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ATTUALITA I PARKINSON SVIZZERA

Il Fondo di solidarieta di Parkinson Svizzera

Parkinson Svizzera si prefigge di preservare e migliorare la qualita di vita delle persone

percio istituito un Fondo di solidarieta per persone toccate dal Parkinson,
attivo dal 1° dicembre 2008. Questo Fondo - che ha potuto essere creato grazie
alle elargizioni di una Fondazione, come pure grazie alla donazione vincolata

l [ diretto individuale a membri che si trovano nel bisogno a causa della malattia. Queste

toccate dalla malattia di Parkinson. La garanzia della sicurezza materiale,
soprattutto in situazioni fuori dall'ordinario, rappresenta uno strumento
importante per tener fede a questo principio. Come annunciato in occasione

dellAssemblea generale 2008 svoltasi a Bellinzona, Parkinson Svizzera ha

di un privato - consente alla nostra Associazione di erogare un aiuto finanziario

prestazioni dirette sono concepite per aiutare le persone in difficolta a far fronte a situa-
zioni d’'emergenza acute e di durata limitata, come pure per finanziare le spese straordinarie. In aggiunta a cio,
e permesso attingere al Fondo di solidarieta per concedere crediti ponte rimborsabili, ma senza interessi.
ILRegolamento del Fondo di solidarieta e i moduli per le domande di sostegno possono essere richiesti al Segre-
tariato centrale di Egg, come pure agli uffici regionali dellAssociazione. La decisione relativa alla concessione
di prestazioni dal Fondo spetta alla Direzione, rispettivamente alla Presidenza del Comitato direttivo per gli
importi piu elevati. Non sussiste alcun diritto azionabile alle prestazioni del Fondo di solidarieta. jro

Pensieri di fine anno

«Parkinson Svizzera ha fatto molto nel 2008 e ha parecchi progetti anche per il 2009.»

Care lettrici, cari lettori,

L’anno dedicato ai congiunti sta volgendo al ter-
mine. Tanto per il team del Segretariato centrale,
quanto per i collaboratori degli uffici nella Svizzera
romanda e in Ticino € stato un anno movimentato
e ricco di emozioni.

Abbiamo avviato e concluso con successo nume-
rosi progetti a favore dei congiunti. Le dieci gior-
nate informative hanno suscitato I’interesse di ol-
tre 1000 persone, e anche I’Assemblea generale te-
nutasi in Ticino ha richiamato una folta schiera di
membri. La revisione degli Statuti € stata portata
a compimento, mentre tramite il progetto «Forma-
zione e perfezionamento degli infermieri diploma-
ti» e i workshop per la formazione continua dei me-
dici abbiamo creato due importanti pilastri che a
lungo termine contribuiranno a migliorare la qua-
lita di vita dei malati.

Il seminario di cinestetica inserito nel programma
2008 ha riscosso un successo lusinghiero, proprio
come le vacanze Parkinson a Wildhaus e i seminari
per i congiunti. Inoltre abbiamo compiuto notevoli
progressi anche nell’accompagnamento dei gruppi
di auto-aiuto.

Rinvigoriti da questi successi, ci siamo posti obiet-
tivi ambiziosi anche per il 2009. Quale risultato

dell’anno dei congiunti, ¢ prevista la creazione di
tre nuovi gruppi di auto-aiuto per loro. Intensifi-
cheremo ’offerta di formazione e perfezionamen-
to per il personale curante e ci consacreremo con
rinnovato slancio al tema dell’anno: la mobilita. In
aggiunta a cio amplieremo la nostra offerta di libri,
opuscoli e mezzi ausiliari.

Anche nel 2009 assisteremo a degli avvicendamen-
ti. Come annunciato durante I'ultima Assemblea
generale, ’anno prossimo il nostro Presidente Kurt
Meier si ritirera a meritata quiescenza. Egli ha gia
presentato un candidato alla sua successione nella
persona di Markus Rusch. Spinto da motivi fa-
miliari, anche Osvaldo Casoni — responsabile del
nostro ufficio ticinese — intende passare il testi-
mone nel 2009. Attualmente siamo alla ricerca
di una persona idonea a sostituirlo: vi terremo
al corrente delle novita.

Care lettrici e cari lettori, colgo ’occasione per
augurarvi di cuore un Natale sereno e un otti-
mo inizio del nuovo anno.

