RITRATTO

Senza freni
e senza pavra

Eliane Stoll

FOCUS
Sulla bocca di tutti

b

" .

Societa svizze
per conviverci meglio sclerosi
multipla




Sommario

4 Ritratto
Eliane Stoll

8 Articolo specialistico
Dinamiche nella diagnosi
e nella terapia della SM:
cosa significano per
me i nuovi sviluppi?

10 Articolo specialistico
PiU dati, assistenza
migliore? La sclerosi
multipla nell’'era digitale

Dinamiche nella
diagnosi e nella
terapia della SM

Articolo specialistico
sugli sviluppi attuali
e sulla loro importanza

12 Registro svizzero SM
Assistenza sanitaria
digitale: siamo pronti?

i per le persone con SM
14 Festa dei soci 2026 Senza freni
€ senzd paura
15 Premio SM 2026 Ritratto di Eliane Stoll

16 Agenda/eventi

17 Novitd dalla

Societd svizzera SM 1 5

20 Intervista
La vita di Michel
con la sclerosi multipla

22 Atupertu
Meret Bissegger

Figura di riferi-
mento della
cucina naturale
in Svizzera

Premio SM 2026 A tu per tu con

La premiazione Meret Bissegger
di Florence Malloth

Rimanete informati attraverso i nostri

canali social media :ﬁ @ @

312026 2




Patricia Monin
Direttrice della Societa svizzera SM

Editoriale

L'intelligenza artificiale, gli sviluppi digitali e i pro-
gressi nella diagnostica e nella terapia sono argo-
menti di grande attualitd nel contesto della sclerosi
multipla. Questo numero di FORTE illustra, attraver-
so articoli specialistici, cosa possano significare per
le persone affette da questa malattia.

Il cuore di questo numero della rivista € il ritratto di
Eliane Stoll, che illustrain modo impressionante cosa
significhi convivere con la SM. | disturbi di coordi-
nazione del tronco la limitano fortemente dal punto
di vista fisico. Ciononostante, la 42enne guarda al
futuro con grande gioia di vivere e ci svela cosa la
aiuta in questo percorso.

E ripercorriomo anche la nostra festa dei soci del 6
giugno 2026 a Friburgo, ricca di momenti commo-
venti. Uno di questi é stata la consegna del Premio
SM a Florence Malloth per il suo impegno, ormai da
ben 27 anni, a favore delle persone affette da scle-
rosi multipla e dei loro familiari.

Vi auguro una lettura avvincente.

Cordialmente,

\ i
PatricialMonin
Direttrice
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Ritratto

Senza freni e senza paura

Le sue gambe in realtd funzionano ancora, ma devono com-
pensare tutto quando il tronco vacilla. La sclerosi multipla ha
cambiato profondamente la vita di Eliane Stoll. | disturbi di
coordinazione caratterizzano la sua quotidianita e la limitano
molto dal punto di vista fisico. Eppure lei va avanti con la con-
vinzione di non porsi limiti prima del tempo.

Prima ancora che la porta di casa si apra, dall'in-
terno si sente un latrato gioioso. Poco dopo ci ac-
coglie Eliane Stoll sulla sedia a rotelle — accanto
a lei c’e¢ Nanouk. Questo cane meticcio fa parte
della sua famiglia, composta dal compagno e
dal gatto, gia da alcune settimane. Vivono in un
quartiere tranquillo nel Cantone di Zurigo, im-
merso nel verde. Gia entrando si nota che la loro
casa € arredata in modo da permettere la mas-
sima liberta di movimento con la sedia a rotelle.

La 42enne ci offre un caffé e lo prepara con gesti
esperti. Mentre si avvicina al tavolo da pranzo
con la tazza in mano, questa le sfugge per un atti-
mo. Un po’ di caffé le finisce sui pantaloni. Non ci
fa caso, prende un panno e tampona la macchia.
Comincia a raccontarci della sua vita, che & stata
stravolta fin da giovane dalla sclerosi multipla.

