Dopo la
diagnosi di SLA,
niente e piu
come prima.
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scler lt ale amio t ofica (SLA),
ilor

In
da
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SLA: cos'é e come

Si manifesta

Un attacco alle cellule nervose

Il nostro corpo trasmette messaggi at-
traverso le cellule nervose, chiamate
neuroni. In questo modo, i messaggi
partono dal cervello, viaggiano lungo il
midollo spinale e arrivano ai muscoli in
tutto il corpo. La sclerosi laterale amio-
trofica o SLA distrugge queste cellule
nervose nel cervello e nel midollo spi-
nale, soprattutto quelle che controlla-

no i muscoli. Quando questi cosiddetti
motoneuroni muoiono, il cervello perde
la capacita di controllare i movimenti
muscolari e di conseguenza il muscolo,
dopo essere rimasto inattivo per un lun-
go periodo, si atrofizza.

Progressiva paralisi muscolare
La SLA é una malattia incurabile con un
decorso inesorabilmente progressivo. Le

A seconda del distretto corporeo
interessato all’'esordio vengono
riconosciute due forme cliniche
tipiche di SLA:

« la forma spinale con paralisi
unilaterale o bilaterale e atrofia
muscolare del tronco e/o delle
gambe.

« la forma bulbare con paralisi
dei muscoli facciali, del collo e
della masticazione, che causa
disartria e disfagia, ossia il
deterioramento delle funzioni di
verbalizzazione e deglutizione.

¢ Infine, ci sono anche varianti
pit rare come la sindrome del
braccio flagellante con esordio
di paralisi e atrofia muscolare
nelle spalle, nella nuca, nelle
braccia e nelle mani.

3-5anni

& mediamente 'aspettativa di vita
dopo i primi sintomi di SLA.

delle persone affette da SLA vive
pit di 5 anni, ca. il 10 per cento vive
pit di 10 anni.
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persone affette da SLA perdono la ca-
pacita di camminare, parlare, mangiare
e, infine, di respirare. La SLA non com-
promette invece il cuore, i muscoli degli
occhi, i muscoli sfinteri della vescica e
dell'intestino e la funzione erettile. Sono
preservate anche le funzioni degli organi
sensoriali, ovvero la vista, l'udito, il qu-
sto, l'olfatto e il tatto.

500-600

persone sono affette da SLA in Svizzera. In
tutto il mondo sono colpite 400000 persone.
La SLA é una delle malattie neuromuscolari
pid diffuse al mondo.

é la fascia di eta con una maggiore
incidenza della SLA. Ma anche
persone pil giovani o pit anziane
possono sviluppare la malattia.

Deterioramento irreversibile

La SLA é una cosiddetta malattia neu-
rodegenerativa, che attacca e distrugge
permamentemente le cellule nervose
motorie del cervello, del midollo spinale
e delle vie nervose periferiche. La distru-
zione dei motoneuroni responsabili del
movimento muscolare porta alla paralisi
spastica, a debolezza muscolare e infine
ad atrofia muscolare.

Causa sconosciuta

Le cause che determinano la comparsa
della SLA non sono state ancora identifi-
cate. Tuttavia, la ricerca ha scoperto che
mutazioni genetiche e fattori ambientali
potrebbero essere coinvolti nello svilup-
po della malattia. Sebbene gli scienziati
osservino ripetutamente forme di SLA
familiare, la forma pit comune della ma-
lattia & quella sporadica. Solo nel 5% circa
delle persone colpite si rilevano mutazio-
ni genetiche che influenzano il metaboli-
smo cellulare.

La SLA puo presentarsi in due forme:

SLA sporadica: nella maggior parte dei casi
la SLA si sviluppa sporadicamente, ossia
non ci sono fattori di rischio identificabili.

SLA familiare: il 5-10 per cento delle
persone affette da SLA presenta la forma
familiare della malattia, che si trasmette
geneticamente. (Fonte: Orphanet.ch])



Vivere con
la SLA:
COS5d
significa?

