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DITORIA PARKINSON SVIZZERA

Cara lettrice, caro lettore, Opuscoli informativi

Benvenuti nel numero autunnale di Parkinson. Come sempre, Nuove pubblicazioni

al centro della rivista trovate il modulo d’ordinazione per il Par- : ’ ¥img
: e : ; o Adesso Parkinson Svizzera pubblica i due
kinson Shop. Le pubblicazioni e gli strumenti ausiliari vanno 57 A0 3
; i : opuscoli informativi «Cosa si dovrebbe sape-

€ vengono: per questa ragione, per voi ¢ sicuramente utile ave- an ; : &
re sulla malattia di Parkinson» e «Vivere piu a

re sotto mano una panoramica aggiornata dei nostri prodotti. : ; AT
) 3 e = ; P lungo col morbo di Parkinson» anche in ita-
Speriamo che trovate cio che fa per voi! : : : :

liano e in francese. I due opuscoli — tradotti e

I : 5 5 y : prodotti con il sostegno di Novartis Pharma
n questo numero vi facciamo conoscere I’appassionato di golf

Jiirg Frei. Da alcuni anni ha il Parkinson, ma ci convive dando
prova di una forza d’animo ammirevole. Malgrado la malattia
non rinuncia al suo sport preferito, anzi: lo considera una forma

di terapia. Dopo aver letto la piccola intervista a Jiirg Frei,

magari saltate direttamente a pagina 28: nelle due pagine

dedicate al «tema scottante» vi dimostriamo che sovente un
atteggiamento il pit possibile positivo puo influire molto fa-
vorevolmente sulla vita quotidiana con il Parkinson.

Ovviamente sappiamo che la malattia puo essere mol-
to insidiosa € puo rendere la vita difficile e penosa.
Non intendiamo certo minimizzare il problema.

Quando i sintomi pegpiorano

Pero vi vogliamo incoraggiare a metterci del vo-

stro per vivere il meglio possibile con il Parkin- #) Parkinson

son. A questo fine, ¢ essenziale che continuiate

a fare cio che vi piace, a curare i rapporti con

gli altri e a rallegrarvi per tutto cio che riusci- Svizzera — sostituiscono la vecchia versione
te ancora a fare. Il Parkinson incute timore, «Parkinson — was ist das?». Anche ’opuscolo
certo, ma noi vi esortiamo a prendere il toro informativo gratuito per il personale curan-
per le corna! La malattia non puo essere ignora- te « Malattia di Parkinson: suggerimenti per la
ta, e non si pud nemmeno sperare che se ne torni da curay esiste ora nelle tre lingue nazionali.

. z dov’e venuta. Ma chi la subisce passivamente soffre Parkinson Svizzera compie cosi un grande pas-
o di piu. Jurg Frei, il malato di Parkinson che continua so avanti verso il raggiungimento dell’obietti-
;, imperterrito a giocare a golf, lo dice chiaramente: guai vo prefissato, ovvero la realizzazione pubblica
a darsi per vinti! del cosiddetto Corporate Design entro la fine

del 2007. Design e logo sono stati modificati

{ Parkinson Svizzera vuole aiutare i malati a migliorare nell’anno del giubileo 2005 per la carta da let-
\w la loro qualita di vita. Vi auguro di tutto cuore che pos- tera, il materiale pubblicitario e di presenta-
\;l siate sempre trarre il meglio dalla vostra situazione. zione, come pure per la rivista Parkinson. Per
’ I’adattamento di tutte le pubblicazioni ¢ stato
Cordialmente, Johannes Kornacher fissato un lasso di tempo minimo di due anni.

«Volevamo usare le vecchie edizioni dei nostri
W libri e opuscoli, e non semplicemente gettarle
MM""‘CT vhes via», spiega il direttore Peter Franken.
Anche il finanziamento delle pubblicazioni
e le risorse di personale disponibili presso il
segretariato di Egg richiedono un’attuazio-
ne graduale. Un progetto di grande portata
risiedeva nella rielaborazione del sito Inter-

net www.parkinson.ch e nell’introduzione del
= nuovo forum di discussione. Quest’anno stia-

mo realizzando anche la versione italiana del-
P a r k I n S 0 n la pagina web. Nei prossimi mesi, alle pub-
blicazioni di Parkinson Svizzera si aggiunge-
ranno un nuovo volantino pubblicitario per i

gruppi di auto-aiuto e ’opuscolo per i con-
giunti in tedesco e in italiano.
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Atmosfera cordiale a Bienne

In occasione dellAssemblea generale di Bienne, i membri della nostra

associazione, gli ospiti e i collaboratori di Parkinson Svizzera hanno trascorso

una giornata informativa e divertente.