Anni di tranquillita

La diagnosi risale a oltre 20 anni fa. All’epoca, la
donna, originaria di Friburgo, era nel bel mez-
zo della formazione come poligrafista, quando
una seconda infiammazione del nervo ottico le
ha dato la certezza: aveva la sclerosi multipla.
«Ero felice che i sintomi fossero scomparsi ra-
pidamente grazie al cortisone. Senza una vista
adeguata, non avrei potuto proseguire la mia
formazione.» Nonostante la diagnosi, la sua vita
quotidiana non cambia quasi per nulla. Conclude
con successo la formazione, conosce il suo com-
pagno, si trasferisce con lui nella regione di Zu-
rigo e lavora nel settore grafico: la vita va avanti.

Per molto tempo la sclerosi multipla ha avuto un

ruolo secondario nei suoi pensieri. «Sono piutto-
sto brava a ignorarla», rivela ridendo. Una volta
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un neurologo I'ha definita una «dissimulatrice».
«I simulatori fingono di essere malati, i dissimu-
latori invece minimizzano la malattia», spiega. E
spesso lo fa ancora, anche con se stessa.

La seconda fase della SM

Per molto tempo la malattia non presenta sinto-
mi, ma continua a progredire in modo silenzioso.
Nel 2016 diventa evidente. «All'inizio camminare
diventava faticoso dopo un’ora, poi dopo mezz'o-
ra, poi dopo un quarto d’'ora e adesso non riesco
proprio pil a camminare», cosi Eliane Stoll de-
scrive i sintomi che la limitano. «Questo ha scos-
so profondamente il mio cuore dissimulatore.»

La SM le provoca disturbi di coordinazione del
tronco, la cosiddetta atassia del tronco. La co-
ordinazione muscolare € compromessa, i mo-
vimenti non possono piu essere controllati in
modo affidabile e le attivita quotidiane diven-
tano una sfida. «Le gambe in realta funzionano
ancora, ma devono compensare tutto quando il
tronco vacilla», cosi descrive i sintomi piu evi-
denti. Anche gli occhi ne risentono. Si sviluppa
un tremolio oculare (nistagmo) - in un certo sen-
so un disturbo di coordinazione degli occhi. «Nel
campo visivo periferico vedo sfocato. Ma riesco
a cavarmela bene quando guardo dritto davanti
ame.»

Quando i piani cambiano

La malattia non solo cambia radicalmente la vita
quotidiana di Eliane Stoll, ma anche i suoi pro-
getti per il futuro: come molte coppie, lei e il suo
compagno pensano diavere figli. Dopo approfon-
dite consultazioni con medici e fisioterapisti, de-
cidono di non farlo. «Sono gia abbastanza presa



Ritratto

«Fisicamente non posso
fare molte cose. Ma la mia
mente funziona molto bene.»

Eliane Stoll

ro dell’8o per cento, in parte da
casa e in parte in ufficio - e lo
faccio molto volentieri.»

Un sostegno importante nella
vita quotidiana

Quando Eliane Stoll ha cono-
sciuto il suo compagno, gli ha
parlato apertamente della sua
sclerosi multipla. «Ho detto a
Christian che non avevo idea di
come sarebbe andata a finire»,
racconta. «E gli ho chiesto cosa
avrebbe fatto se un giorno mi
fossi ritrovata su una sedia a ro-
telle. La suarisposta e stata: “Ve-
dremo allora”.» Ed é andata pro-
prio cosi. «Gia solo il fatto che
non parlasse di “tu”, ma di “noi”,
& stato davvero bellissimo.»

dai sintomi della mia sclerosi multipla. Mi capita
spesso di far cadere oggetti per terra, e I'idea che
un bambino possa scivolare via dalle mie braccia
& angosciante.»

Anche sul piano professionale ha dovuto rio-
rientarsi. «Ho lasciato il settore grafico perché
l'atassia influisce molto anche sulle mie mani»,
racconta. Nella sua azienda trova molta com-
prensione e sostegno e oggi si occupa di gestio-
ne della qualita. «Lavoro con un carico di lavo-
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Da sola riuscirebbe a malapena
a gestire la sua vita quotidiana.
«Christian € un sostegno enor-
me e mi aiuta in tutto cid che
puo», dice con gratitudine. Ad
esempio, e sempre pronto quando ha bisogno di
assistenza fisica, si occupa della maggior parte
delle faccende domestiche e la accompagna in
auto in ufficio o dagli amici, cosi che lei possa
andare a trovarli. «Se non fosse al mio fianco,
dovreiricorrere ogni giorno a un servizio di assi-
stenza domiciliare.»

