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Editoriale

Carole Rossetti, a cui & dedicata la nostra prima pa-
gina, € una lottatrice, una che non molla mai. 20 anni
fa le & stata diagnosticata la SM. Da allora non solo
ha percorso a piedi pit di 500 km lungo il Cammino di
Santiago, ma € anche impegnata in un Gruppo regio-
nale. Leggete la sua storia in questo numero di FORTE.

Donare agli altri il proprio tempo libero: attualmen-
te, circa 1300 persone si dedicano con impegno ed
entusiasmo al volontariato a beneficio delle persone
con SM. In questo numero di FORTE vi mostriamo la
varietd e professionalitd delle attivitd di volontariato
presso la Societd svizzera SM. Vi presentiaomo perso-
ne che prestano servizio come volontari e con grande
convinzione consiglierebbero anche ad altri di fare lo
stesso. Questo perché senza l'instancabile sostegno
dei volontari, le cose non funzionerebbero. | piUu sen-
titi ringraziamenti a Walti, Silvia e Rafaela, Silverio e
Raffaella e a tutti gli altri volontari, soci, sostenitori,
donatori e partner che ci aiutano nel nostro lavoro.

Vi auguro una piacevole lettura da cui lasciarvi ispirare!

PatricialMonin
Direttrice
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Ritratto

Destinazione Compostela

«La mia storia con la SM ¢ iniziata esattamente vent'anni
fa», racconta Carole Rossetti. Siamo sedute su una terrazza
e ci godiamo i primi raggi di sole. A 66 anni, Carole € ancora
forte e positiva. A un primo sguardo non ci si accorge nem-
meno che ha la SM. Il suo aspetto non corrisponde affatto
all'immagine che molte persone hanno di questa malattia.

E stato il momento di svolta pit1 difficile della sua
vita. Era il maggio 2001, vent’anni fa esatti, quan-
do Carole ha iniziato a stare cosi male da dover
essere ricoverata in ospedale. La diagnosi: scle-
rosi multipla. Carole & vittima di una violenta re-
cidiva che la costringe a trascorrere i due mesi
successivi in ospedale. E colpita da paralisi agli
arti inferiori e sara nuovamente in grado di cam-
minare solo dopo un lungo soggiorno di riabilita-
zione a Crans-Montana.E a questo punto che Ca-
role matura una decisione: anche se non riuscira
a camminare come un tempo, un giorno percor-
rera il Cammino di Santiago fino a Compostela,
non importa quanto sara dura. E una promessa
che fa a sé stessa.

Carole e una lottatrice, una che non molla. Natu-
ralmente sa benissimo quanto lavoro la attende.
Deve sottoporsi a un trattamento ogni giorno
per due anni. Si dedica a tutti quegli aspetti che
sono in relazione alla SM, siano essi di natura
fisica, psichica o spirituale. Quando non ha ap-
puntamenti dal terapeuta, si allena in piscina. Il
duro lavoro paga, anche se Carole non riavra mai
piu indietro la sua vita di prima. Nel frattempo,
il suo matrimonio e giunto al capolinea. Carole
ha dovuto anche dire addio alla sua vita lavo-
rativa. Proprio lei, che prima della sua malattia
aveva sempre lavorato ricoprendo diverse fun-
zioni nell'amministrazione o nello sviluppo delle
risorse umane. Nel tempo libero Carole amava
andare a cavallo o prendersi cura del prossimo.

Sostenere e aiutare gli altri

Tutto e andato in frantumi dopo la diagnosi: Ca-
role riconosce quanto sia difficile esprimere i
propri sentimenti con persone che non sono col-
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pite da questa malattia. Si rivolge quindi alla So-
cieta svizzera SM e scopre che vicino a lei opera
un Gruppo regionale. Carole si mette in contatto
e, in men che non si dica, entra a far parte dell’or-
ganizzazione. Poco dopo, quando uno dei due
fondatori va in pensione, Carole ne assume la
conduzione. E proprio quest’anno il Gruppo re-
gionale Plein-Ciel festeggia i suoi primi 20 anni
di attivita.

All'inizio si trattava di incontrarsi e condividere
esperienze. «Ma dopo cinque anni sentivamo il
bisogno di fare anche altro. Cosi abbiamo inizia-
to a organizzare gite culturali, attivita sportive e
corsi perla crescita personale», racconta Carole.
Impegnarsi nel Gruppo regionale & molto impor-
tante perlei. Spiega che da quando i suoi progetti
lavorativi sono andati in fumo, qui ha avuto sem-
pre la possibilita di lavorare secondo il suo rit-
mo. «Le persone pensano che mi impegno come
volontaria solo per gli altri, ma in fin dei conti lo
faccio anche per me stessal», rivela ammiccan-
do. Il ruolo di Responsabile all'interno del Grup-
po regionale 'ha costretta ad affrontare nuove
sfide, non dandole cosi modo di avere il morale a
terra o lasciarsi andare. Inoltre, le ha dato la pos-
sibilita di conoscere persone meravigliose come
Rahel Tschantz, che la supporta nella gestione
del gruppo: «Non sarei mai riuscita a fare tutto
questo senza Rahel!».

Compostela, un simbolo
per la lotta contro la SM

Dopo il soggiorno di riabilitazione, Carole ave-
va promesso a sé stessa che, se si fosse ristabi-
lita da quella brutta recidiva, avrebbe percorso
il Cammino di Santiago. Sette anni dopo la dia-
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gnosi inizia il suo viaggio incredibile a Burgos.

L’avventura dura cinque settimane fino all'arri-
vo a Compostela, in Spagna. Ad accompagnare
Carole ci sono due amici, Nadia e Philippe, un
cane e persino un cavallo. Percorre la maggior
parte del cammino a piedi e solo di rado monta
a cavallo per riposare un po’ le gambe. Philippe,
fotografo e cameraman, immortala il suo viag-
gio in tante immagini. Anche la stampa e colpita
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Volontariato.
«In fin dei conti lo
faccio anche per me.»

Carole Rossetti

S

dalla sua impresa e dedica alcuni articoli al pro-
getto di Carole.

La sfida del Cammino di Santiago ha reso Carole
ancora piu forte e determinata. Le ha trasmesso
fiducia in sé stessa, energia e ottimismo. Carole
sa che puo superare gli ostacoli e andare oltre i
suoi limiti, deve solo rispettare il suo ritmo, an-
che se la malattia sara sempre una costante nella
sua vita.
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Non solo incontri piacevoli

Lungo il viaggio, pero, si € purtroppo dovuta con-
frontare anche con qualche ombra. Dopo che la
stampa aveva narrato le sue gesta eroiche, Carole
ha perso la sua rendita Al L’Assicurazione invali-
dita ha infatti stabilito che, avendo affrontato 5oo
chilometri a piedi, Carole era anche in grado di la-
vorare. Carole si & cosi rivolta alla Societa svizzera
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«So che posso

superare ogni ostacolo,

nonostante la SM.»

SM. Nonostante tutti i tentativi, ’Al non ha cambia-
to la sua valutazione.

La SM impedisce a Carole di rimanere seduta tutto
il giorno davanti al computer, rispettare le conse-
gne ed essere efficiente come un tempo. Si sente
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«Illavoro nel
Gruppo regionale
mi fa sentire utile.»

paure. Le manifestazioni e formazioni organizzate
dalla Societa svizzera SM sono una vera e propria
ancora di salvezza per Carole. Nel Gruppo regiona-
le trova inoltre le condizioni ideali per poter lavo-
rare secondo il proprio ritmo, & stimata, ha un suo
posto nella societa e si sente utile.

Una pensionata soddisfatta

Oggi Carole ha 66 anni e sta bene. Sta valutando
di trovare un successore per la guida del Gruppo
regionale, ma prima vorrebbe organizzare i fe-
steggiamenti per i 20 anni di Plein Ciel, rimandati
a causa del coronavirus. Carole, che nel frattem-
po é diventata nonna, desidera trascorrere il suo
tempo con i nipotini. Chi lo sa, magari incontrera
un compagno con il quale poter condividere hob-
by e bei momenti. «Non cerco nulla di complicato
o qualcosa che mi limiti. Mi sono abituata ormai
cosl tanto alla mia libertal». E aggiunge: «Dovrei
trovare qualcuno con il cuore grande, capace di
accettare la SM...».

