancanza di navi
dopo, ha raggiunto Lipari, a
bordo dell'ambulanza della
Croce Rossa, per le necessarie
cure, con tre giorni di ritardo.
Forse aveva ragione quel turista
che disse un paio di anni fa
all'attuale responsabile del di-
stretto, Maria Rigoli, che si trat-
tava di un hotel a 4 stelle con
tanto di ottima cucina pro-
pria. < (p.p.)