Cordialmente, Peter Franken

@ il
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Giornata informativa a Brissago

Il 27 settembre scorso si & tenuta presso la Clinica Hildebrand

di Brissago la tradizionale giornata informativa autunnale, alla

presenza di una cinquantina di persone.

Abbiamo avuto il piacere di ospitare
il signor Peter Franken, Direttore

del Segretariato generale d Parkinson
Svizzera. Dopo il saluto del Dr. Fabio
Conti, Primario della Clinica, il suo Di-
rettore, Gianni Rossi, ha aperto la gior-
nata presentando il programma.

Il tema dell’anno della nostra Associazio-
ne essendo « familiari»y, gli organizzatori
hanno chiesto al sottoscritto e alla signo-
ra Marinella Chiesa di parlare delle lo-
ro lunghe esperienze nella loro qualita di
coniugi, quindi di accompagnatori di una
persona ammalata di Parkinson. Marinel-
la Chiesa ha fatto rilevare I’importanza,
sin dall’inizio della malattia, del sostegno
familiare, includendo pertanto anche le

Osvaldo Casoni da parte sua, dopo aver
passato in rassegna alcuni aspetti sulla re-
lazione tra i malati ed i congiunti, raccon-
tando il suo vissuto ha messo ’accento
sulla differenza nel modo di seguire un
malato uomo o un malato donna.

Iginio Bassi, capo cure della Clini-
ca, nella sua presentazione ha parlato
della relazione paziente - caregiver ed
elencato, tra I’altro, quali sono le isti-
tuzioni che sostengono i familiari. Con
I’insorgere della malattia si verificano
rilevanti modificazioni nella vita reale ed
emotiva del paziente e dei suoi familia-
ri. D’organizzazione della famiglia deve
pertanto adattarsi a questi cambiamenti
e ritrovare un nuovo equilibrio. Molte le

A Marinella Chiesa e Osvaldo Casoni.

li ha risposto il Dr. Conti. LLa mattinata
€ terminata con un pranzo in comune
offerto dalla Clinica Hildebrand. Un ca-
loroso grazie va alla direzione della Cli-
nica per ’organizzazione di questa gio-
rnata informativa ben riuscita e molto

figlie, nell’accompagnamento del malato.

Stenogramma
Notizie Parkinson da tutto il mondo

Malati di Parkinson: frequente carenza
di vitamina D

Stando a uno studio americano, oltre il
50% dei pazienti parkinsoniani soffre di
una carenza di vitamina D. I ricercatori
hanno paragonato il tenore di vitamina D
di 100 malati di Parkinson e di altrettanti
malati di Alzheimer con i valori di perso-
ne sane della stessa eta. La carenza di vi-
tamina D ¢ stata riscontrata nel 55% dei
pazienti parkinsoniani e nel 41% dei ma-
lati di Alzheimer, ma solo nel 36% delle
persone sane. La vitamina D ¢ importan-
te per la profilassi dell’osteoporosi e per la
stabilita delle ossa (protezione dalle frat-
ture).  Fonte: Arch Neurol 65, 2008, 1348

L'EMEA valuta un nuovo farmaco anti-
parkinsoniano

La Axxonis Pharma AG di Berlino ha ri-
chiesto all’Agenzia europea per i medici-
nali EMEA l’autorizzazione di immissio-
ne in commercio per il suo farmaco Ne-
nad®, che contiene ’agonista della do-
pamina lisuride, un derivato ergot prima
commercializzato con il nome di «Do-
perginy. Il Nenad dovrebbe essere utiliz-
zato sotto forma di cerotto di lisuride per
il trattamento complementare del Par-
kinson e per la terapia della sindrome
delle gambe senza riposo, come pure per

I’infusione sottocutanea continua negli
stadi avanzati del Parkinson. Jro

Percezione del dolore alterata nel Par-
kinson
Un gruppo di ricercatori di Bari ha esa-
minato 400 malati di Parkinson e 300
persone sane della stessa eta, e ha con-
statato che i pazienti parkinsoniani hanno
verosimilmente una percezione alterata
del dolore. In effetti, il 70% dei malati di
Parkinson — contro il 63% del campione
di controllo — lamenta dolori costanti. La
differenza si spiega solo in parte con do-
lori imputabili alle distonie. Gli studiosi
presumono che in seguito alla morte cel-
lulare riscontrata nel Parkinson possa ri-
sultare alterata anche I’elaborazione del
dolore nei gangli della base.