N ell’abituale atmosfera cordiale,
Parkinson Svizzera ha tenuto la
sua Assemblea generale 2007. In omag-
gio alla tradizionale rotazione della sede,
quest’anno la piu importante manifesta-
zione dell’anno si ¢ trasferita in prossimita
del Roschtigraben, a Bienne. I circa 120
partecipanti si sono incontrati nel palaz-
zo dell’ Expo «Le Pavillon» per ’aperitivo
offerto dalla Ditta Schwarz Pharma. Do-
po ’apertura da parte del direttore Peter

Nel 2008 a Bellinzona

1’ Assemblea generale del 2008
si terra a Bellinzona il 14 e 15
giugno. Il sabato pomeriggio ¢
prevista I’Assemblea statutaria e
la domenica una gita sul Mon-
te Tamaro. Prenotate sin d’ora
queste date. Il programma sara
pubblicato nella rivista di di-
cembre.

Franken, nell’ambito del «Parkinson-Fo-
rum» alcuni esperti hanno risposto alle
domande del pubblico. I neurologi Fabio
Baronti e Matthias Sturzenegger, unita-
mente al neurochirurgo Alexander Sti-
bal, hanno informato su vari medicamen-
ti, quale ad es. il nuovo cerotto Neupro,
un agonista che si applica sulla pelle. La
discussione si € incentrata sia sui vantag-
gi — come il rilascio continuo del medica-

Nuovi regolamenti dell’AVS per la consegna

delle carrozzelle

Finora ’AVS pagava la tariffa mensile per il noleggio della carroz-
zella. Essendo molto dispendiosa dal profilo amministrativo, questa
procedura causava costi supplementari. I’AVS ha percio deciso di
cambiare le regole per il finanziamento, e adesso concede un importo
forfetario quale contributo all’acquisto di una sedia a rotelle sempli-
ce e pratica. Concretamente, si tratta di CHF 900 ogni cinque anni.

mento, indicato in caso di operazioni o di
problemi allo stomaco — sia sugli svantag-
gi: numerosi utilizzatori, e in particolare
quelli molto mobili, si trovano in difficol-
ta a causa della scarsa adesione alla pelle.
In seguito si ¢ parlato anche del Duodopa
(«buoni risultati, ma caro»), di salivazione
eccessiva (non si produce piu saliva, ma si
deglutisce meno) e dei disturbi al cuore e
al fegato dovuti all’assunzione di Permax,
rispettivamente di Tasmar. A quest’ultimo
proposito, i medici hanno detto di non
condividere i timori del pubblico: «Basta
fare i test regolarmente, poi non c’¢ nes-
sun motivo per non assumere questi pre-
parati», ha affermato il professor Sturze-
negger.

Il Dr. Stibal ha spiegato i progressi del-
la stimolazione cerebrale profonda. «Og-
gl raggiungiamo una precisione di meno
di un millimetro», ha detto. Anche la ri-
produzione dell’immagine in questi ul-
timi anni si € sviluppata enormemente,
tanto che oggi ¢ sempre possibile collo-
care gli elettrodi l1a dove devono essere. A
chi ha chiesto lumi sull’efficacia a lungo
termine, egli ha risposto: «Abbiamo risul-
tati dal 1996. Da allora I’effetto positivo
si mantiene.» Tuttavia la malattia si svi-
luppa in modo dinamico, per cui non si
possono fare previsioni sugli effetti del
metodo. Ogni paziente, e su questo tutti
gli esperti sono unanimi, dovrebbe esse-
re curato in modo da raggiungere quello
che per lui ¢ il miglior risultato.

In questi ultimi mesi abbiamo perso ancora due dei no-
stri cari membri:

Attenzione: anche coloro che da tempo noleggiano una carrozzella

Nella seconda parte dell’Assemblea, i
delegati hanno approvato all’unanimita
I’operato del Comitato, e in particolare
del capo delle finanze Rudolf Boschung,
che ha presentato per I’ultima volta i suoi
conti: a meta anno ha infatti lasciato il
suo incarico dopo sette anni. Il presiden-
te Kurt Meier e i membri hanno preso
congedo da lui con grande cordialita e
molti ringraziamenti. «Rudolf Boschung
ha svolto il suo lavoro con grande com-
petenza, ma anche col cuore», ha detto
Kurt Meier.

