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Tre decenni di Parkinson Svizzera
Trent'anni fa, ovvero nel lontano 1985, alcuni medici del circolo del Prof. Dr. med. Hans-Peter
Ludin fondarono a Berna l'Associazione svizzera del morbo di Parkinson. Questa è diventata
l'efficace organizzazione che conosciamo oggi e che gode di un ampio sostegno popolare. Ecco

qualche ricordo e alcune considerazioni.

1 I Padre spirituale
II Prof. Hans-Peter Ludin.

2 I La partenza
La festa di fondazione

3 I Promozione delta
ricerca È dal 1989 che

sosteniamo la ricerca
sul Parkinson, perché
vogliamo che si trovi una

cura.

U I Aiuto all'auto-aiuto
I gruppi di auto-aiuto
(qui i team di conduzione
delta Svizzera tedesca)

sono l'elemento centrale
dell'associazione.

5 I Sempre di buon

umore La squadra dei

collaborator (201 A)

L'esistenza di Parkinson Svizzera è merito della te-
nacia del professor Hans-Peter Ludin. È grazie a lui
che nel 2015 possiamo festeggiare il nostro 30° an-
niversario. Fu lui a proporre, intorno alia fine degli
anni Settanta, l'idea di un'associazione di pazienti.
«La mia idea fu accolta con molto interesse, ma alia

fine quasi nessuno voleva partecipare o fornire
un finanziamento iniziale», ricorda il professore,
che perö non si era scoraggiato. Era convinto che

nel nostro paese ci fosse bisogno di uriorganizza-
zione specializzata per il Parkinson. E cosi, nel 1983
si trovarono finalmente dei fondi messi a disposi-
zione dalla F. Hoffmann-La Roche e il progetto pre-
se il via con la collaborazione entusiasta della sua

collaboratrice, la medico assistente Fiona Fröhlich,
e dell'amico Jean Siegfried. I neurologi svizzeri ri-
masero tuttavia scettici finché un sondaggio pub-
blicato nel primo numéro della nostra rivista per i
membri rivelö che oltre il 90 percento delle perso-
ne colpite appoggiava caldamente l'idea del professor

Ludin.
Da Ii in poi, i progressi sono stati rapidi. A inizio

novembre del 1984, una commissione di fondazione

inizio i lavori e undici mesi dopo, il 26 ottobre
1985, in quel di Berna nacque l'Associazione svizzera

del morbo di Parkinson. All'inizio i membri
erano circa duecento. Il primo Présidente fu il dot-

tor Robert Nowak.

1983: F. Hoffmann-
La Roche dà il suo
sostegno

1990: prima Giornata
informativa la Tschuggl

1995: lancio
dell'hotline gratuita
PARKINFON

2006: messa a
1998: fondazione del nuovodelsito
50° gruppo di auto-aiuto www.parkinson.ch

Œ lED

1985: Assemblea di

fondazione a Berna
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1993: adesione
all'Associazione europea
per il morbo di Parkinson EPDA

1997: fondazione del
Bureau romand

2005: Firma della «Global
Declaration on Parkinson's
disease» a Berna
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Cinque chiari obiettivi principali
Nei mesi che seguirono la fondazione, ci si rese

conto che il professor Ludin aveva avuto pienamen-
te ragione: in Svizzera c'era bisogno di un ente ca-

pace di coordinare l'aiuto all'auto-aiuto per i mala-

ti di Parkinson. Il numéro di membri crebbe velo-

cemente e i gruppi di auto-aiuto spuntarono come

funghi in tutto il paese. Ciè consenti di creare un
intenso dialogo tra i pazienti e i nostri specialisti.
L'atmosfera di profonda fiducia e di apprendimen-
to reciproco era straordinaria. Le persone colpite
imparavano che cosa fare per migliorare la loro qualité

di vita, noi ottenevamo informazioni di prima
mano sui vari problemi e sulle priorité. In tal modo,
è stato possibile creare un'offerta mirata per cerca-

re le soluzioni più adatte.

II risultato di questa dinamica sono i cinque am-
biti operativi principali che caratterizzano il nostra
lavoro ancora oggi: informazione, consulenza, au-

to-aiuto, sostegno alia ricerca, cost come formazio-

ne e corsi di perfezionamento per il personale spe-
cializzato.

Miglioramento costante dei servizi offerti
Attualmente, Parkinson Svizzera conta quasi 6000

membri e 13 collaborators Ci sono oltre settanta

gruppi di auto-aiuto sparsi in tutto il paese e ogni
anno vengono organizzati più di quaranta eventi

per le persone colpite:
giornate informative, "7^ Jahre ans anni
corsi e seminari, proposte ParkillSOnsportive, vacanze di sva- v W I rx II I \J I I

cure sono buone. Un altro elemento fondamentale
del nostra lavoro è l'informazione. Ciô che non si

conosce fa paura, mentre quando si dispone di buone

conoscenze si possono operare decisioni autonome

e quindi migliorare la propria qualité di vita. Per

questo teniamo molto alia nostra rivista per i membri,

che funge da piattaforma informativa, alle Giornate

informative, ai contenuti del sito www.parkin-
son.ch e alia pubblicazione di libri e opuscoli.