Fonte: Arch Neurol 65, 2008, 1191.

Parkinson in seguito al consumo di car-
ne di balena?

Uno studio dell’Universita della Dani-
marca del sud e giunto alla conclusione
che la percentuale relativamente elevata
di malati di Parkinson riscontrata sul-
le Isole Faroer dipende dal consumo di
carne di balena. La carne di globicefalo —
molto apprezzata dagli abitanti di queste
isole — ¢ infatti fortemente contaminata

domande da parte dei presenti alle qua-

apprezzata.

da veleni ambientali quali il metilmercu-
rio o il bifenile policlorurato (PCB), so-
stanze sospettate di accrescere il rischio
di Parkinson. In effetti, mentre in Dani-
marca capita mediamente a 1 persona su
1000 di ammalarsi di Parkinson nel corso
della vita, sulle Isole Faroer questa cifra
risulta raddoppiata. Dopo la pubblicazio-
ne dello studio, il responsabile della sa-
lute pubblica in seno al sistema sanita-
rio delle Isole Faroer, dottor Pal Weihe,
ha esortato la popolazione a rinunciare al
consumo di carne e lardo di balena. jro

Milioni di euro per migliorare gli impianti
La Deutsche Forschungsgemeinschaft
(DFG) ha accordato all’Universita di
Rostock un contributo di 3 milioni di eu-
ro per un progetto di ricerca: nel quadro
di uno studio che si concludera nel 2012,
gli scienziati dovranno cercare di svilup-
pare impianti piu funzionali, pit durevoli
e meglio tollerati, come pure indagare gli
influssi dei materiali sull’organismo uma-
no. Oltre che su nuovi impianti per le per-
sone audiolese e su endoprotesi munite
di microcomponenti elettrici, la ricerca &
incentrata anche su pacemaker cerebrali
per la terapia dei disturbi motori cagiona-
ti dal Parkinson o dalla sclerosi multipla.
Fonte: Bollettino dei medici

Osvaldo Casoni
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Medici di famiglia ritornano sui banchi di scuola

Tra agosto e dicembre 2008 Parkinson Svizzera - in collaborazione con specialisti del Consiglio peritale -

ha organizzato dei seminari di perfezionamento per i medici di famiglia, che hanno cosi avuto U'opportunita

di apprendere molte cose utili in relazione alla diagnosi, alla terapia e allaccompagnamento dei loro

pazienti parkinsoniani.

B en poche relazioni umane rivesto-
no piu importanza di quella con
il proprio medico di famiglia: la maggio-
ranza della popolazione chiede consiglio
anzitutto al medico di famiglia, e cido non
soltanto da quando diverse casse malati
allettano i clienti offrendo sconti sui pre-
mi dei cosiddetti modelli del medico di
famiglia. I medici generici sono persone
di fiducia, e non di rado nel corso del-
la vita si trasformano in amici dei loro
pazienti. E pertanto essenziale che essi
siano perfettamente informati non solo
sulle malattie «normali», bensi anche sul-
le affezioni croniche, in particolare quan-
do si tratta di malattie tanto complesse
e gravi come il Parkinson. Proprio per
questa ragione, parallelamente alla for-
mazione e al perfezionamento degli in-
fermieri diplomati (vedi Parkinson 91,
settembre 2008, pagina 8 della versione
tedesca), Parkinson Svizzera si impegna
anche nella formazione continua dei me-
dici generici.

Workshop per i generalisti

Insieme agli specialisti del Consiglio pe-
ritale guidati dal Prof. Dr. med. Hans-
Peter Ludin, nel secondo semestre 2008
la nostra Associazione ha organizza-
to un «Roadshow» con seminari verten-
ti sul tema «Parkinson — State of the Art
e casi pratici» durante i quali i neurologi
Dr. med. Fabio Baronti, Prof. Dr. med.
Hans-Peter Ludin, Prof. Dr. med. Ma-
thias Sturzenegger e Dr. med. Daniel
Waldvogel hanno istruito numerosi me-
dici generici a Berna, Bienne, Liestal,
Lucerna, Olten, San Gallo, Winterthur e
Zurigo. Oltre alla presentazione delle ul-
time scoperte riguardanti la diagnosi, la
terapia, le misure d’accompagnamento
e la problematica della terapia di lunga
durata, il programma comprendeva la di-
scussione di casi pratici portati dai medi-
ci presenti. Questo stretto rapporto con
la realta — nell’ambito del quale i neuro-
logi erano sostenuti da un medico generi-
co in veste di secondo relatore — ha susci-
tato un’eco molto favorevole tra i medici
partecipanti, proprio come l’atmosfera
informale e il programma compatto, ma
non per questo affrettato, degli incontri.