Come cambia il corpo

Una graduale e progressiva debolezza
muscolare € il sintomo iniziale pit comu-
ne della SLA. Non tutte le persone pre-
sentano gli stessi sintomi o andamenti
tipici: mentre alcuni malati lamentano
inizialmente una debolezza crescente
nei piccoli muscoli della mano e suc-
cessivamente in tutto il braccio, in altre
persone i sintomi d'esordio della ma-
lattia sono contrazioni muscolari invo-
lontarie nelle gambe. Altri sintomi della
SLA possono essere anche crampi e una
ridotta mimica facciale. In alcune per-
sone l'esordio della malattia si presenta
anche con difficolta nella deglutizione o
nell’articolazione verbale e i sintomi si
estendono solo piu tardi alle estremita.

Il periodo dopo la diagnosi

Ricevere una diagnosi di SLA & un'e-
sperienza traumatica e sconvolgente. Il
periodo immediatamente successivo &
estremamente difficile sul piano emotivo
sia per le persone colpite che per i loro
familiari. Le reazioni tipiche includono
impotenza, tristezza, perdita dei sensi,
rabbia, delusione e rassegnazione.
«Perché io?» oppure «Come posso far-
cela?» sono domande comuni che le
persone si pongono quando scoprono di
essere affette da SLA.

Ma una diagnosi di SLA non significa che
tutte le speranze e tuttii sogni sono can-
cellati. Molti malati di SLA riescono dopo
qualche tempo ad accettare il loro de-
stino. La gioia e il piacere tornano nelle
loro vite, che non devono essere mono-
polizzate dalla malattia.



«Nonostante le sue manifestazioni siano
principalmente di tipo neurologico, la malattia
colpisce anche la muscolatura, in particolare

della respirazione, della parola, della masticazione
e della deglutizione. Le conoscenze di un solo
medico non sono piu sufficienti. Per 'assistenza

a questi pazienti é necessario ricorrere alle
competenze di diversi specialisti.»

Dr. Maura Prella, Servizio di Pneumologia dell'Ospedale Universitario di Losanna (CHUV)

Per la maggior parte di loro é utile con-
tinuare a vivere la quotidianita in modo
normale, mantenere le relazioni esisten-
ti e trovare conforto nella cerchia delle
persone a loro vicine. Anche lo scambio
di esperienze con altre persone amma-
late pud essere utile: ['Associazione SLA
Svizzera ha un'offerta di servizi di assi-
stenza che soddisfano anche questo tipo
di esigenza.

Essere un passo avanti rispetto

alla malattia

Il decorso della malattia & diverso da
una persona all'altra. Poiché la malattia
é progressiva, le persone colpite attra-
versano vari stadi. Alcuni muscoli sono
indeboliti, altri paralizzati. Deglutire di-
venta difficile e si ha una produzione ec-
cessiva di saliva all'interno della bocca.
La respirazione pu6 diventare difficolto-
sa, soprattutto in posizione supina.
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Molti sintomi possono essere ridotti con
un trattamento mirato e gli effetti del-
la progressione della malattia possono
essere alleviati. Oltre a un trattamento
medico completo interdisciplinare pres-
so un centro neuromuscolare, i mezzi
ausiliari per la mobilita, |a respirazione e
la comunicazione consentono una mag-
giore autonomia. € quindi consigliabile
essere sempre un passo avanti rispetto
alla malattia e pensare ai mezzi ausiliari
per tempo, prima che diventino neces-
sari con urgenza.



Vivere con la SLA: cosa significa?

«|In effetti, conosco
poche altre malattie con
una sintomatologia

e una progressione
altrettanto individuali
come la SLA.»

