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EDITORIALE ITALIANO | ASmP

Care lettrici,
cari lettori

Molti di voi conoscono i pesanti effetti dei «blocchi improv-
visiy. Volete scendere dal treno o attraversare una strada, e
improvvisamente i movimenti non ubbidiscono pit.

Non osate piu uscire di casa. Molti colpiti si aiutano con
trucchi fantasiosi. In un caso in cui un colpito impiegava
pitu di un’ora per recarsi alla toilette di notte, un segnatem-
po, grazie a impulsi acustici e visivi, gli ha permesso di ri-
trovare i suoi passi. Leggete la rubrica «tema scottante» a
pagina 28.

Abbiamo i programmi delle manifestazioni informative. Le
nostre offerte e prestazioni si riferiscono alle varie fasi del-
la malattia: per i neofiti ed il pubblico interessato avranno
luogo tre simposi a Basilea, Berna e Roveredo Grigioni. Per
i colpiti (pazienti e famigliari) nella seconda fase della ma-
lattia, vi saranno giornate informative in collaborazione
con cliniche neuroriabilitative.

Tutti i membri riceveranno questi programmi per posta. I
malati gravi ed i loro familiari riceveranno un sostegno in-
diretto: in questi giorni verra pubblicato il nuovo prospetto
«curay per il personale degli ospedali, case di cura e per an-
ziani. Vogliamo che siate ben assistiti.

11 sondaggio 2002 & stato analizzato. Ringraziamo tutti co-
loro che ci hanno ritornato il voluminoso questionario de-
bitamente riempito. Le vostre risposte sono indicative per
il lavoro dell’ASmP dei prossimi anni. Vi terremo informa-
ti costantemente delle realizzazioni. Tra I’altro ci ha colpi-
to il fatto che molti membri approvano le nostre prestazio-
ni, perd non le conoscono e non le hanno mai prese (o do-
vuto prendere) in considerazione.

Vi auguriamo buona lettura ed aspettiamo le vostre comu-
nicazioni!

Cordialmente

Lydia Schiratzki, gerente

Un bel regalo

Risultato record della colletta
di Natale

Lappello ai membri ed ai simpatizzanti
della ASmP per la colletta di Natale 2002
ha avuto un risultato sorprendente.
All’inizio di febbraio le entrate sul conto
speciale «Colletta di Natale» erano di
quasi 75'000 franchi. «Sono quasi stata
sommersa dai versamenti», dice la con-
tabile della ASmP Anita Osterhage.
«Finora non avevamo mai ricevuto
tanto.» La reazione del Comitato e dei
gerenti & stata di gioia e di sollievo. «E
bello che anche in tempi cosi difficili
possiamo contare sul sostegno dei mem-
bri», si rallegra il presidente Bruno
Laube. La colletta conferma che i mem-
bri sostengono il lavoro dell’Associazio-
ne ben oltre I’obbligo della tassa sociale.
Anche gli amici dell’Associazione ci di-
mostrano il loro attaccamento. Laube:
«Grazie di cuore a tutti i donatori.»

Ricordando i nostri defunti

gruppo Lugano:

Arnoldo Gianella,

Purtroppo ultimamente sono venuti
a mancare diversi membri del nostro

uno dei primi ad aderire. E stato un
grande canottiere in gioventu ed un
eccellente albergatore. Ricordiamo la
sua simpatia e la sua affabilita.

Paolo Facchinetti,
uomo schivo e modesto di grande sen-
sibilita, sempre cordiale.

Mariuccia Brunner

¢ stata la prima a telefonarci quando
abbiamo fondato il gruppo. Ha avuto
una lunga vita serena, nonostante la
malattia era sempre di buon umore.

Elsa Soldati Seger,

la ricordiamo nella sua linda casetta
di Povro, quelle poche volte che sia-
mo riusciti ad andare a farle visita.