/// Testo: Isabelle Buesser
/// Foto: Neonrot, Aline Meister

«abbandonata dalla societa». Fino al pensiona-
mento dovra dipendere dalle assicurazioni sociali.
La Societa svizzera SM e al suo fianco e la aiuta an-
che economicamente a sostenere le spese per l'as-
sicurazione auto e malattia. Il team di consulenti &
pronto ad ascoltare le sue preoccupazioni e le sue
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Il volontariato e molto diffuso

| volontari sono raramente al centro dell'attenzione, ma senza
di loro le cose non funzionerebbero. In Svizzera, decine di mi-
gliaia di persone operano a titolo volontario.

I volontari regalano momenti bellissimi, ascoltano gli altri con empatia, offrono supporto e spesso di-
ventano persone fidate, senza le quali non si potrebbe pili immaginare il mondo. Il loro lavoro rappre-
senta un sostegno importante e imprescindibile per ogni organizzazione. Presso la Societa svizzera SV,
i volontari operano in un Gruppo regionale oppure offrono servizi di sostegno. Organizzano escursioni
e incontri dopo il lavoro, oppure guidano gruppi di nordic walking. Si offrono come autisti o fotografi, op-
pure si occupano di attivita amministrative. Allo stesso tempo, operano come ambasciatori e sensibiliz-
zano 'opinione pubblica, parlando della sclerosi multipla e facendo chiarezza al riguardo nella propria
cerchia di amici o sul posto dilavoro. Il loro impegno pu¢ assumere molte forme, ma & sempre di grande
efficacia, sia per le persone colpite che per i volontari stessi.

Fare la differenza, insieme

Che cosa dicono le statistiche sul tema del volontariato? Gli svizzeri si prodigano con impegno in questo
senso: il 39% della popolazione sopra i quindici anni si dedica ufficialmente al volontariato in un’asso-
ciazione o in un’organizzazione. Il 45% della popolazione svolge attivita di volontariato in maniera non
ufficiale, assistendo ad esempio parenti o conoscenti. Il 71% della popolazione, inoltre, fa delle dona-
zioni. Questi sono i dati riportati dall'osservatorio del volontariato, pubblicato dalla Societa svizzera di
utilitd pubblica (SSUP).

Ogni quattro anni, la SSUP conduce delle ricerche sul tema in un sondaggio a livello nazionale, che mo-
stra interessanti trend e sviluppi: non sono gli incentivi economici ad attrarre i volontari, bensi la sfida,
la responsabilita e il cambiamento. Chi si dedica al volontariato desidera fare qualcosa insieme agli altri,
aiutare, crescere, ampliare le proprie conoscenze e capacita, e anche divertirsi. Gli uomini sono attivi
prevalentemente nei partiti, nei servizi pubblici, in associazioni legate ai propri interessi o nello sport.
Le donne, invece, operano nei consigli scolastici dei genitori, in comunita religiose, oppure nelle orga-
nizzazioni sociali o di beneficenza. A livello regionale si registrano notevoli differenze: nella svizzera
tedesca il volontariato & molto piu diffuso rispetto alla Svizzera romanda o alla Svizzera italiana. Nelle
aree rurali, inoltre, la percentuale e significativamente superiore rispetto ai centri urbani. Ciononostan-
te, il numero di volontari negli ultimi dieci anni si @ mantenuto sorprendentemente stabile.

Un dato inequivocabile e che i volontari effettuano circa 660 milioni di ore di servizio all'anno: cio cor-
risponde a un valore economico pari a 34 miliardi di franchi. Una Svizzera senza volontari? Inimmagi-
nabile. E cio vale anche per la Societa svizzera SM, presso la quale circa 1’300 volontari prestano oltre
100’000 ore di servizio all’anno. Grazie dunque di cuore e un grande applauso a tutti loro!

3|2021
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«E assolutamente
una questione di cuore»

Detto tra me e te: Walti
Schmid presta servizio da
molti anni come volontario @
favore delle persone con SM
e non scambierebbe le sue
esperienze con nulla al mondo.

Walti Schmid sistema le ultime cose nell'autobus.
Con passi rapidi, spinge il piccolo carrello eleva-
tore su e giu per la rampa, seguendo un approc-
cio metodico. Scarica una cassa dopo l'altra, fin-
ché non scompare tutto
allinterno del veicolo.
«Tra poco si partel»,
commenta allegro. Gli
ultimi preparativi per il
tanto atteso soggiorno
di gruppo proseguono a
pieno ritmo. E il primo
dallo scoppio della pan-
demia di coronavirus
e Walti, il conducente
del bus, sara ovviamen-
te della partita, proprio
come molti anni fa.

Mette gli occhiali da sole
tra i capelli striati di gri-
gio. In questa giornata di
aprile Walti indossa un
gilet lilla, uno degli oltre
5o che ha nell'armadio.
«Il mio segno distintivo.
Per questo motivo mi
chiamano anche Walti
Gilet», spiega ammic-
cando. Opera come vo-
lontario dal 1998. Ha
iniziato per caso: «De-
sideravo  impegnarmi
come volontario. Ho
sentito che la Societa
svizzera SM stava cer-
cando un autista. Sono
qui da allora. Quasi stento a crederci: nel frattem-
po i soggiorni di gruppo sono saliti gia a quota
125l». Walti & entusiasta delle bellissime localita
che ha visitato durante 'attivita di volontariato:
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Twannberg, Montana, Hasliberg, Sarnen, Walchwil
e molte altre. La lista e lunga. Inoltre, ogni soggior-
no di gruppo e stato assolutamente unico.

Perché ogni sorriso & preziosissimo

Che cosa spinge un tipo come lui a investire il pro-
prio tempo libero a favore delle persone con SM?
Walti riflette un po’ prima di rispondere. Poi dice
quasi sottovoce: «Ogni risposta che potrei dare
ora sarebbe troppo riduttiva. Questa attivita ti
prende e non tilascia pitt andare. Gli ospiti che ho
la possibilita di accompagnare come autista han-
no davvero qualcosa di speciale. Mi sono detto:
Walti, con il tuo contributo puoi fare qualcosa di
buono per queste persone colpite dalla SM. Esiste
forse un compito piu piacevole? Quando guardo
tutti quegli occhi che brillano, mi sento felice»,
spiega.

Walti e consapevole di quanto possa essere difficile
la vita quotidiana per le persone con SM. «I soggiorni
di gruppo finanziati con le donazioni sono estrema-
mente importanti. Anche le persone colpite deside-
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rano andare in ferie, uscire dal proprio ambiente
abituale e scoprire qualcosa di nuovo con spen-
sieratezza e senza preoccupazioni. Per cambiare
aria». Walti pensa anche ai familiari: «Chi da cosi
tanto dovrebbe a sua volta poter ricaricare un po’
le batterie. Assistere e prendersi cura di un fa-
miliare 24 ore su 24 significa avere meno tempo
a disposizione per dedicarsi alle proprie attivita.
Se come volontario posso contribuire a far si che
riescano a lasciar andare queste responsabilita
quotidiane per un breve periodo di tempo, € un
risultato fantastico».

A questo punto Walti si lascia andare: «Ma non lo
faccio soltanto per queste persone, o perché houn
cuore grande. Onestamente, lo faccio anche per
me. Perché? Perché ritorno con sensazioni incre-
dibilmente forti. Imparo molto dalle persone con
SM, tutto cio mirende una persona grata e ricono-
scente. E poi e anche una vera gioia, perché insie-
me ci divertiamo tantissimo!». Walti racconta di
Bruno, uno dei partecipanti che, con il suo raffina-
to senso dell'umorismo, riesce a intrattenere un
intero autobus. Oppure del giorno in cui la squa-
dra ha sorpresoipasseggeri del bus servendo loro
un bicchierino di vino bianco direttamente al loro
posto, come un servizio da VIP, per cosi dire.