A Da solo, il'workshop indetto dal Prof. Dr. med. Hans-Peter Ludin presso 'Universita Irchel
di Zurigo durante il Congresso svizzero di medicina generale ha richiamato piu di 40 medici.

La formazione dei medici & un lavoro
fondamentale

Questi workshop sono importantissimi,
come conferma il Prof. Dr. med. Hans-
Peter Ludin: «Solo se il medico di fami-
glia € in grado di classificare corretta-
mente i sintomi cardinali osservati su un
paziente e sa come applicare i criteri della
diagnosi differenziale per distinguere una
sindrome di Parkinson idiopatica da altre
forme della malattia di Parkinson o da al-
tre malattie neurologiche, i pazienti han-
no la certezza di non essere vittime di una
diagnosi errata.» Per corroborare questa
tesi, Ludin rimanda a statistiche secondo
le quali fino al 15% dei pazienti con una
diagnosi di «sindrome di Parkinson idio-
patica» non soddisfa o soddisfa solo par-
zialmente i criteri diagnostici. Viceversa,
il 20% dei pazienti parkinsoniani non
viene riconosciuto — e quindi nemmeno
trattato — come tale.

Una volta che la sindrome di Parkinson
idiopatica ¢ stata diagnosticata con sicu-
rezza, occorre stabilire la terapia ottima-
le per la persona in questione. «L.a tera-
pia deve essere composta individualmen-
te per ciascun paziente, tenendo conto
dell’eta, del grado di sofferenza, dello
stadio della malattia e della situazione di
vita del malato», spiega Ludin, Presidente
del gruppo di lavoro della Commissione
terapeutica della Societa Svizzera di Neu-
rologia che recentemente ha pubblicato

una versione riveduta delle direttive per
la terapia antiparkinsoniana (vedi Parkin-
son 91, settembre 2008, pagina 30).

E naturalmente tutti i provvedimenti
terapeutici prescritti vanno controllati
periodicamente, per poi essere modificati
o estesi a seconda del decorso della ma-
lattia. Soprattutto, precisa Ludin, occorre
sia soppesare i problemi comportati dalla
terapia medicamentosa nel trattamento
di lunga durata contro ’attesa attenua-
zione dei sintomi, sia verificare in modo
approfondito la necessita di provvedi-
menti terapeutici accompagnatori, come
la logopedia, la fisioterapia, ’ergoterapia
e la psicoterapia.

Al centro delle riflessioni di Ludin si
pone anche la consapevolezza del fatto
che il Parkinson non ¢ semplicemente
una «malattia da carenza di dopamina,
bensi una patologia che colpisce pratica-
mente tutto il cervello, e nella quale il ve-
ro problema é rappresentato soprattutto
dai sintomi non dopaminergici che insor-
gono nel decorso successivo. Dato che a
questo proposito la medicina acquisisce
costantemente nuove conoscenze, ¢ im-
portante che i medici di famiglia svizze-
ri siano informati regolarmente in merito
allo stato attuale dello sviluppo. Per que-
sto motivo, anche negli anni a venire Par-
kinson Svizzera e gli specialisti del Consi-
glio peritale continueranno a impegnarsi
nel perfezionamento dei medici. .

Foto: jro
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Sulle tracce dei
rischi genetici
nel Parkinson

Il 30 ottobre scorso i professori
Andrew Singleton e John Hardy
sono stati insigniti dellAnnemarie

Opprecht Parkinson Award 2008

per l'eccezionale lavoro svolto nella

ricerca dei retroscena genetici del

Malattia di Parkinson.

L e cause genetiche della Malattia di
Parkinson rivestono grande inte-
resse per la ricerca medica. Sebbene solo
un 5% scarso di tutti casi di Parkinson sia
imputabile a ereditarieta diretta, ovvero a
una cosiddetta trasmissione monogenetica
(Malattia di Parkinson familiare), € proba-
bile che anche nelle forme non familiari del
morbo svolgano un ruolo importante dei
fattori di rischio genetici. Esiste pertanto
la speranza che conoscendo questi fattori
magari si potrebbe diagnosticare piu pre-
cocemente la malattia e, un giorno lonta-
no, eventualmente addirittura prevenirla.