Naturalmente, pure i nostri servizi di consulenza

si sono ampliati. Nel 1995, la nostra consulenza te-
lefonica è stata completata dall'hodine gratuita PAR-

KINFON. I pazienti possono cosi sottoporre le loro
domande di medicina direttamente a un neurologo.
Inoltre, in seguito alia ristrutturazione del servizio
nel 2009, una squadra di quattro consulenti puo es-

sere contattata per tutte le questioni non mediche:

assicurazioni sociali, gestione della vita quotidiana,
cure. Come dimostrano i riscontri che riceviamo,
questo approccio multisettoriale è apprezzatissimo.

Anche nel quadra del lavoro dei gruppi di auto-

aiuto, gli scambi sono la base di una costante otti-
mizzazione. Ormai non ci sono più soltanto i gruppi
misti di pazienti e familiari, ma anche quelli più
specifics di soli congiunti, di giovani parkinsoniani
(JUPP) o di pazienti trattati con la stimolazione
cerebrale profonda. Ognuno di questi gruppi ha a di-

sposizione una persona di riferimento in caso di do¬

mande o di problemi. Par-

go e gite culturali.
Nel corso di questo

trentennio, Parkinson Svizzera, da semplice asso-

ciazione nazionale, è passata a essere un'organiz-
zazione specializzata nota ben oltre i confini sviz-

zeri e dotata di preziosi contatti internazionali. Cio-

nonostante, l'offerta di base e la vicinanza ai
pazienti non ne hanno sofferto. Allora come oggi,
prendiamo molto sul serio le difficolté delle persone

colpite. Prestiamo ascolto, riflettiamo e analiz-

ziamo, poi elaboriamo insieme agli specialisti gli
strumenti migliori per un sostegno di qualité.

Parkinson Svizzera si impegna attivamente nella
formazione di base e nella specializzazione dei pro-
fessionisti del settore, poiché la qualité di vita dei

pazienti è direttamente proporzionale al livello delle

cure mediche, terapeutiche e infermieristiche. Evi-

dentemente, più il personale è qualificato, più queste

Schweiz suisse svizzera

kinson Svizzera offre inoltre

corsi di specializzazione

e servizi di consulenza

completi per i volontari
dei team di conduzione.

Un altro ambito importante è la promozione della

ricerca sul Parkinson, affinché si possano un giorno

comprendere le cause della malattia e trovare
una cura. A taie scopo, sosteniamo vari progetti
selezionati. Non pochi pazienti sono inoltre coin-
volti attivamente in questi studi scientifici.

Una strategia basata sui bisogni
Attualmente, Parkinson Svizzera sta elaborando la

strategia per i prossimi anni. Anche in questo caso,

agiamo ascoltando i nostri membri, cost corne i do-

natori, gli sponsor e i volontari. Solo impegnando-
ci in uno sforzo comune possiamo proseguire sul

cammino che ci ha regalato tante soddisfazioni fino
a oggi e continuare a fare il meglio per aiutare le

persone colpite dalla malattia.

BREVE

Riflessione
Quai è il punto della si-
tuazione? Come sta an-
dando il nostra operato?
In quali ambiti possiamo
o dobbiamo impegnarci
maggiormente? Alio

scopo di rispondere a

queste domande, nel
2010 Parkinson Svizzera

ha commissionato per la

prima volta uno studio. Il

Verbandsmanagement
Institut (Istituto per la

gestione delle associa-
zioni) ha sottoposto a

1200 membri e a 500

soggetti di controllo sviz-
zeri della stessa fascia

d'été un questionario.
L'analisi del sondaggio
ha mostrato che l'impe-
gno di Parkinson Svizzera

migliora l'integrazione
delle persone colpite
dalla malattia in molti
ambiti della vita. È perô
stato riscontrato pure un

Potenziale di miglioramento,

per esempio per
quanto riguarda l'azione
in campo politico e i

problemi di mobilité
nella vita di tutti i giorni.
L'anno scorso, abbiamo

ripetuto il sondaggio e ne
è risultato che la strategia

messa in atto per ov-
viare aile lacune eviden-
ziate dal primo studio è

stata efficace. L'esito di

questa seconda valuta-
zione servirà ora per
stabilire la strategia da

elaborare per gli anni a

venire, affinché il nostra
lavoro migliori ancora.

2010: festeggiamenti
per il 25°

2013: arriviamo a 75 gruppi di

auto-aiuto; prima gita culturale
Parkinson

Ertïïl BÜ0

2015: Parkinson Svizzera
célébra il 30° anniversario

ANNO MEMBRI COLLABORATOR! GAA EVENTS PER 1 MEMBRI

1985 375 1 (0.5 unità a tempo pieno] 15 hshmhhhbhi
1990 1701 4 (1.65 unità a tempo pienol 34 3

1995 2700 6 (3.0 unità a tempo pienol 46 Ü 5 •'*"<- r

2000 3865 8 (4.7 unità a tempo pienol 54 8

2005 6848 10 (6.0 unità a tempo pienol 62

2010 5292 12 (7.6 unità a tempo pieno) 70 35

2015 5939 13 (8.5 unità a tempo pieno) 74 i 42
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