Per Eliane Stoll], anche la Societa SM & un punto
di riferimento importante. «Ho scoperto la sua
esistenza praticamente all'inizio della mia SM.»



Ritratto

Partecipa a webinar e a eventi di beneficenza e
mantiene un contatto regolare con altre perso-
ne affette dalla malattia all'interno di un Gruppo
regionale. Per lei & particolarmente importante
I'Infoline SM: «Mi sostiene nelle decisioni quan-
do sono incerta. Ad esempio, ho avuto delle diffi-
colta quando ho iniziato a usare la sedia a rotelle.
Ho chiamato I'Infoline SM e ho chiesto se fosse
opportuno intraprendere una psicoterapia. In
momenti come questi, mi e di grande aiuto rice-
vere una valutazione fondata e imparziale.»

Strategie per una maggiore autonomia

Eliane Stoll ci mostra quali ausili la ajutano nella
vita quotidiana. In bagno, le maniglie le facilita-
no la doccia e il vestirsi in autonomia. Una sedia
reclinabile regolabile in altezza le permette, in
caso di emergenza, di rialzarsi da sola e di tor-
nare sulla sedia a rotelle qualora, a causa dell'a-
tassia, dovesse scivolare improvvisamente dalla
sedia a rotelle sul pavimento. «Devo dire che la
mia sclerosi multipla & anche gentile con me. Per
fortuna non mi sono ritrovata in sedia a rotelle
da un giorno all'altro. Ci e voluto piu di un anno.
Cosi ho avuto il tempo di riflettere su come af-
frontare al meglio la situazione.»

Oltre alla terapia farmacologica
della SM, I'attivita fisica regolare
éperleiparteintegrante del trat-
tamento: dalla fisioterapia setti-
manale al nuoto con maschera e
boccaglio. «Il fondo della piscina
é regolabile. Cosi riesco persino
a camminare di nuovo in acqua,
cosa che a terra non mi & piu
possibile.» Anche l'ippoterapia
le fa bene: «Il cavallo mi costrin-
ge delicatamente ad assumere
una postura corretta», raccon-
ta. «All'inizio mi sento ancora a
disagio sull'Hippo-Pad. Ma il ca-
vallo non si lamenta. E quando
dopo un po’ sbuffa, capisco: ora
va bene, sono seduta nel modo
giusto.»

Quanta piu vita possibile

Eliane Stoll guarda al futuro
con grande gioia di vivere. Deve
aspettare circa due anni prima
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Ritratto

che l'ascensore verticale di cui ha bisogno ven-
ga autorizzato e costruito. Ne festeggia la messa
in funzione con una festa. «Sono venute molte
persone e 'hanno provato tutti.» Inoltre, ha in-
teressi molto vari: fa volontariato nel consiglio
direttivo di un'istituzione di psichiatria sociale.
«Li metto a disposizione la mia esperienza di
vita con una disabilita. Fisicamente non posso
fare molte cose. Ma la mia mente funziona molto
bene.»

Quando le viene chiesto quali siano i suoi desi-
deri per il futuro, risponde: «Sarei piu felice se
tutto restasse com’e adesso». Sa che il suo corpo
potrebbe continuare a cambiare, ma concentra
la sua attenzione su cio che e possibile fare oggi.
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1/// La casa di Eliane Stoll
& progettata per permet-
terle liberta di movimento
e autonomia nella vita
quotidiana.

2///La 42enne é grata per
il suo lavoro nel settore
della gestione della qualita
e apprezza la possibilita

di lavorare sia da casa che

in ufficio.

3/// A Eliane Stoll piace
stare all'aperto d’estate, so-
prattutto la sera, quando c'e
ancora luce a lungo e non
fa piu troppo caldo.

«Sevedessi tutto nero, non riuscirei pitu ad alzar-
mi da sola, a passare dal letto alla sedia a rotelle
e viceversa. Ma per ora ci riesco ancora». Cosi
lascia alla vita il piu spazio possibile. «Fai sem-
plicemente quello che hai sempre fatto. Ti accor-
gerai da sola quando non ce la farai pit.»

/// Testo: Melanie Weber
///Immagini: Samuel Schalch

Scansionate il codice

e con la vostra donazione
aiutate persone con SM
come Eliane Stoll.