E proprio questo Pobiettivo perseguito
dai due neuroscienziati John Hardy dello
University College di Londra e Andrew
Singleton del National Institute of Aging
di Bethesda (USA). Da anni essi sono al-
la ricerca di fattori genetici che accresco-
no il rischio di sviluppare la malattia. «Per
ora si conoscono sei geni coinvolti nella

4° ANNEMARIE OPPRECHT PARKINSON AWARD 2008

ori felici: il Prof. Andrew Singleton di Bethesda (USA] e il Prof. John Hardy di Londra hanno
vuto a Basilea il 4°Annemarie Opprecht Parkinson Award, dotato di 100 000 franchi.

genesi del Parkinsony, spiega Singleton. «I
piu importanti sono due: il gene dell’alfa-
sinucleina e variazioni del cosiddetto ge-
ne tau. Stimiamo che siano responsabili
del 15% dei casi di Parkinson.»

La conoscenza dei nessi genetici alla base
del rimanente 85% dei casi ¢ tuttora mol-
to limitata. Hardy: «Da un canto vi sono
casi di Parkinson a trasmissione mono-
genetica che vanno ricondotti alla muta-
zione di un unico gene. Dall’altro canto
vi sono invece frequenti varianti geneti-
che (polimorfismi) che — presentandosi
in varie combinazioni — accrescono net-
tamente il rischio. Per finire, esistono an-
che mutazioni rare che incrementano so-
lo lievemente il rischio. A cio si aggiungo-
no numerosi fattori ambientali. Tuttavia
stiamo iniziando solo lentamente a capire
i nessi precisi.»

Finora di due studiosi hanno paragonato
quasi mezzo milione di varianti di geni
individuate nel patrimo-
nio ereditario di malati di
Parkinson con le rispetti-
ve varianti di persone sa-
ne. Ora essi si accingono
a decodificare ’intero ge-
noma di pazienti parkin-
soniani: il progetto durera
almeno cinque anni, ed &
reso possibile da tecnolo-
gie messe a punto soltan-
to negli ultimi tre anni. I
due ricercatori intendono
inoltre scoprire quali so-
no le funzioni controllate
dei geni di rischio e come
influiscono le mutazioni
dei geni sul metabolismo
cerebrale.

4 Soddisfazione per l'ottenimento del premio: il Prof. John Hardy
con la compagna Sigurlaug Sveinbjornsdottir (a sinistra) e il Prof.
Andrew Singleton con la moglie Amanda.

Per poter accelerare lo
svolgimento di queste at-

tivita complesse, Hardy e Singleton han-
no messo i loro risultati a disposizione
della comunita scientifica: cid permette
ad altri ricercatori di paragonare i propri
dati con quelli di Hardy e Singleton.

Per questo loro importante lavoro, il 30
ottobre scorso Hardy e Singleton sono
stati insigniti dell’Annemarie Opprecht
Parkinson Award, dotato di 100 000
franchi.

Nel suo discorso, il Professor Matthias
Sturzenegger — Presidente del Comitato
di premiazione della Fondazione e mem-
bro del Consiglio peritale di Parkinson
Svizzera — ha lodato ’eccezionale qualita
ed efficacia del lavoro di ricerca portato
avanti da Hardy e Singleton, come pure
la loro mentalita disinteressata. Svelando
i loro dati — ha dichiarato Sturzenegger —
essi contribuiscono ad accelerare e inten-
sificare la ricerca interdisciplinare e senza

frontiere nel campo del Parkinson.  jro

Informazione d’approfondimento

La Fondazione Annemarie Opprecht

La Fondazione fondata nel 1998 da Anne-
marie Opprecht-Grollimund di Bergdieti-
kon AG - lei stessa malata di Parkinson —
sostiene la ricerca medica internazionale in
tutti gli ambiti della Malattia di Parkinson.
A scadenza triennale, la Fondazione attri-
buisce I’Annemarie Opprecht Parkinson
Award a lavori di ricerca di particolare emi-
nenza. Nel 1999 il premio fu assegnato pari
merito al Prof. Pierre Pollack di Grenoble e
al Prof. Anthony H.V. Schapira di Londra.
Nel 2002 fu la volta del Prof. José Obeso
di Pamplona. Nel 2005 il riconoscimento
fu conferito ai ricercatori americani Prof.
Zbigniew K. Wszolek di Jacksonville e Prof.