In genere ogni viaggio e speciale, si vivono tante
piccole avventure. Bene, dunque & vero questo
aneddoto che riguarda Walti? Che sbaglia strada
e nelle rotatorie prende l'uscita sbagliata? E la
verita? Sorride malizioso: «Ah, questi giri extra,
chiamiamoli tragitti panoramici... si, sono la mia
specialita. Quando nelle giornate di sole guido at-
traverso paesaggi magnifici, non posso farci nien-
te, mi dimentico qualsiasi tabella di marcial!». Al-
lora gli ospiti dicono sempre divertiti: «L’ha fatto
di nuovo, il nostro Walti!».

Conosce la Svizzera come le sue tasche e guida
abilmente l'autobus nelle strade piu strette. Wal-
ti & consapevole della propria responsabilita e la
prende molto sul serio. Ha partecipato infatti a
diversi corsi, tra cui un corso antisbandamento
che lo ha molto colpito. Prima di ogni partenza
controlla con cura che le sedie a rotelle siano ag-
ganciate correttamente al bus. Durante la guida
& estremamente concentrato, tiene sempre sotto
controllo la strada e il traffico e ha il piede vicino
al pedale del freno. «Come autista sono molto ap-
prezzato dai passeggeri per il mio stile di guida
sicuro», spiega non senza un certo orgoglio.
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Non é sempre facile

Come affronta Walti il fatto che i suoi passeggeri
sono colpiti da una malattia grave? «A essere sin-
cero, ogni soggiorno di gruppo mi mette alla prova
a livello sia fisico che psicologico. E si, a volte rag-
giungo il limite», ammette. «Non e sempre facile,
questa malattia ha dei lati terribili. E anche se du-
rante il soggiorno di gruppo ci divertiamo molto,
rimane una questione presente. Di tanto in tanto
ho pensato di smettere. Ma il mio compito qui &
importante. Detto questo: io sto bene e sono sano.
Perché non dare dunque qualcosa senza aspettar-
sinulla in cambio?».

Durante i soggiorni di gruppo, Walti da una mano
dove c’e bisogno di lui: lavare, fare la spesa, offrire
assistenza o riparare una sedia a rotelle. Ha mol-
ti talenti. Si impegna come volontario anche nel
Gruppo regionale di Lucerna. «Qui dopo oltre 22
anni, ora rallentero un po’ il passo per godermi fi-
nalmente la pensione e ritagliarmi pitt tempo per
me stesso», commenta scoppiando in una breve
risata. Walti ama passeggiare o gustarsi una bel-
la cena con gli amici. «Non mi annoio di certo»,
sottolinea. «Anche se nulla & come il mio impe-
gno a favore delle persone con SM! L’anno scor-
so, quando non ci sono stati soggiorni di gruppo a
causa del coronavirus, mi & mancato tantissimo.
Ero triste ed & una cosa che mi ha davvero pro-
vato. Naturalmente, per le persone con SM deve
essere stata molto piu dura, deve essere caduto
loro il mondo addosso». Ecco perché attende con
ancora piu trepidazione i soggiorni di gruppo di
quest’anno.

L'attivita di volontariato e adatta a tutti? Se chie-
diamo a Walti, la risposta & chiara: si, assoluta-
mente! Walti esorta in particolare un coinvolgi-
mento anche dei giovani. Ritiene seriamente che
lanostra societa dipenda dai volontari. C’e in ballo
molto. E come aiutanti si possono fare esperienze
preziose. «Basta solo sapere in che cosa si puo e si
vuole lasciarsi coinvolgere. Tutto il resto viene da
sé. Nessuno deve avere paura della vicinanza con
le persone colpite da SM, perché rendono le cose
facili. Volontari una volta, volontari per sempre!».

/// Intervista: Nicole Moser
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Senza il volontariato non
si va da nessuna parte

Luana Pellegrini e Maria
Moreno coordinano le
attivita di volontariato per
la Societa svizzera SM. In
questa intervista spiegano
cosa fanno quotidianamente
i circa 1'300 volontari e in
che modo aiutano le
persone con sclerosi multipla.

Cercasi volontari. Quanto sono importanti

per la Societa svizzera SM?

Maria Moreno: In parole povere, sono indispensa-
bili. Molte delle attivita che i Gruppi regionali orga-
nizzano per le persone con SM sarebbero semplice-
mente impossibili da realizzare senza di loro. Il loro
lavoro merita grande rispetto.

Luana Pellegrini: Maria ha centrato il nocciolo del-
la questione. I volontari sono parte essenziale del
team. Importanti offerte di supporto come soggiorni
di gruppo, settimane di incontri o campi per bambi-
ni non esisterebbero nella loro forma attuale senza
i volontari. Per questo li ringraziamo di cuore uno a
uno per il grande impegno profuso.

Cosa spinge le persone a impegnarsi
spontaneamente?

Luana Pellegrini: La motivazione e gli intenti sono
svariati. Si tratta di persone desiderose di impegnar-
si o di mettere le competenze di cui dispongono al
servizio altrui e che possono e vogliono dedicare
tempo a queste attivita. Amano stare in contatto con
altri individui, desiderano aiutare e partecipare. Al
contempo fanno nuove esperienze e si conquistano
approvazione e stima.

Maria Moreno: I Gruppi regionali e le loro proposte
sono punti di riferimento importanti per le persone
con SM e i loro familiari. A volte anche le stesse per-
sone colpite assolvono queste mansioni. Al momen-
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to, circa il 12% dei volontari & composto da persone
con SM.

Quali possibilita di impiego sono previste?
Maria Moreno: I Gruppi regionali sono il posto giu-
sto per chi si diletta a organizzare eventi, & abile a
fare conti, ha il dono della creativita o sa scrivere
bene. Le possibilita di impiego sono innumerevoli.
Un team, generalmente, & composto da un respon-
sabile (direzione), da una persona addetta alle fi-
nanze (contabilita) e dal gruppo di lavoro. Insieme
programmano tutte le attivita del Gruppo regionale.
Assistenti volontari li affiancano poi nell'organizza-
zione delle manifestazioni. Il volontario pit giovane
ha 2z anni, il pit1 anziano 87.

Luana Pellegrini: Si pu¢ dare la propria disponibili-
ta anche per i campi per bambini rivolti ai figli di fa-
miglie con un genitore colpito da SM. Un’esperienza
dove si vivono tantissime avventure, si dorme poco,
ci si diverte moltissimo e soprattutto allinsegna di
«Rambazamba». Questa proposta é rivolta ai vo-
lontari piu giovani a cui piace stare a contatto con
i bambini.

Le settimane di incontro e i soggiorni di gruppo sono
invece pensati per dare la possibilita alle persone
con SM di concedersi una breve pausa dalla quo-
tidianita. In occasione delle settimane di incontro
accogliamo piu che altro ospiti con forme lievi di
SM, mentre durante i soggiorni di gruppo serve un
accompagnamento diretto, che rientra nelle man-
sioni di assistenza e cura dei volontari. La presenza
femminile é maggioritaria, ma non mancano anche
figure maschili. A voler partecipare sono anche gli
studenti di medicina e i collaboratori sanitari del-
la Croce Rossa Svizzera (CRS) alle prime armi, che
effettuano il loro tirocinio. Il 70-8o percento dei no-
stri assistenti & composto da volontari che svolgono
questa attivita da piu di dieci anni. Lo trovo sempli-
cemente fantastico.

Quali requisiti bisogna avere?

Luana Pellegrini: E molto semplice: predisposizio-
ne al contatto con le altre persone, curiosita e spirito
di squadra.

Maria Moreno: Sono dello stesso parere. All'inizio
c’e il desiderio di impegnarsi. A seconda della posi-
zione possono poi tornare utili competenze in ambi-
ti quali amministrazione, organizzazione di eventi,
contabilita, redazione di verbali, fotografia o social
media. O anche conoscenze a livello locale. Non oc-
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corrono una formazione nel settore sanitario o co-
noscenze specialistiche nel campo dell’assistenza.