A tutti i famigliari esprimiamo il no-
stro pit vivo cordoglio e ringraziamo
di cuore tutte le persone che hanno
inviato delle offerte in memoria dei
loro cari.

o | PARKINSON 69



R | PARKINSON 69

In caso d’emergenza

Certificato di assicurazione
in viaggio

Chi viaggia in uno stato dell’'UE o della
SEE (Islanda, Liechtenstein e Norvegia),
dovrebbe prendere con sé come per I'au-
to, la carta verde, il formulario E 111.
Questo formulario indica che si ha dirit-
to alle cure mediche in caso di malattia e
di infortunio. Cosi vengono effettuate
tutte le cure urgenti necessarie che non
si possono rimandare fino al rientro in
Svizzera. Lassicurato pu0 prendere in
considerazione le stesse prestazioni
come un residente nel Paese. Deve paga-
re in contanti anche la stessa quota di un
residente. Il resto dei costi medici e
ospedalieri vengono conteggiati diretta-
mente con la cassa malati. 1 formulario
E 111 ha una validita limitata, per cui
dovrebbe essere richiesto all’assicura-
zione malattia al piu tardi due settimane
prima della partenza. Fonte: senso 3/2002

Dopo il sondaggio fra i membri

I1 Comitato sta lavorando per
il futuro del’ ASmP

I1 Comitato dell’ASmP, il gruppo di lavo-
ro «sondaggio 2002» e le collaboratrici
del segretariato si sono incontrati in
dicembre a Zurigo per un seminario di
una giornata sotto il motto «UASmP del
futuroy, condotto da Charles Giroud della
Ditta BVM di Berna, che ha eseguito il
sondaggio su incarico dell’ASmP. Il grup-
po di lavoro ha discusso temi quali
marketing, informazione, prestazioni,
finanziamento e organizzazione e ha
definito le priorita. E chiaro che i risulta-
ti del sondaggio non possono venire con-
cretizzati in tutti i campi.

«E importante discutere gli interroga-
tivi sul futuro di un’organizzazione stac-
candosi dalle occupazioni quotidianey,
ha sottolineato Giroud. Il desiderio chia-
ramente emerso dal sondaggio di sgrava-
re maggiormente i famigliari, & stato
discusso a fondo. Ne ¢ scaturita la neces-
sita di allestire dapprima un inventario il
piu preciso possibile delle offerte regio-
nali nell’ambito dei gruppi di auto aiuto
dell’ASmP.

Successivamente, un gruppo dovreb-
be elaborare un progetto. Per quanto
riguarda l'informazione sulla ASmP, si
dovrebbe rafforzare la comunicazione
con medici, ospedali, case di cura.

NOTIZIE | ASmP

Specialmente i medici di famiglia dov-
rebbero venire coinvolti maggiormente
quali partner dell’ASmP.

Nessun risultato concreto per quanto
riguarda il numero di soci desiderati.
Particolare materia di discussione le
conseguenze sull’organizzazione dell’
Associazione del raddoppio teorico dei
membri entro il 2007. Riguardo il marke-
ting & emerso, accanto all’efficienza e
all’orientamento verso il futuro, la neces-
sita di promovere 'interazione tra i co-
siddetti gruppi di scambio tra membri,
economia, politica e pubblico. Le presta-
zioni dell’ASmP dovrebbero orientarsi in
base alle esigenze di questi gruppi di
scambio. Jjok

L'informazione da parte dell’ASmP

Nuovo foglio per
il personale curante

Linformazione al personale curante sul
morbo di Parkinson fa parte dei compiti
dell’Associazione svizzera del morbo di
Parkinson (ASmP). «Chiediamo I’assi-
stenza ottimale dei colpiti, quindi offria-
mo alle persone curanti il nostro soste-
gnoy, dice la gerente Lydia Schiratzki.
«Chi conosce le particolarita della malat-
tia ¢ in grado di comportarsi con com-
prensione e attenzione nelle cure quoti-
dianey.