Stanley Fahn di New York. Jro
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Piu in forma con il Nordic Walking

La tecnica «nordica» di camminare
utilizzando i bastoncini € uno sport
ideale per i malati di Parkinson:
facile da imparare, sicuro e partico-

larmente efficace.

4 Nordic Walking: i bastoncini danno sicurezza e il
contatto con la natura & un balsamo per l'anima.

Stando a uno studio della clinica univer-
sitaria di Giessen, il movimento esercita
un influsso positivo sull’efficienza fisica
e mentale dei pazienti parkinsoniani. Se-
condo la neurologa Iris Reuter, che ha
diretto lo studio, praticando regolarmen-
te il Nordic Walking i malati possono mi-
gliorare I’equilibrio, la stabilita posturale
e la velocita di deambulazione.

Al fini dello studio, il team della dotto-
ressa Reuter ha chiesto a 30 malati di
Parkinson di svolgere per tre mesi due
allenamenti settimanali di Nordic Wal-
king di una durata massima di 75 mi-
nuti. I loro dati sono stati paragonati a
quelli di 20 malati che non praticano al-
cuno sport.

Risultato: nei 38 malati sportivi si € con-
statato un aumento delle attivita della
vita quotidiana e un miglioramento del
loro «benessere emotivo». I’allenamen-
to ha inoltre permesso di perfezionare i
movimenti apprési. Non ¢ tuttavia stato
riscontrato alcun transfer di questo mi-
glioramento ad altri ambiti motori. jro

Alimentazione

IL caffe tiene in forma le cellule
neurali

E possibile che il caffé protegga le cellule
nervose e sia in grado di ridurre il rischio
di ammalarsi di Parkinson: € questa la
conclusione a cui ¢ giunto un team di ri-
cercatori di Honolulu (Hawaii) al termi-
ne di uno studio durato 30 anni, nel corso
del quale si sono analizzati i dati di circa

8000 perso-

ne. Gli stu-

diosi hanno

R 2 constatato

/ che coloro
) che non be-

vono caffe si
di Parkinson cinque volte piu spesso di
chi ne consuma quattro o cinque tazzine
al giorno. Anche le persone che bevono

ammalano

solo due o tre caffé al giorno hanno un
rischio nettamente minore di contrarre il
Parkinson. Stando allo studio, un effet-
to parimenti positivo va ascritto al cioc-
colato, al té e ai prodotti a base di cola.
I ricercatori ritengono probabile che la
caffeina contenuta in questi prodotti pro-
tegga le cellule nervose.
Fonte: Journal of the
American Medical Association

Alimentazione

La cucina mediterranea & molto
sana

Chi predilige la dieta mediterranea puo
diminuire il rischio di contrarre malattie
croniche. E quanto risulta dall’analisi di
12 studi condotti su un campione di cir-
ca 1 milione e mezzo di persone da ricer-
catori dell’Universita di Firenze. Stando
a queste ricerche, la dieta mediterranea
riduce del 9% la mortalita complessiva,
del 13% il rischio di Parkinson e Alzhei-
mer e del 9% il rischio di malattie cardio-
vascolari.  Fonte: British Medical Journal

Ricerca
Medicamenti dalla natura

Un gruppo di farmacisti della Universi-
ta di Graz sta studiando la medicina ci-
nese alla ricerca di indizi dell’esistenza di
fitofarmaci contro il Parkinson e I’Alzhei-
mer. Essi concentrano la loro attenzione
su sostanze naturali la cui efficacia & di-
mostrata scientificamente. Uno di questi
«farmaci naturali» € gia in vendita in Au-
stria: la galantamina utilizzata nella tera-
pia contro I’Alzheimer viene estratta dai
bucaneve. In Svizzera, essa viene prodotta
sinteticamente e commercializzata con il
nome di «Reminyl. Jjro