Cosalascia questa esperienza ai volontari?
Maria Moreno: Impegnarsi come volontario pres-
so la Societa svizzera SM é un'attivita interessante
e anche molto appagante. Spesso nascono anche
amicizie. I volontari fanno esperienze che possono
rivelarsi utili per la vita privata e professionale, ad
esempio acquisiscono nuove competenze oppu-
re instaurano relazioni. Molti datori di lavoro in
Svizzera apprezzano lattivita di volontariato. Ne &
una dimostrazione il dossier «Impegno volontario».
Durante il loro servizio, i volontari godono anche di
una copertura assicurativa, percepiscono un rim-
borso spese e possono partecipare gratuitamente
ai corsi della Societa svizzera SM. Inoltre, benefi-
ciano di un'affiliazione gratuita, compreso l'invito
allAssemblea generale, hanno diritto di co-decisio-
ne e ricevono la rivista FORTE.

Desideri aggiungere ancora qualcosa?

Luana Pellegrini: (sorridendo) Magari che i
soggiorni di gruppo si svolgono in localita da sogno?
Quasi sempre c’¢ una vista mozzafiato su laghi e
montagne svizzere. E non si lesina mai sui momen-
ti trascorsi insieme, sul piacere e sugli attimi di me-
ditazione. Non appena la pandemia lo permettera,
coglieremo l'occasione per ringraziare tutti i volon-
tari ufficialmente con una bella gita e un pranzo di
ringraziamento.

Ma parliamo ancora un po’ del fattore tempo...
Maria Moreno: Dal mio punto di vista € importante
essere chiari sin dall'inizio e spiegare subito la pro-
pria disponibilita in termini di tempo. Un Gruppo
regionale organizza da quattro a dodici eventi l'an-
no, la direzione e il gruppo di lavoro partecipano
inoltre alle riunioni. Le possibilita per dare il proprio
contributo sono tuttavia diverse, si trova sempre
una soluzione adatta.

Luana Pellegrini: Durante i soggiorni di gruppo, i
campi per bambini o le settimane di incontri é richie-
sto un impegno costante. L'ideale per quelle persone
che possono dedicare un lasso di tempo ben definito
o urintera settimana.

Siparladelle paure generate dalla vicinanza con
le persone colpite da SM?
Luana Pellegrini: Qualche volta, di solito ne parlia-
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mo durante i colloqui. In occasione della giornata in-
formativa presentiamo la Societa svizzera SM come
un'organizzazione e affrontiamo anche argomenti
quali quadro clinico o igiene. E l'occasione perfet-
ta per prendere i primi contatti con il team, gli altri
volontari e gli infermieri specializzati.

Altrettanto importante é fornire una spiegazione
puntuale in merito al lavoro richiesto: come spin-
gere una sedia a rotelle, mobilizzare una persona
con SM a letto in due o come lavare una persona.
Un soggiorno di gruppo € impegnativo, sia a livello
fisico che psicologico.
Ogni soggiorno é gestito
da due infermieri diplo-
mati che sono respon-
sabili per la qualita e la
sicurezza.

Con quali tematiche
sono chiamati a
confrontarsi i

Gruppi regionali?
Maria Moreno: Un fat-
tore fondamentale é la
professionalita. Per una
collaborazione proficua
servono un contesto ben
definito e regole. E poi
c'e tutto il discorso lega-
to alla digitalizzazione.
Molti Gruppi regionali
cercano successori per
trasmettere  puntual-
mente le conoscenze.
L'ideale sarebbe un mix
tra persone piu giovani
e meno giovani, persone
colpite e non dalla ma-
lattia. Ci sono cosi tante
mansioni  interessanti!
Il mio appello si rivolge
anche a persone che an-
cora lavorano, riflettono
su un possibile coinvol-
gimento e hanno tempo.

Dove ci si pud
candidare?

Maria Moreno: Chi e
interessato a collabora-

12



Volontari

re in un Gruppo regionale, trova tutte le informa-
zioninecessarie sul nostro sito. Naturalmente siamo
raggiungibili in qualsiasi momento anche via e-mail
o per telefono.

Grazie mille per lintervista.

/// Intervista: Nicole Moser
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Sulla nostra @ pagina inter-
net, troverete tutte le infor-
mazioni relative alle diverse
possibilita di volontariato
all'interno della Societa SM.
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| Gruppi regionali della Societd
svizzera sclerosi multipla sono
dei punti di riferimento impor-
tanti per le persone con sclerosi
multipla (SM) e i loro familiari.
Lo scopo di questi gruppi &
quello di offrire un'opportunitd
di scambio e di incontro, oltre
che regalare nuove esperienze
arricchendo cosi il quotidiano.
Questo e possibile solo grazie
ai molti volontari attivi in tutto

il territorio svizzero. Per quanto
riguarda la Svizzera italiana

ci sono tre Gruppi regionali:

il Gruppo regionale SMile, il
Gruppo regionale Sopraceneri
e Moesano e il Gruppo regionale
Sottoceneri. Abbiamo raccolto
delle testimonianze di volontari
che da anni seguono i Gruppi
regionali nelle loro attivita.

&:
[=]

[H Impegnati anche tu in
un Gruppo regionale!
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/// Silvia e Rafaela si occupano

di condurre il Gruppo regionale SMile.
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Gruppo regionale SMile

Tra risate, sostegno e affetto, il Gruppo regionale SMile e il piu
recente ed e dedicato alle persone con SM con meno di 45 anni
in Ticino e nel Moesano. Intervista a Silvia e Rafaela, volontarie

ma anche co-fondatrici del GR.

Chi sei e qual & il tuo ruolo all'interno

del Gruppo regionale SMile?

Silvia: Sono Silvia, ho 30 anni e sono mamma di tre
bambini. Ho la SM da quando avevo 15 anni, prati-
camente meta della mia vita. All'interno del gruppo
sono una volontaria ma anche la responsabile orga-

nizzativa.
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Rafaela: Sono Rafaela, ho 37 anni e ho la SM. All'in-
terno del Gruppo SMile sono una volontaria e la re-
sponsabile finanziaria.

Da quanto ne fai parte?

Silvia: Abbiamo fondato il Gruppo SMile nel 2015.
Prima di allora non facevo parte di nessun Gruppo
regionale. Quando ho ricevuto la diagnosi di SM
avevo la necessita di condividere quello che stavo
vivendo, volevo qualcuno con cui confrontarmi e
parlare della SM. Tante persone fanno fatica ad ac-
cettare la SM.

Rafaela: Dall'inizio. Prima abbiamo creato un grup-
po WhatsApp, poi la Societa SM ci ha detto che c’'era
la possibilita di creare un Gruppo regionale per gio-
vani con SM. In realtd non sapevo che esistessero i
Gruppi regionali. Cost abbiamo scelto di costituirlo.

Qual ¢ il tuo ruolo nel Gruppo SMile?

Silvia: Mi occupo di organizzare le attivita. A set-
tembre, insieme agli altri membri del gruppo di la-
voro del Gruppo SMile, redigiamo il programma per
Panno successivo. Abbiamo degli appuntamenti fissi
come la fondue di inizio anno. Poi scegliamo un’atti-
vita da fare ogni mese. Certo, nell’ultimo anno abbia-
mo dovuto annullare tutte le nostre uscite e i nostri
eventi. Ma siamo fiduciosi di riprendere presto!
Rafaela: Nel mio caso mi occupo di tutto quello che
riguarda il budget e la contabilita. In pratica tengo
sotto controllo i costi. Il Gruppo SMile é sostenuto
dalla Societa SM, grazie alle donazioni.

Ciracconti nello specifico cosa fai quando
organizzate un'attivita?

Silvia: Prima di tutto devo verificare che l'attivita sia
fattibile per tutti i membri. Valuto l'ubicazione, poi
prendo contatto con il museo, per esempio, o il risto-
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rante, pianifico la logistica, preparo gli inviti da man-
dare a tutti i membri del gruppo, tengo gli scontrini,
ecc. Organizzata l'uscita divento una partecipante
come gli altri. Nel nostro gruppo non ci sono persone
in sedia a rotelle o con problemi gravi di deambula-
zione, tuttavia e importante non organizzare attivi-
ta troppo pesanti. Nel Gruppo SMile ci sono membri
di 20, ma anche di 45 anni. E importante proporre
qualcosa di interessante per tutti. Inoltre, cerchiamo
di organizzare attivita su tutto il territorio.