La nuova edizione dell’opuscolo per il
personale curante fa parte di una serie
informativa su punti chiave quali assun-
zione dei medicamenti, operazioni o nar-
cosi. Le informazioni sono destinate a
medici, personale o specialisti di cura.
Tutti i fogli e gli opuscoli di questa serie
verranno rielaborati nel corso dell’anno,
avranno una nuova veste grafica e ver-
ranno inviati ai vari destinatari tramite
mailing di propaganda. Inoltre, si posso-
no ottenere gratuitamente presso il
segretariato. Molte scuole per infermie-
ri, case di cura e cliniche richiedono di
continuo questi fogli informativi.

La realizzazione di questi opuscoli costa
denaro, soltanto la grafica e la stampa di
20000 esemplari della versione in tede-
sco costa 4000 franchi. Della redazione
si occupa il segretariato, la consulenza
specialistica la offre gratis il consiglio
peritale. In piu ci sono le traduzioni in
francese e in italiano. La stampa della
versione nelle due lingue costera circa
4500 franchi. La Roche Pharma (Sviz-
zera) e lo sponsor di questo progetto.

Parkinson: Quali speranze collegano i
pazienti alla ricerca con le
cellule staminali?

Hans Zahner: Dipende dal grado di in-
formazione. Chi scorre solo le notizie a
caratteri cubitali nei media spera final-
mente nella guarigione. Chi legge atten-
tamente le relazioni e non si lascia ab-
bagliare da annunci clamorosi dice: per
i pazienti di Parkinson della mia gene-
razione la ricerca con le cellule stamina-
li non porta niente, o ancora niente.

Oggi i pazienti vengono chiamati i
beneficiari della ricerca con le cellule
staminali. Ma questa ricerca nel
migliore dei casi la utilizzeranno

i pazienti del futuro. Cosa prova?

Quando i pazienti vengono presi a pre-
testo, 0 peggio vengono mostrati nei me-
dia, lo considero un abuso degradante. I
pazienti devono sperare e devono im-
pegnarsi per il superamento delle oppo-
sizioni contro la ricerca con cellule sta-
minali. Maggiori sono le aspettative dei
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Hans Zéihner di Berna é stato professore
di microbiologia all’Universita di Tiibin-
gen, dove fu co-fondatore del centro per
letica nelle scienze. Si éammalato di Par-
kinson nel 1978.




NOTIZIE | Interview

«Le aspettative dei ricercatori sono utopistiche»

Nel dibattito inerente la contestata ricerca con le cellule staminali, vengono chiamati in causa sovente

i pazienti di Parkinson. Per lo piti sono gli esperti a parlare dei pazienti. Ma i pazienti sono in un certo modo

anche esperti. Appassionante quindi, quando chiedono la parola sulle cellule staminali. Questa intervista

fa un passo in avanti. Poiché Hans Zidhner € doppiamente esperto: quale biologo e quale paziente.

colpiti, meglio € per la ricerca. Che la de-
lusione poi sara grande, non interessa a
nessuno. Il paziente pensa a due, tre, al
massimo quattro anni, il ricercatore sa, se
non inganna se stesso, che saranno piu di
dieci.

Cambia il proprio rapporto con la
malattia quando vi sono in vista possi-
bili terapie?

Si. Il paziente deve imparare ad accettare
il verdetto «inguaribiley, a convivere con
la malattia come parte di se stesso.

Questo non facile compito viene rimanda-
to ad ogni nuova terapia che promette
guarigione. Poiché questo lavoro non vie-
ne eseguito, si aggrappa ad ogni filo di
speranza.

Ritiene realistiche le aspettative dei
ricercatori con le cellule staminali?

No, le ritengo addirittura utopistiche. La
lista dei problemi irrisolti & lunga e di-
venta sempre piu lunga. La probabilita
che sorgano ulteriori difficolta € grande.
Lattuale stato delle conoscenze non basta
nemmeno per una prognosi a media sca-
denza.

Ritiene che gli studi per il trapianto di
tessuti cerebrali fetali siano significati-
vi in relazione a terapie di sostituzione
con cellule staminali embrionali?

