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TEMA SCOTTANTE I IL VALORE DEI GRUPPI DI AUTO-AIUTO

Quando nel 2017, all'età di 43 anni,
ricevetti la diagnosi di «Young onset
Parkinson» (Parkinson precoce), mi sentii

mancare la terra sotto i piedi. Mi sentivo

impotente, in balia della malattia, e avevo

molta paura del futuro. Fra tutte le infor-
mazioni fornitemi dal mio neurologo dopo
la batosta, c'era anche un accenno alla rivi-
sta di Parkinson Svizzera. Quando vi lessi

le notizie dedicate ai gruppi di auto-aiuto,

per me fu subito chiaro che quella era la
strada da seguire.

Desideravo uno scambio di esperienze

con altri parkinsoniani, e speravo di otte-

nere consigli concreti. E soprattutto volevo

conoscere altri malati che vivevano una
situazione analoga alla mia, owero per-
sone giovani ancora attive professional-
mente e con figli in età scolastica.

Sfogliando la rivista fui sorpresa dal

numéro e dalla varietà di gruppi di auto-
aiuto (GAA) Parkinson esistenti in Svizzera:

più di 70. Ci sono gruppi misti per
parkinsoniani e congiunti, gruppi riser-
vati ai parkinsoniani, altri solo per i fami-

liari, e anche gruppi per parkinsoniani con

una stimolazione cerebrale profonda. La

cosa più bella per me fu pero vedere che

c'erano diversi gruppi dedicati ai giovani
parkinsoniani.

Dopo la prima telefonata alla responsable

del GAA Jupp Grenchen awertii pero
una certa delusione: certo, Heidi Grol-
limund aveva ricevuto la diagnosi più o

meno alla mia stessa età, ma intanto erano
passati alcuni anni e i membri più giovani
del gruppo erano ormai ultrasessantenni.
Chiamai allora il responsabile del GAA

Aarberg, che tra l'altro si incontra a cinque

minuti da casa mia. Dopo una lur.ga e

fruttuosa chiacchierata con il responsabile
Ruedi Greber e sua moglie Anne, decisi di
«dare un'occhiata» al gruppo.

Sin dalla prima visita fui sorpresa favo-
revolmente. II team di conduzione e i
membri mi accolsero calorosamente. Dopo
essersi presentati, tutti mi raccontarono
brevemente la loro storia con il Parkinson.

Quando toccö a me, scoppiai a piangere.

Spontaneamente qualcuno reagi strin-
gendomi una mano, qualcun altro sfioran-

domi una spalla. Capii il significato del
termine «gruppo di auto-aiuto»: ero giunta in
un gruppo nel quale tutti una volta o l'al-
tra avevano provato la stessa cosa come

me. Mi sentivo compresa e supportata.
Invece quando racconto qualcosa nella
mia cerchia ristretta - composta da per-
sone della mia stessa età, ma non malate di

Dove ci si sente
P Nei gruppi di auto-aiuto, i malati e i loro

cari trovano comprensione. La giovane
parkinsoniana Emma Stauffer racconta la sua
esperienza.

Emma Stauffer (44) è ippopedagogista diplomata e madre di due figli in età scolastica.

Due anni fa ha ricevuto la diagnosi di Parkinson. Dallinizio del 2019 dirige il gruppo di

auto-aiuto Aarberg. Foto: pgc Emma Stauffer
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TEMA SCOTTANTE IL VALORE DEI GRUPPI DI AUTO-AIUTO

Parkinson - a volte incontro sguardi inter-

rogativi. Se dico le Stesse cose in seno al

GAA, mi capiscono subito.

Dopo quella prima serata, per me fu
subito evidente che volevo entrare a fare

parte di quel gruppo. I miei timori che per-
sone più anziane di me non potessero met-
tersi nei miei panni si sono presto dissolti.

Ormai frequento il GAA da più di un
anno. Ogni mese aspetto con impazienza
di rivedere gli altri membri, di scambiare
le mie esperienze con le loro o anche solo
di passare una serata simpatica e spensie-
rata in loro compagnia.

In occasione della tombola annuale, il
responsabile del gruppo non stava bene, e

proprio quella sera il suo sostituto aveva

un forte tremore alle mani, il che non faci-
litava l'estrazione dei numeri. Visto che

mi sentivo in forma e che sono abituata

per lavoro a dirigere manifestazioni, mi
sono offerta spontaneamente di condurre
la serata. La mia idea di pronunciare i
numeri anche in altre lingue, come il fran-

cese, l'inglese o 1'italiano, per stimolare
le nostre cellule cerebrali è stata accolta

bene, e cost abbiamo trascorso una serata

allegra e divertente.

Quando il responsabile del gruppo ha

deciso di sottoporsi a una stimolazione
cerebrale profonda, ho proposto di assu-

mere la direzione ad

interim. Con molto
slancio e grande gioia,
insieme al team di con-
duzione ho cosi alle-
stito il programma per
il 2019, mantenendo
gli appuntamenti più
apprezzati, ma anche cercando di portare
un vento di novità. Per me è anche importante

che ci mettiamo in rete con altri
gruppi di auto-aiuto e li incontriamo. Cosi,
nel 2019 è previsto un evento organizzato
insieme al GAA Jupp Grenchen.

La serata più bella che ho vissuto finora
con il GAA Aarberg è quella della cena di
fine anno 2018, svoltasi lo scorso novembre.

I preparativi per questa festa sono
stati semplicissimi e non hanno compor-
tato alcun impegno, poiché da anni tutti
sanno chi porta cosa, chi realizza le deco-

«Dopo quella prima serata

per me fu subito evidente che

volevo entrare afare parte
di quel gruppo.»

razioni per la tavola, chi apparecchia, chi

racconta la storia di Natale, ecc.

Sono stata felicissima di poter dare il
benvenuto a questo evento a Ruth Dignös,
la responsabile dei GAA di Parkinson

Svizzera. Tutti hanno

apprezzato molto la

serata, godendosi il
piacere di trascorrere
insieme alcune ore

serene, mangiando
bene e gustando un
buon bicchiere di vino.

Pariare del Parkinson o di altro. Cercare
insieme - e trovare - soluzioni per le situa-
zioni. Rispondere a tante domande. Con-

statare che gli altri si trovano esattamente
nella stessa situazione, e vedere come ci

convivono. Essere a disposizione degli
altri. Consolare. Magari anche abbrac-
ciarsi. E la cosa essenziale: ridere insieme,
tanto e spesso. Vivere la leggerezza e attin-

gere forza. Ecco perché faccio parte di un
gruppo di auto-aiuto. Emma Stauffer

Diversi gruppi
di auto-aiuto V* \

Gruppi di
auto-aiuto

X Gruppi misti
che comprendono i parkinsonian! e i loro
congiunti

£ Gruppi per i congiunti
che comprendono esclusivamente i familiari

L Gruppi per giovani parkinsonian!
che comprendono parkinsoniani più giovani, di
solito ancora attivi professionalmente, e i loro
congiunti

Indirizzi dei gruppi di auto-aiuto: vedi pagine 46 e 47

o www.parkinson.ch

Parkinson Svizzera accompagna e sostiene 77

gruppi di auto-aiuto in tutta la Svizzera.

Svizzera
romanda
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