Rafaela: Quando organizziamo un’attivita io mi oc-
cupo di registrare tutti i costi. Tutte le giornate che
abbiamo organizzato sono nel mio cuore. La fondue
di inizio anno, quando andiamo al caseificio di Airo-
lo, e tra le uscite piu belle, siamo sempre in tanti e
trascorriamo la giornata allinsegna della spensie-
ratezza.

Quali differenze ci sono con gli altri

Gruppi regionali della Svizzera italiana?

Silvia: Il Gruppo SMile é composto da membri che
hanno un'etad compresa tra i 20 e i 45 anni circa. [
membri sono piu giovani e le attivita che proponia-
mo non sono solo legate al cibo, per esempio un'usci-
ta alristorante o un picnic, mavere e proprie attivita.
Abbiamo ad esempio organizzato un'uscita al mini-
golf, una grigliata al fiume, una visita al caseificio.
Rafaela: Il Gruppo SMile si differenzia soprattutto
sul lato organizzativo e di assistenza. Non abbiamo
persone in sedia a rotelle, per cui non abbiamo biso-
gno di volontari che assistono altre persone. Anche
limpegno del volontario é minore, alla fine si tratta
di organizzare le attivita, tenersi compagnia e pas-
sare un momento ludico insieme.

Che cosa ti piace di piu del tuo ruolo

all'interno del Gruppo SMile?

Silvia: Innanzi tutto mi piace organizzare (ride). Il
contatto, lavere un gruppo su cui fare affidamento,
i legami che si sono instaurati... Alla fine siamo un
gruppo di amici e questo & molto bello. Vedo quan-
to possa far bene il confronto tra di noi, quanto sia
importante il fatto che ci siamo gli uni per gli altri.
Il gruppo ha portato a delle belle amicizie, bei mo-
menti di spensieratezza. Quando arriva la diagnosi
di SM, spesso si fa fatica ad accettarla. Condividere
e instaurare legami fa bene. Questo mi sprona a or-
ganizzare le nostre attivita.

Rafaela: Quello che mi piace di pit del Gruppo SMi-
le é lo scambio continuo tra di noi. Abbiamo anche
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un gruppo WhatsApp molto attivo. Ci scambiamo
pareri, paure, parliamo apertamente della SM. E
stato fondamentale in questo periodo di pandemia
per rimanere connessi. Quando c’¢ qualcuno di nuo-
vo lo invitiamo su WhatsApp e poi tutti danno il pro-
prio benvenuto. Pit1 che altro il Gruppo SMile é un
gruppo di amici.

Descrivi il Gruppo SMile con 3 parole

Silvia: Risate, sostegno e affetto. Le risate ci caratte-
rizzano e ci fanno stare bene, per sdrammatizzare la
situazione a volte un po’ difficile. In qualunque caso
ci ascoltiamo sempre a vicenda e c’e un grande so-
stegno, dovuto al fatto che riusciamo a capirci molto
bene. Motivo per cui ci lega un grande affetto reci-
proco.

Rafaela: Allegria, amicizia e forza. Sento di aver
dato, ma anche di aver ricevuto tanto.

Quali sono le principali difficolta nel

gestire il Gruppo SMile?

Silvia: Sicuramente una delle difficolta é leta dei
membri. C’¢ un grande divario tra chi ha 20 anni e
chine ha 45. Da qui partono diverse sfide: riusciran-
no a trovare qualcosa in comune? Si potranno crea-
re dei bei legami? Ma anche: che tipo di attivita pro-
poniamo? Riusciranno a catturare l'interesse dei pil
giovani? Per fortuna i nostri membri piu «maturi»
sono molto solari e pieni di vita e questo aiuta molto
nellinclusione di tutti.

Com’é cambiato il gruppo nel tempo?

Silvia: E aumentato per fortuna. E sono nati molti
bambini! Negli anni abbiamo visto i nostri membri
diventare genitori, io stessa sono diventata mam-
ma e spesso nelle nostre uscite portiamo anche i
nostri figli.

Rafaela: Si, nellultimo anno sono nati 4 bambini!
E bello vedere come evolve la vita, la nascita della
nuova generazione.

Come vedi il Gruppo tra 15 anni?

Silvia: Una sfida riguardera soprattutto leta. I
Gruppo SMile é un gruppo nato per riunire i giovani
con la SM. Con gli anni le persone crescono e il limi-
te d'eta, ad oggi, € di 45 anni. Dovremo pensare se
togliere il limite d’etq, o se unirci ad un altro Gruppo
regionale...

Rafaela: Questa é una discussione che ci facciamo
spesso. Spero rimarrda cost com’e. Forse non sard pit
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solo per «under 45», magari verra diviso per etd o
per area geografica. Io spero che non venga diviso
perché siamo davvero uniti.

Qual ¢ il legame tra il Gruppo SMile

e la Societa SM?

Silvia: Il Gruppo SMile é parte della Societa SM
come gli altri gruppi ed é sostenuto finanziariamen-
te da essa. La Societa SM organizza direttamente
anche altre attivita/manifestazioni a cui i membri
del gruppo possono partecipare. C'e sempre qualcu-
no del Gruppo SMile ad ogni manifestazione della
Societa SM. A nostra volta cerchiamo di renderci
utili, per esempio il Gruppo SMile era alla bancarel-
la della Societa SM all’Ascona-Locarno Run. Inoltre,
i professionisti della Societa SM indirizzano i giova-
ni con SM al nostro Gruppo, ma ci sono state anche
situazioni in cui noi abbiamo indirizzato persone
con sclerosi multipla al Centro SM per ricevere una
consulenza o un sostegno.

Rafaela: E importante dire che il Gruppo SMile fa
parte della Societa SM, non & un gruppo nato cosl.
La Societa SM ci sostiene molto. C’e un legame forte.
Alcuni membri seguono lofferta della Societa SM,
per esempio i servizi di consulenza o i Webinari.

E se qualcuno vuole farne parte?

Silvia: Vorrei dire che il Gruppo SMile é sempre
aperto a tutti, tramite E-Mail, il nostro gruppo su
WhatsApp e sulla nostra pagina Facebook.

Rafaela: Si, tutti sono i benvenuti. Accogliamo tutti
in modo caloroso. Saremo felici di dare il benvenuto
anche a chi non si &€ ancora unito a un Gruppo re-
gionale.

/// Intervista: Milo Prada

GR SMile

Un gruppo dedicato a persone

con SM sotto i 45 anni.

Presidente: Silvia Dall'’Acqua Gola,
076 693 8111, GR.SMile@hotmail.com
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Necrologio

Therese
Masshardt-Schipbach

Cara lettrice, caro lettore,

Therese Masshardt, amica di lunga
data della Societd svizzera SM, si &
spenta serenamente il 12 maggio 2021.
Per oltre 20 anni é stata presidente e
persona di contatto del Gruppo regio-
nale Berna, ha lavorato dal 1997 al
2004 nel comitato della Societa SM e,
non da ultimo, nel 2012 e nel 2016 The-
rese Masshardt ha ricevuto il premio
SM per il suo grande e instancabile
impegno verso le persone con SM. The-
rese Masshardt ha accolto le perso-
ne e ha sostenuto tutti con un grande
calore e naturalezza. «Per conviverci
meglio». Therese Masshardt ha vis-
suto queste parole con grande spirito,
ora rimane un modello per tutti noi. La
Societa SM portera Therese Masshardt
nel cuore e augura alla sua famiglia
molta forza e conforto in questo triste
momento di lutto.
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Gruppo regionale Sopraceneri
e Moesano

Un punto di contatto sul territorio per le persone con SM
e i loro familiari. Intervista a Raffaella, volontaria da quasi

dieci anni.

Chi sei?
Mi chiamo Raffaella, ho 62 anni e sono maestra
di scuola elementare. Ho due figlie.

In quale Gruppo regionale (GR) svolgi
volontariato?

Nel Gruppo regionale Sopraceneri e Moesano,
dal 2013.