Gia prima della ricerca con le cellule sta-
minali si voleva guarire il Parkinson tra-
mite trapianto di tessuti cerebrali em-
brionali. I primi esperimenti sui roditori
promettevano molto. Gli esperimenti sui
primati hanno dato motivo di dubitare, e
gliesperimenti clinici sull'uomo sono sta-
ti deludenti. Si sono fatti troppo presto gli
esperimenti clinici. Cosa possiamo impa-
rare dalla ricerca con le cellule staminali:
gli esperimenti sui roditori non bastano
quali preliminari per gli esperimenti cli-
nici. Oltre dieci anni di lavori di ricerca
con i tessuti non sono stati sufficienti. Ci
sono stati in continuazione nuovi, inas-
pettati problemi. La stessa esperienza
I'abbiamo ancora davanti con le cellule
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La ricerca sulle cellule staminali é appena agli inizi. La strada fino ad una applicazione
terapeutica assai lunga, poiché compaiono sempre nuovi problemi inaspettati.

staminali. La strada delle cellule stamina-
li embrionali fino all’applicazione tera-
peutica per il Parkinson dovrebbe essere
notevolmente pit lunga che con i tessuti
cerebrali embrionali.

«L'etica della guarigioney, come dovere
di ricerca, coglie veramente le sue esi-
genze di colpito?

Non si dovrebbe parlare di una etica della
guarigione. Se si tiene in considerazione
quanto tempo ci vorra fino a che il concet-
to cellule staminali porti dei frutti e la pro-
babilita che invece naufragi completa-
mente, ci si deve interrogare sulle priori-
ta della politica della ricerca. La ricerca
delle cause della malattia € la cenerentola
dellaricerca sul Parkinson. E la chiarezza
sulle cause potrebbe aprire la porta alla
profilassi. Una profilassi efficace aiuter-
ebbe probabilmente pit persone con
meno dispendio di mezzi.

Quali conseguenze vede lei per la ricer-
ca con le cellule staminali?

Anche senza costi per laricerca, la terapia
per il Parkinson rimarrebbe estremamen-
te cara. Una terapia del genere potrebbe
permettersela solo una piccola parte dei
pazienti di Parkinson. Per motivi di etica
si dovrebbe dare la priorita al problema
della salute nel terzo mondo, come I-
AIDS, la TBC o la malaria. Mettere in pra-
tica la solidarieta in questo ambito ci evi-
terebbe di doverci giustificare per 'uso
degli embrioni, ma al contempo richied-
erebbe un serio impegno. A confronto del-
I'enormita e dell’'urgenza di questi pro-
blemi, il dibattito sulla ricerca con le cel-
lule staminali embrionali mi sembra co-
me una deviazione dai problemi veri e
oggettivi. &

Katrin Bentele ¢ collaboratrice scientifi-
ca alla cattedra di etica teologica all’Uni-
versita di Ttibingen e sta preparando la
sua tesi di laurea «Aspetti etici della medi-
cina rigenerativa nel modello del morbo
di Parkinsony.
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Serata in Roveredo

Informationi sul Parkinson

La sezione della Svizzera Italiana della
AsmP invita alla serata informativa per la
giornata mondiale del Parkinson, 11 apri-
le. I neurologi Pierluigi Pedrazzi e Fabio
Conti parlano della terapia farmacologi-
ca. Pazienti, terapisti, parenti, e tutti gli
interessati sono calorosamente invitati!

Centro Scolastico in Riva, Roveredo GR
Venerdi 11 Aprile, 2003, alle 20.30
Informazioni: Tel 091 966 99 17

La Croce Rossa Svizzera

Cure ed assistenza a domicilio

— S S

Curare e
assistere a
1 domicilio

PT—

Questa guida pratica per assistere una
persona anziana & stata pubblicata dalla
Croce Rossa Svizzera. Lopuscolo contie-
ne molti suggerimenti e indicazioni pra-
tiche per la quotidianita. I temi trattati
sono cura del corpo, mangiare e bere,
escrezione, qualita della vita nonostante
le limitazioni, accompagnamento alla
morte e morte. In ognuna delle 80 pagi-
ne ¢’€ uno spazio al margine per le pro-
prie domande e riflessioni. Lopuscolo
completa anche un corso nella pratica
delle cure. Informazioni presso tutti i
segretariati cantonali della Croce Rossa.

