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Editoriale

Care lettrici e cari lettori

Oggi — dopo che tutti i membri del Comitato si sono
presentati — ho il piacere d’introdurmi a voi in questo
bollettino d’informazione. Per molti di voi non sono una
sconosciuta, perche forse ci siamo incontrati durante un
congresso o abbiamo gia parlato insieme al telefono.
Quali sono, per esempio, i compiti di una segretaria
centrale? Innanzi tutto, tanti piccoli lavori, quali legge-
re la posta, rispondervi, inviare informazioni, tenere
aggiornate le liste degli indirizzi, stare a contatto con
pazienti, parenti, gruppi di auto-aiuto, membri del Co-
mitato, organizzazioni e uffici di consulenza, preparare
le riunioni del Comitato e altri congressi, pianificare a
corto e lungo termine gli svolgimenti di lavoro — e le
attivita non finiscono qui (i rapporti d’attivita — anche
del presidente — possono essere richiesti presso il segre-
tariato). Naturalmente, il segretariato centrale vede ve-
nirsi incontro sempre nuovi compiti: Come quest’anno,
nel quale verra organizzata per la prima volta I’azione di
vacanze per i pazienti di Parkinson. Troverete i partico-
lari e I’annuncio a pagina 14. Oppure I’acquisizione soci:
Molte coppie di coniugi che inizialmente erano soci
entrambi, quest’anno hanno pagato soltanto per una
persona. Peccato! Soltanto un’associazione forte pud
sostenere e rappresentare bene le vostre richieste. Se
conoscete pazienti o parenti che ancora non fanno parte
dell’Associazione Svizzera del morbo di Parkinson,
esortateli tutti ad aderire.

E a parte questi compiti di routine? Ci sono poi tutte le
miserie e le pene portate dalla malattia cronica. Tutto
quello che vengo a sapere al telefono, per lettera e negli
incontri personali: pazienti che soffrono di solitudine;
pazienti che trovano soltanto piu la forza per le cose
strettamente necessarie; parenti che si trovano impoten-
ti davanti alla sempre crescente dipendenza del partner;
parenti che talvolta non hanno quasi piu la forza di
curare ’'ammalato . . . Cisono perd anche comunicazioni
di come paziente e famiglia hanno riflettuto a fondo la
loro situazione ed hanno imparato a vivere con la malat-
tia. Vero anche, che questo non ha potuto succedere da
un giorno all’altro. Ed ¢ per questo che penso che in
un’associazione per pazienti si debba in prima linea an-
che offrire aiuto per I’auto-aiuto. Sia nei gruppi di auto-
aiuto, sia nello scambio d’informazioni, come nel bollet-
tino d’informazione. Ecco perche I'invito a parlare dei
vostri hobbies. Se ci pervengono abbastanza contributi,
durante la prossima riunione dei soci, vorremmo allesti-
re una mostra dei vostri lavori. Oltre tutto questo pero
mi chiedo sempre: Di quali compiti generali dovrebbe
occuparsi I’Associazione del morbo di Parkinson per
sostenere qui e li una persona o per facilitarle I’anda-
mento quotidiano? Dove si potrebbe lavorare ancora
pil intensamente con altre istituzioni sociali? Dove met-
tere le priorita? Cosa urge essere risolto? Quali le cose
meno urgenti? Le vostre risposte al sondaggio presso i

membri (bollettino d’informazione no 14) ci serviranno
da importante indicatore. Il via per il proseguimento e
lo sviluppo del lavoro dell’Associazione Svizzera del
morbo di Parkinson viene pero sempre dato nelle riu-
nioni del Comitato.

Il compito del segretariato centrale sara allora quello di
mettere in atto una gran parte delle idee e dei suggeri-
menti. Comunque, anche Roma non fu fatta in un solo
giorno, e per questo vi prego di avere comprensione e di
aiutarci attivamente nel nostro lavoro.

Confidando nella vostra preziosa collaborazione

la vostra Lydia Schiratzki-Grassi
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