Come hai iniziato a fare volontariato

per un Gruppo regionale della Societd SM?

Il GR Sopraceneri e Moesano é capitanato da Luisel-
la. Io e lei ci conosciamo da quando siamo ragazze.
Ungiorno é venuta da me e mi ha chiesto se ero inte-
ressata a vestire i panni di volontaria. Era una situa-
zione d'emergenza. Dovevano partire per Basilea,
una vacanza di gruppo, ma non avevano volontari a
sufficienza e cost ho accettato. Credo che Luisella mi
abbia coinvolta perché sapeva che era una cosa che
potevo fare, sono una persona aperta, estroversa, mi
piace stare con la gente e ho la battuta pronta.

Per quale motivo hai continuato

a fare la volontaria?

Llesperienza é andata molto bene. Certo non é sta-
ta per nulla facile. E impegnativo, perd sono tornata
a casa con un bagaglio umano importante. E stata
ur'attivita che mi ha dato qualcosa di bello a livel-
lo personale. Ho avuto una vita fortunata e cost ho
voluto fare qualcosa di positivo per qualcun altro.
Inizialmente ero un po’ spaventata. L'idea di entrare
in intimita con un estraneo per me era una novitd.
Devo anche dire che Verena, un'infermiera volonta-
ria, mi ha aiutata e sostenuta tanto. Poi ho accom-
pagnato il GR Sopraceneri e Moesano anche nelle
successive uscite.
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Qual ¢ il tuo compito nello specifico?
Accompagno le persone con SM soprattutto nel-
le vacanze di gruppo. Seguo una o pit persone. Mi
occupo di lavarle, pettinarle, le aiuto a vestirsi, le
imbocco durante i pasti, faccio anche le ronde di
notte per assicurarmi che vada tutto bene e vedere
se qualcuno ha bisogno di qualcosa. Nel nostro GR
ci sono diverse persone in sedia a rotelle. Per fortu-
na negli anni la conoscenza della SM é cambiata e
ci sono sempre meno persone in sedia a rotelle, in
questo caso il mio compito & soprattutto tener loro
compagnia.

Ciracconti un'uscita che ti & rimasta nel cuore?
Sono tutte nel mio cuore! Interlaken, Thun, la gita
a Torino, a Padova, ecc. Forse la prima occupa un
posto speciale. Mi ha dato la voglia di continuare.
I motivi sono due: da una parte é stata bella come
gita, perché abbiamo fatto e visto un sacco di cose,
dallaltra parte é stata la mia prima vacanza di grup-
po e mi sono portata a casa un’esperienza umana
preziosissima. La vacanza é durata una settimana,
é stata davvero impegnativa. Non é facile muoversi
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/// 1 Il Gruppo regionale
Sopraceneri e Moesano
durante l'ultima uscita

/// 2 Raffaella, volontaria,
durante un pranzo
con il GR.

ad Abano Terme, in

provincia di Padova.

in citta con persone in sedia a rotelle e seguire un
itinerario, molte cose non sono sempre accessibili.
Bisogna tenerlo in considerazione.

Come nascono le vostre uscite?

C’e un gruppo di lavoro che decide. Di solito organiz-
ziamo una vacanza di una settimana ogni due anni
a cavallo tra settembre e ottobre e una vacanzina di
pochi giorni tutti gli anni. Inoltre organizziamo dei
pranzi e delle uscite. Abbiamo visitato diverse loca-
lita del nord Italia e della Svizzera. Normalmente,
alle nostre vacanze siamo in 15-20 persone. Bisogna
poi calcolare una dozzina di volontari. E importante
il ricambio dei volontari, in questo modo c’é la pos-
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sibilita di creare rapporti nuovi e nuove
discussioni con tutti. Purtroppo, a causa
del Covid-19 non abbiamo potuto orga-
nizzare nessuna uscita nell'ultimo anno,
ma sono certa che presto le cose miglio-
reranno.

Se dovessi convincere qualcuno a di-
ventare volontario, cosa gli/le diresti?
Gli/le racconterei a fondo quello che fac-
cio durante le nostre uscite. Non gli/le
risparmierei i dettagli piti duri, pero farei
perno sulle sensazioni positive che un’e-
sperienza del genere ti lascia. Alla fine &
una sfida anche con s€ stessi. Ti insegna
a essere empatico, a lasciare da parte le
brutte sensazioni e trasformare in forza
tutto l'apprezzamento e il riconoscimen-
to delle persone con SM che accompa-
gniamo. Per esempio, nell'uscita a Torino
& voluta venire anche mia figlia. E stata
lei che me lo ha chiesto, anche in base a
quello che le raccontavo. Le é piaciuto
molto.

Quali parole descrivono meglio

il tuo GR?

Il Gruppo regionale Sopraceneri e Moe-
sano é poliedrico, effervescente, allegro ed eteroge-
neo. Cisono tante belle persone, tutte diverse, sia per
quanto riguarda la loro SM, che per il loro carattere.

/// Intervista: Milo Prada

S =

GR Sopraceneri
Presidente: Luisella Celio,

079 337 35 24, luisella.celio@gmail.com
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Gruppo regionale Sottoceneri

Da oltre 40 anni al fianco delle persone con SM e dei loro
familiari per trascorrere delle giornate in compagnia gra-
zie all'aiuto dei volontari. Intervista a Silverio, volontario da

qualche anno.

In quale Gruppo regionale presti volontariato?
Il Gruppo regionale Sottoceneri, con responsa-
bile Renata Scacchi.

Da quanto tempo sei volontario?
Dal 2017, subito dopo che sono andato in pensione.

Come mai sei diventato un volontario?
Conoscevo gia Renata e quando sono andato in
pensione mi ha chiesto di diventare volontario
per il Gruppo regionale Sottoceneri. La scelta é
stata facile. Avevo del tempo libero e volevo es-
sere d’aiuto a persone che sono meno fortunate
di me.

In cosa consiste il tuo lavoro di volontario?

Mi occupo del servizio di trasporto. Nel Gruppo
regionale Sottoceneri ci sono diverse persone
con disabilita importanti, alcune sono in sedia
a rotelle. Per queste persone & importante non
sentirsi isolate, fargli capire che per loro ci sei.
Quando sei costretto su una sedia a rotelle o hai
difficolta a camminare e ogni settimana ti devi
recare a fare fisioterapia o dal medico per fare
una terapia pud essere davvero difficile, ma il
mio compito & quello di semplificare un po’ la
loro vita quotidiana. Inoltre durante i tragitti
parliamo, ci raccontiamo le cose.

Mi racconti nello specifico che cosa

fai quando ti occupi di un trasporto?

Per prima cosa prendo il veicolo attrezzato per
le sedie a rotelle, poi mi dirigo a casa della per-
sona che ha bisogno di un passaggio. Infine, la
porto dove deve recarsi, che pud essere l'ospe-
dale, il fisioterapista, ecc. Fondamentalmente ci
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sono due tipi di trasporto: con la sedia a rotelle
e senza.

Oltre ai trasporti, il GR Sottoceneri

organizza anche molte uscite...

Certo, adesso con il Covid-19 & tutto fermo (N.d.A.
si riferisce al momento dell'intervista). Prima
avevamo una decina di uscite all'anno. Quelle
che preferisco sono la castagnata e la cena di
Natale, perché siamo tutti presenti, ma anche il
Centro d’'Incontro di Agno era un bel momento lu-
dico. Purtroppo, a causa della pandemia, nell’'ul-
timo anno tra di noi ci siamo potuti vedere poco.

Quali sono le principali difficolta nel tuo ruolo?
Non vedo delle specifiche difficolta. Tuttavia
bisogna prestare sempre particolare attenzio-
ne alla persona con SM ed essere molto attenti
nella guida.

Descrivi con tre parole il

Gruppo regionale Sottoceneri

Tre parole non bastano... allora il Gruppo Sotto-
ceneri é: efficace, disponibile e.. pratico! Ma ci
sono anche parole come «amicizia», «compa-
gnia» e «supporto» che mi vengono in mente.
Per esempio durante i trasporti o agli eventi non
si parla quasi mai della malattia, facciamo di-
scorsi piu leggeri, parliamo delle manifestazioni
della Societa SM o del Gruppo Sottoceneri. Eim-
portante sollevare gli animi.