Ursula Schneider Rosinger,

Direttrice Assistenza, infermiera dipl.,
Study Coordinator Kantonsspital

St. Gallen, Muskelzentrum/ALS Clinic

Il contesto socio-ambientale pud
aiutare

La vita quotidiana con la SLA puod pre-
sentare sfide difficili da gestire da soli.
Il personale specializzato, con la sua
esperienza e le sue conoscenze, rappre-
senta quindi un grande supporto in que-
sto processo. Ma anche la famiglia e gli
amici dovrebbero essere coinvolti come
aiuto supplementare. L'Associazione SLA
Svizzera consiglia i familiari in caso di
domande e fornisce loro informazioni.

Pianificare il futuro consapevolmente

Il futuro pud essere pianificato consa-
pevolmente insieme ai medici, ad altri
professionisti del settore medico e alla
famiglia. La maggior parte delle persone
malate trae beneficio dalla partecipazio-
ne attiva al processo decisionale. Questo
pud comprendere decisioni difficili, ad
esempio riguardo ai trattamenti volti a
prolungare la vita o alle misure adottate
nella fase di fine vita. Pud essere neces-
sario formalizzare documenti come le
Disposizioni del paziente o un mandato
precauzionale, conferire procure e rego-
lare la situazione finanziaria.



Fissare gli obiettivi

Trovare un significato e soddisfazione
nella vita quando si é affetti da SLA non
e impossibile. Come prima, si posso-
no pianificare eventi importanti, fissare
obiettivi e realizzare sogni. Forse con il
tempo non sara possibile dedicarsi agli
hobby e alle attivita sociali nella stessa
forma di prima, ma si pud certamente
trovare un’'attivita sostitutiva appagan-
te e significativa. Anche se la malattia
cambia il corpo, come persona si rimane
sempre gli stessi e si continua a svolgere
un ruolo importante nella vita della fa-
miglia e degli amici.



La SLA
coinvolge
anche

[a famiglia
e gli amici

Sostenere le persone con SLA

La diagnosi di SLA pud causare shock
e grande tristezza anche nei familiari
e negli amici di una persona ammala-
ta. Esserci per il proprio caro ammalato
e aiutarlo a continuare a condurre una
vita appagante é un supporto incredibil-
mente prezioso. Spesso le conversazioni,
|'ascolto attivo o svolgere insieme un’at-
tivita sono l'aiuto pit importante che si
pud dare. € importante rimanere positivi
senza banalizzare la situazione. Non é un
compito facile, per questo |'Associazione
SLA Svizzera offre servizi di consulenza
anche alla cerchia di persone piu vicine
alla persona malata.

Accettare un aiuto non é sempre facile
Che una persona indipendente e abitua-
ta ad avere la propria vita sotto controllo
abbia difficolta ad accettare di avere im-
provvisamente bisogno di aiuto é com-
prensibile. Ci sono persone che hanno
difficolta a dipendere da qualcuno e ad
accettare un aiuto. A volte il rapporto
interpersonale pud essere difficile. Cio
rende ancora pit importante discutere
insieme la situazione e trovare soluzioni
accettabili per entrambe le parti.
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Comunicazione, incontro e vicinanza
Una comunicazione aperta é essenziale
perché gli incontri e la vicinanza sono
particolarmente importanti in questo
momento difficile. Le persone colpite
devono essere sicure di poter esprime-
re i loro sentimenti e di potersi rivolgere
a persone nelle quali hanno piena fidu-
cia. Questo e probabilmente il ruolo pit
importante della famiglia o degli amici:
creare un clima in cui tutte le persone
coinvolte possano esprimere i loro sen-
timenti e parlarne apertamente.

«La settimana di
vacanza per persone
affette da SLA e familiari
e stata un momento

di arricchimento e

mi ha dato speranza.»