Fr. 25.- piu IVA e spese di spedizione.
Croce Rossa Svizzera, Rainmattstrasse 10,
3001 Berna.

NOTIZIE | ASmP/Ritratto

Un’amicizia insolita

L'autore tedesco Wigand Lange ha trovato la sua strada

col Parkinson. Eccone il ritratto.

C ambiare la mia vita con
quella prima della ma-
lattia - non lo vorrei» Un’af-
fermazione alquanto sor-
prendente. «La mia vita inte-
riore ha tratto un profitto
enorme da questa malattia.»
Wigand Lange, del 1946, &
scrittore, traduttore e dram-
maturgo. Vive in campagna,
aOdenwald in Germania. Un
giorno si accorge che il suo
braccio destro, camminan-
do, non oscilla pit. Una sto-
ria conosciuta. Solo dopo la
quarta volta sospetta di ave-
re il Parkinson. «Ogni tenta-
tivo di scuoterlo era destina-
to a fallire. Mi segue come la
mia ombray scrive alcuni an-
ni piu tardi nel suo romanzo
autobiografico «Mein Freund
Parkinson» («II mio amico
Parkinsony, per ora solo in
tedesco). [ disperati tentativi
di liberarsi dal Parkinson lo portano dap-
prima sull’orlo della disperazione.
Finisce in una profonda crisi. La mano de-
stra paralizzata, quella con cui scrive. Lo
scrittore non & piu in grado di leggere i
suoi appunti. Quando ha bisogno del dop-
pio di tempo per scarabocchiarli, subisce
uno shock: cosa sara di me? La lotta gior-
naliera con il computer, i dolori al cuore,
la testa stretta in una morsa, la sensazio-
ne di portare un casco troppo stretto, uno
statoin cuinonriesce né a pensare né ala-
vorare. «Ero proprio a terray, dice oggi.

Ma Lange riesce a superare la crisi.
Impara a non lottare contro il Parkinson
ma ad abituarvisi. Un compagno. Con lui
fa una spedizione nel proprio interiore.
Impara a conoscere in modo nuovo se
stesso e la vita. Alcuni amici si dileguano,
in cambio altre amicizie diventano piu
profonde. Scopre in se stesso la capacita
di immedesimarsi, di sentire il proprio
corpo e le proprie sensazioni. Vive il tem-
po in modo nuovo, pone delle priorita, tra-
lascia il superfluo. Lascia perdere il «tira
e molla tra il Parkinson e mey, prende at-
to che non si puo vincere la lotta contro la
malattia.

«Ci sono pit possibilita di quanto crediamo.»
Lo scrittore e parkinsoniano Wigand Lange.

Lavora diversi anni intorno al suo ro-
manzo «Il mio amico Parkinsony. Dappri-
ma quale diario. «Non avevo intenzione di
scrivere un libro». Nonostante le soffe-
renze e le lotte, e affascinato dal suo viag-
gio interiore. Raccoglie anche un certo in-
teresse alle sue storie autobiografiche.
«Pero non avevo fatto calcoli sul successo
del libroy». Dice. Sente spesso che da co-
raggio e speranza ai colpiti di Parkinson.
Cid non era nelle sue intenzioni. «Molto
onestamente, il libro I’ho scritto per me
stesson.

Leco che ha suscitato «Il mio amico
Parkinson» € una nuova dimensione per
I'autore Wigand Lange e per gli uomini.
Non soltanto lodi e ringraziamenti, gli
giungono anche gridi di aiuto. Non puo re-
stare indifferente, sente una certa re-
sponsabilita, ma anche la necessita di di-
stanziarsi. Tiene letture, anche in gruppi
di auto aiuto, parla molto con i colpiti, ri-
sponde alettere. Non ¢’ giorno senza rea-
zioni. Ogni testo ha bisogno delle sue con-
dizioni, del suo tempo. Ora ha iniziato a
scrivere un nuovo libro su un altro tema.
In fin dei conti & scrittore di professione,
non soltanto un parkinsoniano. jok
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