Genetica
Nuove linee di cellule staminali

Un gruppo di ricercatori dell’Universi-
ta di Harvard (USA) ha prodotto 20 li-
nee di cellule staminali specifiche che do-
vrebbero accelerare lo studio di malattie
quali il Parkinson, il diabete e la sindro-
me di Down. A questo fine, essi hanno
programmato delle cellule differenziate
prelevate da persone malate facendole re-
gredire a una sorta di stadio embrionale.
La produzione di queste cosiddette «cel-
lule staminali pluripotenti indotte» (cel-
lule iPS) ¢ stata resa possibile solo recen-
temente. Secondo Doug Melton, diret-
tore dell’Istituto per le cellule staminali
della Harvard University, le nuove linee
di cellule dovrebbero essere depositate
nel magazzino centrale «iPS Core» e re-
se accessibili alla comunita internazionale
dei ricercatori che si occupano di cellu-
le staminali. Cosi facendo, si vorrebbe far
progredire lo sviluppo globale di terapie
genetiche e di farmaci. Gli studiosi sotto-
lineano tuttavia che cid non renderebbe
superflua la ricerca sulle cellule staminali
embrionali originarie. jro

Farmaci

| cerotti Neupro vanno conservati
in frigorifero

I’UCB-Pharma AG, produttrice del ce-
rotto a base di rotigotina Neupro, segna-
la che in avvenire il Neupro dovra essere
conservato in frigorifero a una tempera-
tura di 2°-8° C (ma mai in congelatore!).
La ditta produttrice reagisce cosi ai pro-
blemi — divenuti noti nell’aprile 2008 —
riguardanti la cristallizzazione del princi-
pio attivo sul cerotto.

D’intesa con Distituto svizzero per gli
agenti terapeutici Swissmedic, alla fine di
ottobre I’'UCB ha richiamato tutti i lotti
di cerotti transdermici Neupro disponi-
bili sul mercato, sostituendoli con lotti di
nuova fabbricazione muniti di un’avver-
tenza riguardante la conservazione.
Stando all’UCB, i pazienti possono tran-
quillamente usare le scorte di Neupro
ancora in loro possesso, a meno che la
cristallizzazione del principio attivo sia
gia estesa oltre il 30% della superficie dei
cerotti. In tal caso, questi ultimi vanno
riportati in farmacia e sostituiti con ce-
rotti nuovi.

Trovate maggiori informazioni nel sito
www.parkinson.ch. In caso di dubbi, sie-
te pregati di rivolgervi al vostro medico o
farmacista. Jro

8 | PARKINSON 92



& | PARKINSON 92

ATTUALITA | ANTEPRIMA 2009

Ecco cos’ha in cantiere Parkinson Svizzera per il 2009

Parkinson Svizzera dedichera il prossimo anno al tema «mobilita», tema che offrira anche lo spunto

per le sue attivita. Ovviamente vi saranno pero anche nuovi prodotti incentrati su argomenti diversi.

Qui di seguito vi presentiamo le principali novita previste per il 2009.

Patientinnenverfiigung/HumanDokument

R estiamo in movimento! Per le per-
sone colpite dal Parkinson, questo
motto ¢ forse la chiave piu importante
per schiudere la strada verso la miglio-
re qualita di vita possibile. Nello stesso
tempo, esso rappresenta tuttavia anche
un impegno — e una forte motivazione
— per tutto il team di Parkinson Svizze-
ra, che anno dopo anno si sente spronato
a studiare iniziative e prodotti idonei o
necessari per ampliare in maniera intel-
ligente quella che nei 24 anni di storia
dell’Associazione ¢ divenuta un’offerta
davvero vasta di opuscoli, libri, suppor-
ti sonori e video, nonché mezzi ausiliari,
completandola con articoli nuovi o di cui
si sente la mancanza.

Un compito che anche nel 2008 ci ¢ valso
un grande sostegno: i membri, il team del
Consiglio peritale, i gruppi di auto-aiuto,
i medici, le cliniche, il personale curan-
te, i benefattori, gli sponsor e le istituzio-
ni che cooperano con noi, tutti ¢i hanno
dato preziose indicazioni a riguardo del-
le attivita da realizzare nel 2009. Colgo
I’occasione per ringraziarli sentitamente
dei loro graditi suggerimenti, che ci con-
sentono di ampliare il nostro portafoglio
20009.