Il Comitato, il presidente e i due revisori,
Bruce Mathers e Dieter Zogg, sono sta-
ti rieletti all’unanimita. In seguito Bruno
Dorig si € messo a disposizione per su-
bentrare a Rudolf Boschung ed é stato
eletto all’'unanimita (vedi anche il riqua-
dro separato). Con calorosi applausi e
con i ringraziamenti del presidente I’As-
semblea ha reso onore all’ospite Frangois
Huber dell’Ufficio federale delle assicu-
razioni sociali. Huber si ¢ occupato per
molti anni del dossier per la sovvenzio-
ne di Parkinson Svizzera ed ¢ passato al
beneficio della pensione nel 2007. Egli
ha preso congedo dai membri con un di-
SCOTsSO SpIritoso.

Dopo la parte amministrativa vi & stato un
inserto musicale ricco di umorismo di Chri-
stina Volk e Gina Gunthard. La loro musica
trascinante e la loro comicita hanno diverti-
to tutti i presenti. L.’ Assemblea si & conclusa
in un’atmosfera gaia e rilassata. Jok

Ricordo dei nostri defunti

Adriano Corti, membro da molti anni, persona aperta e
molto generosa, ¢ deceduto il 5 giugno. Di lui serbiamo
un grato ricordo. Tutto il gruppo di Lugano stringe in un
forte abbraccio la moglie Agnese, ex cassiera e dinamica
animatrice delle nostre bancarelle di Natale.

devono richiedere 'importo forfetario ancora nel 2007. Questo non
significa pero che essi devono necessariamente cambiare la carroz-
zella: potrebbero invece utilizzare ’'importo forfetario per comperare
la carrozzella come occasione al centro di consegna presso il quale
I’hanno noleggiata sinora.

Informazioni presso Parkinson Svizzera, Egg

Alois Fischer, deceduto all’inizio di luglio, ha partecipa-
to per un breve periodo anche al nostro gruppo di gin-
nastica. Egli € stato molto attivo anche in altri ambiti,
ma negli ultimi tempi lo stato di salute non gli aveva piu
permesso di continuare. Ai famigliari il nostro pensiero
di cordoglio. Graziella Maspero



NOTIZIE

Bruno Dorig nuovo responsabile delle finanze
L'appenzellese Bruno Dorig e stato scelto allAssemblea generale di Bienne
quale incaricato per le finanze e il controlling. Succede a Rudolf Boschung.

E appena andato in pensione, ma ha anco-
ra tanto da fare. Negli ultimi 15 anni Bruno
Dorig ha diretto la Banca Cantonale appen-
zellese. Gli ¢ stato sempre chiaro che dopo
il pensionamento non avrebbe voluto sempli-
cemente adagiarsi nel «dolce far niente». «Mi
interessava un compito nell’ambito sociale»,
spiega il 63enne. Gli sono state fatte diver-
se proposte riguardanti piccoli progetti, ma
Bruno Dorig non voleva disperdere le sue
energie. Cosi, alla domanda del presidente
di Parkinson Svizzera Kurt Meier ha risposto
volentieri di si. Ddorig, che nel tempo libero va
a caccia e si occupa degli juniores del FC Ap-

PARKINSON SVIZZERA

Segni premonitori per la malattia nervosa

Prima la violenza nel sonno, poi il
Parkinson?

I disturbi del sonno caratterizzati dalla mancata
repressione dell’attivita muscolare possono esse-
re all’origine di svariati infortuni. I pazienti fe-
riscono sé stessi, come pure la/il loro partner: si
riferisce di lividi, fratture e persino emorragie ce-
rebrali.

Ma gli sfoghi violenti durante i sogni notturni do-
vrebbero mettere in allarme anche per altri mo-
tivi, come indica uno studio condotto su 23 per-
sone. In media, 11 anni dopo la comparsa di si-
mili disturbi del sonno nella fase REM, cinque di
esse hanno sviluppato una demenza o la malattia
di Parkinson. Altre dieci persone hanno accusa-
to sintomi che hanno fatto pensare urgentemente

penzello in qualita di coach, si rallegra per il suo nuovo compito, tanto piu che ricevera a una di queste malattie. Questi risultati rispec-

un dossier in perfetto ordine. «Rudolf Boschung mi ha ceduto un’organizzazione ec- chiano quelli di un recente studio spagnolo effet-
cellente, posso soltanto approfittarne.» Egli stima che la nuova mansione lo occupera tuato su 44 pazienti con disturbi del riposo not-
nella misura del 20 — 30 %: tutto sommato, sara quindi molto impegnato con le sue turno: il 45% di loro ha sviluppato un disturbo
attivita di volontariato. Bruno Dérig vuole prendere sul serio la sua responsabilita, ed neurologico, Parkinson o demenza. Non esisto-
¢ felice di avere I’occasione di recarsi a Zurigo o a Berna per delle sedute. «Cosi qual- no specifiche misure di prevenzione, ma i sintomi
che volta posso uscire dall’Appenzello e andare all’estero», dice strizzando ’occhio.