Il Gruppo regionale Sottoceneri
organizza anche delle vacanze?
Si, solitamente ogni due anni facciamo una set-
timana per i nostri membri. Per esempio mi ri-
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/// 1 Silverio durante una
vacanza del Gruppo regio-
nale Sottoceneri ad Abano
terme.

/// 2 Ivolontari del Gruppo
Sottoceneri permettono alle
persone con SM di trascor-
rere dei momenti di spensie-
ratezza.

cordo che siamo andati in Veneto, ad Abano Ter-
me. E stato molto bello. L'estate scorsa, invece,
non siamo potuti andare via, cosi una giornata
siamo andati a fare una passeggiata sul lago Ce-
resio, in zona di Magliaso. Sono opportunita di
svago, dove le persone con SM possono staccare
un po’.

/// Intervista: Milo Prada

S =

GR Sottoceneri

Presidente: Renata Scacchi,
091923 52 84,
grupposottoceneri@gmail.com
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Giornata Mondiale
della SM 2021

Ogni anno il 30 maggio e dedicato alla

Giornata Mondiale della SM. La Giornata &

stata indetta nel 2009 dalla Multiple Sclerosis International
Federation per evidenziare il modo in cui la sclerosi multipla
influisce sulla vita di milioni di persone in tutto il mondo.

Ancora oggi molte persone con SM devono fare
i conti con poca consapevolezza, pregiudizi e
ostacoli nella propria quotidianita. La Societa
svizzera SM ha utilizzato il mese di maggio per
accrescere la consapevolezza in merito alla scle-
rosi multipla. La campagna di sensibilizzazione
del 2021 si e svolta virtualmente con I'hashtag
#inSiemesiaMopiuforti, in linea con il movimen-
to internazionale dal motto «Connected».

| mondi di Lattmann e Luana

A nome di tante altre persone, Luana Montanaro
(28) e Oliver R. Lattmann (55) hanno raccontato le
loro esperienze sul sito web della Societa svizzera
SM. In «I mondi di Lattmann e Luana», entrambi
hanno condiviso ogni giorno con i lettori le loro
esperienze, i loro pensieri e le loro sensazioni in
quanto persone con SM. Partendo da due prospet-
tive differenti, hanno scritto riguardo a un'unica
tematica: come e dove trovano comprensione e
solidarieta nella loro vita quotidiana con questa
malattia. Ma anche dove sono ancora presenti
ostacoli e tabu e in che modo ciascuno pud con-
tribuire per migliorare la situazione. I contribu-
ti sono stati pubblicati in tre lingue e diffusi sui
social media. La Societa svizzera SM ringrazia il
team di autori per i numerosi momenti di lettura
toccanti e talvolta anche sconvolgenti, nonché
per il grande lavoro svolto, per il coraggio e per la
sincerita mostratal!

Uno straordinario video ha segnato il termine del-
la campagna il 30 maggio. Con il motto #inSieme-
siaMopiuforti, le persone con SM hanno mostrato
chi o che cosa le rende forti. In una fase prelimi-

3|2021

nare, sono stati invitati tramite Facebook a inviare
foto o brevi video, che sono stati poi raggruppati
in un’'immagine complessiva.

Parallelamente, sono state pubblicate sui media sto-
rie e interviste delle persone colpite da SM, nonché
un'intervista specialistica con la Prof.ssa Pot-Kreis,
membro del Comitato della Societa Svizzera di Neu-
rologia e del Consiglio medico-scientifico della So-
cieta svizzera SM.

E In Ticino @ «I1 Quotidiano»
111 hadato spazio alla Giornata
Mondiale della SM conla
testimonianza di Silvia.

Anche le persone con SM hanno contribuito in
prima persona alla Giornata Mondiale della SM!
Sono cosi state offerte lezioni di yoga, il cui ri-
cavato e stato donato alla Societa svizzera SM.
Sono stati inoltre venduti Bréatzeli fatti in casa
in un drive-in. Anche in questo caso una perso-
na con SM ha donato una parte del ricavato per
sostenere il lavoro della Societa svizzera SM e
offrire solidarieta ad altre persone colpite.

Vi ringraziamo sentitamente per il contributo e
il supporto che fornite al nostro lavoro a favo-
re delle persone con SM. Non dimenticate che
#inSiemesiaMopiuforti.

La serie «I mondi di Lattmann e
Luana» sulla nostra@ pagina web.
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SepteMber Walk

Dal 1° al 30 settembre 2021 per la prima volta il
SepteMber Walk avra luogo in tutta la Svizzera. 11
motto é&: «Ognuno intraprende il suo percorso - ma
mai da solo». L’evento e stato lanciato nel 2020. La
prima edizione si e tenuta nella Svizzera romanda
e ha registrato un grande successo. Hanno parte-
cipato piu di 850 persone! Il tragitto puo essere
scelto liberamente e il percorso libero di quattro
chilometri deve esser svolto nel mese di settem-
bre. A seconda delle proprie possibilita, la distanza
puo essere coperta passeggiando, camminando,
correndo o anche con il supporto di un ausilio per
la deambulazione. La motivazione che guida I'atti-
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vita e indicata sul pettorale dei partecipanti, vestiti
di rosso. Le loro foto inviate verranno pubblicate
e mostrate sul sito web della Societa svizzera SM.
Prendete parte anche voi al SepteMber Walk e
mostrate cosi solidarieta alle persone con SM.

Non vediamo l'ora di ricevere la vostra foto.
Grazie!

7

Maggiori informazioni e iscrizioni
@ della Societa SM.

sul sito web
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Assemblea generale
2021

A causa dell'andamento ancora incerto della pandemia
di Covid-19, la Societda svizzera SM ha svolto I'Assemblea
generale in forma scritta per la seconda volta consecutiva.

A maggio, i soci hanno ricevuto una comunicazione con tutti i documenti per la vota-
zione scritta. Abbiamo constatato con piacere un tasso di risposta elevato. Molti soci
hanno dimostrato il loro sostegno alla Societa svizzera SM e hanno sfruttato questa
occasione sia per votare in merito ai regolari argomenti all'ordine del giorno, sia per
esprimere le proprie richieste. [ riscontri sono stati valutati e le risposte alle domande
sono state fornite direttamente agli interessati.

Risultati della votazione

Siamo stati particolarmente lieti di vedere rinnovata con una straordinaria maggio-
ranza la nomina a vicepresidente del Dr. Claude Vaney e del membro del Comitato
Maria Brenni-Wicki, avvocato. La Societa svizzera SM e inoltre molto felice di poter
dare il benvenuto a un nuovo membro del Comitato: Martina Tomaschett ¢ stata eletta
dai soci con un’ampia maggioranza. Grazie alle sue esperienze come persona con SM
e come responsabile del Gruppo regionale di Coira, nonché alle competenze derivan-
ti dal mondo politico e dalla propria rete, integrera e sosterra il lavoro del Comitato.
Come ulteriori punti sono stati approvati il verbale del’Assemblea generale del 2020,
il conto annuale e il rapporto annuale del 2020. Il Comitato & stato cosi sollevato da
questa responsabilita. Sono state confermate le quote sociali del 2022 ed & stato nomi-
nato nuovamente 'ufficio di revisione sinora scelto. La prossima Assemblea generale
della Societa SM si terra sabato 11 giugno 2022. Vi aspettiamo e speriamo di rivedervi
di personal
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Intervista VIP

Ciao Joas, mi racconti

chi sei?

Sono Joas Balmelli. Sono
cresciuto a Bellinzona. Sono
cresciuto guardando la TSI
e ascoltando Rete Tre, so-
prattutto programmi comici.
Le mie passioni sono la po-
litica e l'informazione, leggo
molti giornali per tenermi
informato.

Ho anche una grande pas-
sione per la musica. Sono
cresciuto con il genere punk,
ora prediligo maggiormente
lindie rock inglese. Sono
appassionato di hockey su
ghiaccio. Dello sport mi pia-
ce anche il lato sociale.