Testamento biologico specifico

Fra i principali prodotti in cantiere per il
2009 spicca il testamento biologico per
persone affette dalla malattia di Parkin-
son, elaborato da un gruppo di lavoro di
Parkinson Svizzera in collaborazione con
I’istituto Dialog Ethik. Questo documen-
to consente ai malati di regolare in ma-
niera giuridicamente vincolante la pro-
pria volonta a riguardo di aspetti quali la
vita, la sofferen-
za, la fine della
vita e la morte
per il caso in cui
un giorno non
fossero piu in
grado di rende-
re nota la pro-
pria volonta.
Dato che il te-
stamento biolo-
gico € un docu-
mento estrema-

) Farkinsoy mente persona-

le e importante, presenteremo la versio-
ne concepita specificamente per i malati
di Parkinson nell’edizione di marzo della
nostra rivista. Inoltre, riceverete infor-
mazioni approfondite di prima mano in
occasione dell’Assemblea generale che si
terra il 13 giugno 2009 a Wil.

DVD di ginnastica per i malati di Parkinson
Quasi come segnale d’avvio dell’anno
della mobilita, in primavera Parkinson

Svizzera lancera un nuovo DVD di gin-
nastica dedicato ai pazienti parkinsonia-
ni, nato dalla collaborazione con i me-
dici del nostro Consiglio peritale e con
il team di fisioterapia della HUMAINE
Klinik di Zihlschlacht, che hanno crea-
to un programma comprendente oltre 70
esercizi.

Grazie a una concezione sofisticata del
menu, potrete scegliere fra 2 gradi di
difficolta e 4 lingue (italiano, francese,
tedesco e inglese) e avrete la possibilita
di saltare o ripetere a piacimento singo-
li esercizi. Inoltre potrete stabilire se il
vostro «compagno d’allenamento» sul-
lo schermo TV dovra essere la fisiotera-
pista 0 un paziente parkinsoniano (con
vari tipi di handicap). In aggiunta alla
ginnastica, il DVD offrira un programma
supplementare composto di esercizi di
Qigong con sequenze di movimenti attivi
e accompagnamento musicale. Il lancio
del nuovo DVD di ginnastica — previsto
per la primavera 2009 — sara annunciato
in Internet e sulla nostra rivista.

Una guida completa per i congiunti

A coronamento dell’anno dei congiunti,
Parkinson Svizzera sta elaborando una
guida dedicata proprio a loro. I contenu-
ti della guida si basano sulle conoscenze
riguardanti le particolari sfide poste dalla

vita quotidiana ai congiunti che si pren-
dono cura dei malati di Parkinson, rac-
colte da Barbara Schoop, specialista delle
cure Msc.N, nel quadro del suo lavoro
di master.

In seguito all’avvicendamento avvenuto
quest’anno a capo della comunicazione
di Parkinson Svizzera, la guida apparira
solo I’anno prossimo. Ci scusiamo e con-
tiamo sulla vostra comprensione.

Nuovi fogli informativi e libri

Nel 2009 Parkinson Svizzera amplie-
ra ulteriormente la sua offerta di fogli
informativi e opuscoli. Dopo aver pro-
posto una riedizione del foglio informa-
tivo vertente sull’anestesia nei pazienti
parkinsoniani e indirizzato agli speciali-
sti, ’anno prossimo intendiamo produr-
re non soltanto un foglio informativo con
importanti consigli e suggerimenti per la
vita di ogni giorno, bensi anche vari con-
tributi informati-
vi su temi quali la
mobilita, la pre-
parazione di una
degenza ospeda-
liera, I’assunzione
corretta dei far-
maci e la gestione
della depressione

X

nel  Parkinson. Vademedctxrvn

er Parkinsontherapie
Nel segmento
della letteratura Sehacll:Nachueblagzess

medica, produr-

A Parkinson

remo la seconda

edizione riveduta e completata del «Vade-
mecum della terapia antiparkinsonianan,
un’agile opera di consultazione realizzata
dal Prof. Hans-Peter Ludin.

Piu Parkinson Svizzera in Internet

Tutti i membri che navigano sovente nel
sito web di Parkinson Svizzera avranno
gia notato che nel 2008 ¢ nettamente au-
mentata la frequenza con cui pubblichia-
mo nuove notizie. Anche ’anno prossi-
mo presteremo maggiore attenzione alla
nostra presenza in rete, continuando a
migliorare e potenziare la nostra offerta
di servizio. Se desiderate seguire pratica-
mente «dal vivo» i progressi della nostra
homepage www.parkinson.ch, non do-
vete far altro che visitarla spesso. jro
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