Per un breve periodo in autunno, pero, sara inutile cercare ’appassionato cacciatore:

possono essere repressi somministrando farmaci
adeguati. Inoltre sembra che siano rilevanti solo
medical tribune

«per qualche giorno sard in montagna, irreperibile». determinati disturbi del sonno.

La piccola intervista: Come sta? Oggi con Jiirg Frei [destra), Bad Ragaz

non a causa del Parkinson. Al contrario: con questa malattia si
deve fare molto per il movimento. Il golf &€ movimento conti-
nuo: si cammina, ci si china, si vibra il colpo. Qui si fa molta
ginnastica, giocando nella natura. Mi piace di piu che fare ogni
mattina esercizi di ginnastica davanti al letto.

Lei si fa vedere spesso insieme a Ernst Allenspach (sinistra)
sul campo da golf. Anche lui ha il Parkinson e non & molto piu
giovane di lei.

Ci divertiamo molto giocando a golf. Lui ha cominciato solo
due anni fa, a ottant’anni suonati, ma gioca gia molto bene. Cio
dimostra che il golf & uno sport per tutte le eta. Dopo un paio di
lezioni con l’istruttore si fanno rapidamente progressi. Quando

la pallina vola, la gioia ¢ grande.

Buongiorno signor Frei, come sta?

Ho passato una brutta notte. I medicamenti contro il Parkinson
mi causano spesso bruciore di stomaco, poi ’acidita sale lungo
I’esofago e mi provoca una tosse fastidiosa.

Mi dispiace. Allora oggi non si gioca a golf?

Non ¢ cosi grave. Nel pomeriggio andro a fare un paio di buche.
Questo mi fa bene, poi potrd dormire di nuovo meglio. Se sto
due giorni senza golf mi manca qualcosa.

A oltre 80 anni e con il Parkinson, qualcun’ altro se ne stareb-
be tranquillo in poltrona. Perché continua a giocare?
Gioco da quasi 50 anni: perché dovrei smettere? Certamente

E lei la fa volare spesso con molta precisione.

Beh, si. Talvolta sento complimenti del tipo: «Eri un buon gio-
catore, e si vede!». Cio mi fa piacere, naturalmente. Oggi non
funziona piu tutto cosi bene. Devo anche stare attento a non
andare troppo lontano e uso I’auto elettrica.

Cosa consiglia ai suoi compagni di sventura?

Ognuno ha il «suo» Parkinson e dovrebbe avvicinarsi ai propri
limiti saggiamente e senza falso orgoglio. Chi rinuncia subito,
osa sempre meno. Cio conduce rapidamente al malumore e alla
depressione. Chi invece cerca di sfruttare tutte le sue possibili-

ta, vive meglio con il Parkinson. Intervista: jok
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Successodel sondaggiotraimembri

In febbraio Parkinson Svizzera ha
svolto un nuovo sondaggio fra i membri.

| primi risultati sono ora noti.

Il sondaggio d’inizio anno tra i membri
di Parkinson Svizzera ha avuto un riscon-
tro eccezionalmente alto. Su 4150 mem-
bri interpellati, ben 1126 — ovvero circa il
27 % — hanno riempito e ritornato il que-
stionario di piu pagine. «Questo numero
cosi elevato ci sorprende», commenta il
direttore Peter Franken. «Siamo natural-
mente molto contenti.» Il grande riscon-
tro testimonia I’attaccamento dei membri
alla loro associazione ed € una conferma
di fiducia. Franken ringrazia tutti di cuo-
re per il loro impegno.