Grazie di cuore!

Conto per le donazioni:
IBAN CH85 0900 0000 6513 1956 9



Articolo specialistico

Dinamiche nella diagnosi e nella

terapia della SM:

cosa significano

per me i nuovi sviluppi?

La diagnosi di sclerosi multipla € cambiata fortemente negli
ultimi anni. Le nuove conoscenze e terapie aprono nuove
prospettive, ma sollevano anche interrogativi. Una valuta-
zione specialistica puo aiutare a interpretare gli sviluppi at-
tuali nel contesto della situazione individuale della malattia

e della vita.

Negli ultimi 10-15 anni il trattamento della sclero-
si multipla (SM) si & evoluto in modo significativo.
Oggi le diagnosi vengono spesso formulate pri-
ma e con maggiore precisione. Alla base di cio vi
sono, tra l'altro, procedure migliorate di risonan-
za magnetica (RM), che rendono pili chiaramente
visibili i focolai inflammatori nel cervello e nel
midollo spinale e possono fornire indicazioni pit
precise sul decorso futuro della malattia.

Anche i criteri diagnostici sono stati aggiornati
piu volte, in modo che medici e persone affet-
te possano ottenere piu rapidamente un quadro
chiaro della situazione. Oggi la diagnosi di SM
puo essere formulata gia alla prima comparsa dei
sintomi. In determinati casi, dall’'ultima revisione
dei criteri diagnostici, la diagnosi puo essere con-
fermata anche in assenza di sintomi, ad esempio
quando, per altri motivi, & stata eseguita una ri-
sonanza magnetica del cranio che ha evidenziato
anomalie tipiche della SM e ulteriori esami hanno
confermato reperti tipici della SM.

L’evoluzione della terapia della SM

Parallelamente, la terapia ha subito profondi
cambiamenti e il numero di farmaci disponibili
& aumentato notevolmente. Mentre in passato il
trattamento veniva spesso intensificato gradual-
mente, oggi gli specialisti puntano per lo piu su
una terapia precoce e altamente efficace fin dall’i-
nizio. L'obiettivo e quello di controllare l'attivita
della malattia il prima possibile e di prevenire
danni a lungo termine nella maggior parte dei pa-
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zienti. Per la grande maggioranza delle persone a
cui oggi viene diagnosticata la malattia, 'assenza
di recidive nel lungo termine, che si protrae per
diversi anni o in modo permanente, e la stabilita
della malattia rappresentano ormai obiettivi tera-
peutici realistici. L’attenzione della ricerca attua-
le sulla SM & quindi rivolta alla diagnosi precoce
e aun trattamento piu efficace della progressione
cronica della malattia indipendente dalle recidi-
ve (PIRA - progression independent of relapse
activity), che attualmente spesso non viene an-
cora trattata in modo adeguato.

Anche i nuovi biomarcatori (sostanze misurabili
presenti nell'organismo) rivestono un ruolo sem-
pre piu importante. Tra questi figurano, ad esem-
pio, le catene leggere dei neurofilamenti (NfL)
nel sangue, che forniscono indicazioni sui danni
ai nervi e possono segnalare un’attivita infiam-
matoria acuta della malattia, nonché la proteina
acida delle fibre gliali (GFAP), correlata ad altera-
zioni di determinate cellule del sistema nervoso
(astrociti) e in grado di indicare una progressione
cronica della malattia. Tali valori possono aiutare
a valutare meglio la malattia e ad adattare le tera-
pie in modo piu individualizzato.

Per molte persone con SM, ci6 comporta una si-
tuazione particolare: dopo la diagnosi si inizia
subito una terapia e, gia poco tempo dopo, com-
paiono nuovi farmaci, nuovi studi o nuove rac-
comandazioni. Questo puo0 creare incertezza.
E importante ricordare che i nuovi sviluppi non
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significano automaticamente che il proprio trat-
tamento sia obsoleto o sbagliato. Cio che conta e
sempre la situazione individuale.

Cosa significa concretamente?