Timothy Holman, (*1963],
malato di SLA



La SLA coinvolge anche la famiglia

e gliamici

Continuare le abitudini e trovare

nuovi stimoli

Dopo una diagnosi di SLA, nulla é piu
come prima. Il contatto con amici e colle-
ghi offre sostegno alle persone colpite. €
importante continuare a praticare i propri
hobby e a frequentare club e associazio-
ni il pit a lungo possibile. Tuttavia, a un
certo punto la progressione dei sintomi
portera inevitabilmente a un cambia-
mento dello stile di vita, che pud anche
significare una rinuncia alle attivita pre-
ferite. In questo caso puo essere d'aiuto
trovare altre attivita motivanti da svol-
gere in compagnia, per quanto possibile.
Mantenersi occupati facendo qualcosa di
piacevole e appagante migliora la qualita
della vita, 'autostima e 'umore.
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Ricorso a un aiuto esterno all’ambito
familiare

Infine, anche l'assistenza professionale
a domicilio e l'assistenza familiare pos-
sono diventare indispensabili. | familiari
di una persona affetta da SLA cercano
solitamente di prendersi cura del proprio
caro il pit a lungo possibile all'interno del
suo contesto domestico. Pero, le cure a
domicilio possono arrivare a generare un
carico di lavoro assistenziale molto pe-
sante. Inoltre, non tutte le persone han-
no la necessaria esperienza infermieri-
stica. Un aiuto professionale, unito a un
buon coordinamento e alla condivisione
dei compiti all'interno della famiglia, pud
fornire un grande sostegno.



«Grazie al sostegno generoso e
informale dell’associazione
ci siamo sentiti meno impotenti.»

Melanie Bischof,
familiare

L'Associazione SLA Svizzera aiuta a chia-
rire la situazione e ad organizzare una
soluzione individuale. Durante appositi
incontri per persone affette da SLA e fa-
miliari, & possibile scambiare informazio-
ni e conoscenze e parlare delle proprie
paure e preoccupazioni con persone che
condividono la stessa esperienza di assi-
stenza al malato.

Una grande sofferenza emozionale

per tutti

Quando la malattia giunge alla fase ter-
minale, le persone malate hanno bisogno
di continue attenzioni, manifestano in-
tensi sensi di angoscia o danno sfogo alla
propria frustrazione in famiglia. Questo
puod diventare un enorme stress e cari-
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co emotivo per tutti. In questa fase sara
necessario coinvolgere nel piano di so-
stegno, oltre al personale specializzato,
anche i familiari e gli amici.
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L '/Associazione

SLA Svizzera

Supporto per tutte le persone che sono
direttamente o indirettamente interes-
sate dalla SLA

L'Associazione SLA Svizzera, fondata nel
2007 da Esther Jenny e Thomas Unte-
regger (deceduto nel 2012), é attiva in
prima linea a favore dei malati di sclerosi
laterale amiotrofica: Si adopera per loro
e li aiuta a gestire la loro vita con pienez-
za e nel modo piu indipendente possibile
nonostante la malattia.

Offerte per le persone colpite

Noleggio di mezzi
ausiliari

Prestiamo attrez-
zature e ausili sot-
toposti a manuten-
zione professionale
come sedie a rotelle
e letti ortopedici, in
particolare ai bene-
ficiari dell’AVS.

Incontri regolari
Promuoviamo il
contatto tra le
persone malate e
i familiari organiz-
zando incontri

su base regolare
in diverse regioni
e virtuali.
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L'Associazione SLA Svizzera non ha sco-
po di lucro e si & posta l'obiettivo di far
conoscere la SLA a un vasto pubblico.
Punta a una comunicazione aperta, al
dialogo costruttivo e a una cooperazio-
ne innovativa.

L'Associazione SLA Svizzera fa parte
dell'organizzazione «International Allian-
ce of ALS/MND Associations», che vede
riunite le associazioni di persone affette
da SLA o da malattie del motoneurone
attive in tutto il mondo.

Aiuto diretto
Attraverso il
sostegno finanziario
diretto rendiamo
possibile I'acquisto
di ausili e forniamo
assistenza.

Consulenza

Le persone malate
e i familiari possono
contare su una
consulenza per-
sonalizzata su un
accompagnamento
individuale.



Settimana di
vacanza

Una volta all'anno
organizziamo sog-
giorni vacanza per
persone affette da
SLA e familiari.