Il sondaggio periodico sulle prestazioni
fa parte degli strumenti strategici della
nostra associazione. Esso viene condotto
ogni quattro anni circa e ci fornisce utili
informazioni sulla soddisfazione e sui bi-
sogni dei membri. I risultati del sondaggio
rappresentano uno degli strumenti prin-

cipali alla base del lavoro di pianificazione
e di definizione della strategia a lungo ter-
mine. Le domande poste riguardavano ad
esempio le prestazioni, i gruppi di auto-
aiuto e il contatto con gli uffici regionali.
Il sondaggio si ¢ svolto in modo anonimo.
L’elaborazione ha perd comportato alcu-
ni problemi. Molti dei questionari ritor-
nati contenevano non solo commenti, ma
spesso anche domande concrete e desi-
deri ai quali noi non possiamo dare se-
guito direttamente. Un malato che vuole
rimanere anonimo, ad esempio, non ci ha
comunicato il suo nome e il suo indirizzo,
cosicché non possiamo rispondergli. Per
la valutazione dei risultati del sondaggio
occorrono alcuni mesi. Al momento del-
la chiusura redazionale di questa edizione
sono disponibili unicamente le cifre cor-
renti, ma nessun risultato concreto. Da-
remo maggiori informazioni nella rivista
di dicembre. Una cosa appare pero chiara
sin d’ora: i risultati di questo nuovo son-
daggio sono tendenzialmente piu positivi
di quelli del 2004. jok

Presto sara perfezionata la tecnica di lesione

Operazione cerebrale con ultrasuoni

Grazie a un apparecchio a ultrasuoni ad
alta energia, in futuro sara possibile ope-
rare i pazienti di Parkinson nella zona del

talamo senza perforare la calotta cranica.
Tecnici israeliani hanno installato in giu-
gno un apparecchio simile all’ospedale
universitario di Zurigo, che attualmente
lo sta utilizzando solo a titolo di prova.
Un giorno non lontano, i pazienti par-
kinsoniani dovrebbero pero poter esse-
re trattati utilizzando le onde sonore per
distruggere solo pochi millimetri cubi di
tessuto responsabili dei disturbi motori.

Attualmente la distruzione di determi-
nate aree del cervello (tecnica di lesio-

ne) viene ottenuta mediante un interven-
to mirato attraverso la scatola cranica: si
pratica un foro nel cranio e si brucia il
tessuto tramite sonde sottilissime. Que-
sto metodo € pero controverso: le voci
critiche sottolineano che, una volta di-
strutto, il tessuto scompare in modo ir-
reversibile. I fautori fanno invece notare
che anche col nuovo sistema incruento
tramite ultrasuoni ad alta energia non
cambia niente. Le cellule distrutte non si
usano piu, sostengono, e quindi possono
essere rimosse senza esitazione.

Efficaci anche sugli esseri umani?

Le cellule staminali aiutano le
scimmie affette dal Parkinson

Un’unica iniezione di cellule staminali
neurali ha sensibilmente diminuito i sin-
tomi di Parkinson in alcune scimmie. Un
gruppo di ricercatori della Harvard Me-
dical School (http://harvard.edu) ritie-
ne di aver scoperto un nuovo principio
per la terapia del Parkinson. Gli scienzia-

ti hanno fatto ammalare artificialmente
dei cercopitechi, per poi iniettare nei lo-
ro cervelli delle cellule staminali neura-
li provenienti da feti nella 13* settimana
di gestazione, venuti alla luce a causa di
aborti. Un mese piu tardi, lo stato degli
animali era nettamente migliorato. «Pote-
vano stare in piedi, camminare, mangiare
da soli ed erano di nuovo autosufficien-
ti.» Dopo circa quattro mesi lo stato del-
le scimmie era nuovamente peggiorato,
probabilmente perché le cellule stamina-
li erano state attaccate dal sistema immu-
nitario, ma gli animali stavano comunque
meglio dei loro simili che non erano stati
sottoposti al trattamento. L’autopsia ha
dimostrato che le cellule impiantate si
erano moltiplicate nelle parti del cervello
che producono dopamina. Il loro com-
pito principale sembra essere quello di
proteggere il cervello da ulteriori danni e
non quello di sostituire le cellule gia dan-
neggiate. I ricercatori ora vogliono sco-
prire se con ’ausilio di farmaci immuno-
soppressivi e di iniezioni ripetute € possi-
bile prolungare leffetto di questo tratta-
mento. fonte: Pte-online

Con la carta prepagata

IL Parkinfon costa!

Attenzione, per favore! La linea diret-
ta gratuita PARKINFON di Parkinson
Svizzera e gratuita soltanto se telefonate
dalla linea fissa. Per contro, agli utenti di
telefoni cellulari con una carta prepagata
vengono addebitate le spese.

PARKINFON

0800 80 30 20

Neurologi rispondono alle
domande riguardanti il
morbo di Parkinson.

17-19h
21.11.2007/23.1.2008

Un servizio di Parkinson
Svizzera in collaborazione
con la Roche Pharma
(Suisse) SA, Reinach

Consulenza gratuita
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