Se potessi usare tre
aggettivi per descriverti,
quali sarebbero?
Riflessivo.. infatti devo pen-
sare un attimo agli altri! ..
Positivo, tendo a tramutare
in positivo anche proble-
matiche e situazioni difficili
della vita e... allegro. Vorrei

trovarne uno brutto, ma non mi viene in mente.

Come nascono i tuoi video comici?

Ho un gruppo di amici con un forte spirito comico,
uno ha anche la passione di montare filmati. Cosi,
un po’ per caso, questo mio amico mi ha coinvolto
nella realizzazione di alcuni video... simpatici, co-
mici, che prendessero un po’ in giro quegli eventi
tipici del Ticino, come il carnevale del Rabadan
o la tifoseria hockeistica. L'idea della parodia si
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/// Joas Balmelli con i suoi

colleghi Paolo Guglielmoni
e Michele Haeusermann.

é sviluppata con il tempo. Grazie a questi video
sono approdato a Rete Tre (RSI). Nella vita, pero,
lavoro principalmente per un ente che si occupa
della sicurezza sul lavoro. E un po’ una vita pa-
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rallela, da una parte un lavoro che ha a che fare
con leggi e regole, dall’altra un lavoro creativo che
punta tutto sulla comicita.

Parlami del tuo programma radiofonico

«il Sabato del Villaggio»

Va in onda il sabato, dalle 10:30 alle 12:30. E un
progetto nato con la nuova programmazione di
Rete Tre, é una proposta piu forte di radio, infat-
ti passa anche in Tv. E comicitda unita alla terri-
torialita. Insieme a Paolo Guglielmoni vogliamo
proporre uno spazio comico andando a confron-
tarci con personaggi nostrani. Ci sono molti col-
legamenti con il territorio, con persone «vere» e
con alcuni colleghi comici che ci fanno sempre
piangere.. dalle risate!

Quando ti sei accorto di avere

una spiccata vena comica?

Cerco di non prendermi mai sul serio. Poi sono cre-
sciuto in un gruppo di amici molto simpatici, dove
la battuta é sempre pronta. Tra noi non esiste la
serieta. Scherziamo molto, da sempre facciamo
parodie e prese in giro. Anche in famiglia, mio pa-
dre mi raccontava barzellette, i detti in dialetto dei
nonni, ecc. Anche l'esperienza di vita conta molto.
Per esempio il militare. Ero l'unico ticinese in mez-
zo a svizzero-francesi e svizzero-tedeschi, cosi ho
imparato a adeguarmi. Questo mi ha permesso di
confrontarmi con il parlato vero. Quando dovevo
parlare in francese o tedesco mi uscivano delle pa-
role in dialetto ticinese, nella mia testa sono entrate
tutte queste frasi che poi ho usato nei miei video.

Come nasce l'idea di mischiare il dialetto
ticinese con il tedesco o altre lingue?

Nasce tutto dalle mie esperienze di vita. E poi ho
una certa facilita nellapprendere lingue straniere.
Sono cresciuto parlando dialetto. Per esempio, il
discorso all’America nasce dal fatto che ho dei cu-
gini che vivono la e che mischiano parole in ingle-
se quando parlano dialetto. Gia da piccolo avevo
nell'orecchio questa parlata in dialetto con pezzi
di altre lingue. Il mio sogno é di fare una parodia in
catalano. Mi é capitato di sentire parlare catalano
e trovo che sia molto simile al dialetto ticinese!

Come definirestii tuoi video? Parodie? Sketch?

A livello tecnico non so bene come definirli. Li chia-
mo sketch, pero é vero che a volte assumono tinte di
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parodia, come per esempio il video
su Alain Berset. Comunque, spero
che da ogni video che realizziamo
esca un buon prodotto. Cid che mi
da maggiore soddisfazione non sono
tanto i «like», ma aver voglia di rive-
dere i filmati che realizziamo... allora
vuol dire che abbiamo fatto centro.
Da poco abbiamo aperto una pagina
Instagram che si chiama «Bar Niim»
dove carichiamo i nostri video e
meme scherzosi.

Qual & il motivo che ti spinge

a creare i tuoi sketch?

Sono cresciuto guardando il Ca-
baret della Svizzera italiana e le
commedie dialettali, quindi predi-
ligo un certo tipo di comicita. Oggi
credo manchi un po’ questa comi-
cita e allora cerco di riproporla con
la speranza che sia apprezzata,
tengo tuttavia a sottolineare che
non sono l'unico, anzi ho dei colle-
ghi certamente piu scafati e bravi
di me - penso, per citarne alcuni, a
Flavio Sala, Michele Haeusermann
e Alessio Von Fliie. Ad ogni modo,
il mio sogno sarebbe tramutare
questa comicita in satira, perché in
Ticino non ce n’é. Pero non é facile,
bisogna stare attenti, per esempio,
a non schierarsi (politicamente). E
fondamentale che i contenuti proposti come servi-
zio pubblico rispettino il principio di imparzialita.

Sei cosi anche nella tua vita privata?

Anche peggio! La comicita é una costante nella
mia vita. Spesso chi mi sta attorno non capisce
quando scherzo o quando sono serio!

Pensi che la comicita sia uno strumento volto

a farriflettere chi ti ascolta su temi importanti?
Sipud parlare di attualita e questioni sensibili
con un lato goliardico?

Si, la comicita ha al suo arco anche questa frec-
cia. Non é facile, perché bisogna farlo bene, cer-
cando di mantenere una certa sensibilita senza
mai perdere di vista il messaggio finale che si
vuole dare. Per esempio, i nostri video sulla pan-
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demia avevano un forte accento parodistico, ma
il messaggio di fondo era quello di dire alla gente
dirispettare le regole.

La comicita puo essere uno strumento affinché
alcuni argomenti non siano piu dei tabu?

Ho un piccolo spazio anche nella trasmis-
sione Tv «Borotalk» dove mi é capitato di
parlare anche di temi tabu. Trovo sempre
importante parlare di qualcosa che non si
conosce. Parlare liberamente di alcune que-
stioni rende sicuramente piu coscienti. Per
esempio, parlare della sclerosi multipla pud
aiutare a comprendere meglio la malattia
ma anche a mettere laccento sul fatto che ad
oggiéinguaribile e bisogna puntare sullaricerca.
Credo che la comicita non precluda nulla. L'im-
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portante é non perdere di vista il messaggio
finale, cosa si vuole comunicare.

Quale dei tuoi personaggi potrebbe aiutarci

a sensibilizzare I'opinione pubblica sulla SM?
Forse Capitan Ticino. Lui potrebbe fare un bel
discorso alla nazione, sarebbe un modo simpatico
di comunicare un messaggio importante e sensibi-
lizzare la gente sulla sclerosi multipla.

Sogni nel cassetto?

Mi piacerebbe fare delle parodie anche su per-
sonaggi della Svizzera italiana, vorrei stuzzicare
qualche politico!

/// Interview: Milo Prada
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Sosteneteci con la
vostra solidarieta!l

A settembre 2021, la Societd svizzera SM effettuerd
una raccolta fondi in tutta la Svizzera con l'obietti-
vo di sensibilizzare I'opinione pubblica sul tema della
sclerosi multipla e acquisire nuove donatrici € nuovi
donatori.

A settembre 2021, numerose famiglie svizzere verranno invitate dalla Societa sviz-
zera SM a effettuare una donazione. Nell’ambito della raccolta fondi verra racconta-
ta la storia di Ivana Dillena, mostrando come la SM possa limitare significativamente
la qualita di vita delle persone colpite.

La Societa svizzera SM fornisce informazioni alle persone con SM e ai loro familiari,
offre consulenza nelle situazioni difficili nonché offerte di formazione e supporto e
sostiene finanziariamente la ricerca sulla SM. Per realizzare tutto cio la Societa sviz-
zera SM ha bisogno del vostro aiuto.

Solo grazie al vostro sostegno e alla vostra solidarieta e possibile realizzare questo

lavoro a favore delle persone colpite da SM.

Grazie di cuore per il vostro supporto, sia ora che in futuro!

SM_

Societa svizzera
sclerosi
multipla