In tal modo possono
prendersi una pausa
dalla loro vita quo-
tidiana.

www,als-schweizch

ALS - Die Krankheit der 1000 Abschiede
Wir unterstiitzen Betroffene.

«Volevamo assicurarci che le persone
affette da SLA e i loro familiari ricevessero
tutto il supporto di cui hanno bisogno
durante il periodo difficile tra la diagnosi

della malattia e il decesso.»

Esther Jenny, Coiniziatrice e cofondatrice
dell’Associazione SLA Svizzera (ex ALS-Vereinigung.ch)

Offerte per personale specializzato

Formazione
continua

Al fine di sostenere
|'assistenza indivi-
duale delle persone
colpite, promuo-
viamo specifici
corsi di formazione
continua.

Conferenze e
congressi
Partecipiamo a con-
ferenze e congressi
nazionali e inter-
nazionali e mante-
niamo uno scambio
di conoscenze con
ricercatori e profes-
sionisti.

Rete

Offriamo possibilita
di networking per
personale spe-
cializzato su scala
nazionale.

Queste ed altre
offerte sono
disponibili sul
nostro sito web
www.als-schweiz.ch
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Una rete forte
che aiuta

Siamo qui per voi «Cerco di godere ogni
LAssoaazmneSLASwzzeraeu.n p.u.ntodl momento della vita
contatto che offre consulenza individua- o .

le, promuove lo scambio di conoscenze e e di viverla piu inten-
mantiene un ampla retg di co.ntattll. . samente. Molte cose
Nella nostra funzione di mediatori di co- .

noscenze e di interfaccia, forniamo alle che prima erano
persgng malate, al.lor.o familiari e agli importanti non lo sono
specialisti informazioni e supporto nella .

gestione della della malattia, per que- pIu, e al loro posto
s’gom Qrgamzzatwe,ﬂnanmane 0 ammi- altri aspetti de“a vita
nistrative.

lo sono diventati».

André Bortolin (*1969),
malato di SLA
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Collaboriamo insieme ai seguenti Centri Neuromuscolari e Centri di Eccellenza

Centri Neuromuscolari

Basilea

Neuromuskulares Kompe-
tenzzentrum Basel, Univer-
sitatsspital und Univesitats-
kliniken beider Basel

T 0612654151
www.nmz.ch

REHAB Basel

Klinik fir Neurorehabilitation
und Paraplegiologie

T 06132500 00
www.rehab.ch

Berna

Neuromuskulares Zentrum,
Universitatsklinik fir Neuro-
logie, Inselspital

T 0316327000
www.insel.ch

Ginevra

Hopitaux Universitaires de
Genéve (HUCG), Département
des neurosciences cliniques
CeSLA (Consultation multi-
disciplinaire spécialisée)

T 0223728352
www.hug-ge.ch

Losanna

Centre hospitalier universi-
taire vaudois (CHUV),
Service de neurologie
T0213141190
www.chuv.ch

Lugano

Centro Myosuisse Ticino,
Ospedale Regionale

di Lugano

T 09181166 68
www.myosuisse.ch

San Gallo
Muskelzentrum/ALS Clinic,
Kantonsspital St. Gallen

T 0714943581
www.muskelzentrum.kssg.ch

Zurigo

Neurologische Universitats-
klinik, Muskelzentrum ZUrich,
Universitatsspital Zirich

T 044 25555 20

www.usz.ch

Centro di Eccellenza

Sion

Hépital du Valais (RSV),
Centre Hospitalier du Centre
du Valais, Hopital de Sion

T 0276034089
www.hopitalvs.ch
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Associazione SLA Svizzera
Margarethenstrasse 58
4053 Basel

T 044 8871720
info@als-schweiz.ch
www.als-schweiz.ch
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Donazioni

Come organizzazione non a scopo di lucro
dipendiamo dalle donazioni e siamo grati
per qualsiasi sostegno finanziario.
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