Per chi ha appena ricevuto una diagnosi, puo es-
sere rassicurante sapere che oggi sono disponibi-
li molte opzioni terapeutiche efficaci. Allo stesso
tempo, e normale sentirsi sopraffatti dalla molti-
tudine di opzioni disponibili. La scelta tra le di-
verse terapie dovrebbe sempre essere effettuata
insieme agli specialisti. La varieta di opzioni di-
sponibili consente di tenere conto delle situazio-
ni individuali e anche di cambiare terapia.

Per le persone ben stabilizzate dal punto di vista
terapeutico vale invece questo principio: se una
terapia funziona bene ed & ben tollerata, spesso
non vi e alcun motivo impellente per cambiarla.
Eventuali modifiche dovrebbero sempre essere
discusse insieme al medico curante.

Dopo un lungo periodo di stabilita della malattia
e in assenza di indicazioni di una sua progressio-
ne, in singoli casi puo sorgere la questione se la
terapia sia ancora necessaria o debba essere ade-
guata. Anche in questo caso e fondamentale una
valutazione individuale, poiché mancano ancora
linee guida chiare.

In Svizzera e a livello internazionale, un impor-

tante contributo in questo ambito proviene dal-
lo studio di coorte svizzero sulla SM (SMSC). Lo
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studio, sostenuto dalla Societa svizzera SM, rac-
coglie da anni dati relativi alle persone affette in
Svizzera e contribuisce a comprendere meglio
la malattia e a sviluppare di conseguenza strate-
gie terapeutiche personalizzate. L'SMSC e cosli
diventato uno degli studi di coorte piu grandi e
meglio caratterizzati al mondo e contribuisce in
modo determinante al miglioramento del tratta-
mento della sclerosi multipla.

Prendere decisioni consapevoliinsieme

In generale, & utile tenere presente che la medi-
cina riguardante la SM ¢é in costante evoluzione,
ma non vuol dire che ogni nuova scoperta richie-
de un intervento immediato. I neurologi e i centri
di consulenza sono referenti affidabili. Anche or-
ganizzazioni come la Societa svizzera SM offrono
sostegno, informazioni e orientamento.

Il progresso medico offre nel complesso maggio-
ri possibilita, ma comporta anche una maggiore
complessita. E quindi ancora piu importante non
percorrere la propria strada da soli, ma prendere
decisioni consapevoli insieme a personale spe-
cializzato.

/// Testo: Dr. med. Maximilian Einsiedler
e Prof. Dr. med. Dr. phil. Jens Kuhle,
Ospedale universitario e Universita di Basilea
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Piu dati, assistenza migliore?
La sclerosi multipla
nell'era digitale

Viviamo nell'era digitale: computer, smartphone e, sempre
piu spesso, anche l'intelligenza artificiale caratterizzano la
nostra vita quotidiana. Molti si chiedono se queste tecno-
logie possano offrire un beneficio concreto nella cura delle
persone affette da sclerosi multipla. Questo articolo illustra

le opportunita e i rischi.

La sclerosi multipla (SM) viene spesso definita
«camaleonte», poiché si manifesta in modo di-
verso in ogni persona. Proprio per questo é im-
portante rilevare i cambiamenti nel modo piu
accurato possibile. Solo cosi e possibile valutare
se la malattia e stabile o se ha subito delle varia-
zioni. Finora cio¢ avviene soprattutto durante le
visite mediche. In tale occasione viene esamina-
to lo stato fisico del paziente e il risultato viene
sintetizzato con il punteggio EDSS (Expanded
Disability Status Scale). Questo punteggio for-
nisce una rapida panoramica della gravita della
malattia, ovvero di quanto la SM limiti la funzio-
nalita fisica di una persona.

Questa valutazione presenta vantaggi, ma anche
limiti: & relativamente grossolana nella sua gra-
duazione e riflette molti disturbi solo in modo
semplificato. Inoltre, si tratta sempre di un’istan-
tanea. Molte persone con SM conoscono bene la
situazione: durante la visita medica si & nervosi,
piu tesirispetto alla vita quotidiana o particolar-
mente motivati - e gia il risultato appare diverso
rispetto a quello che si otterrebbe a casa. A cio
si aggiunge il fatto che gli esami vengono spesso
effettuati da specialisti diversi. Nonostante una
buona formazione, possono emergere piccole
differenze nella valutazione, il che rende diffici-
le il confronto nel tempo. In questo caso, le ap-
plicazioni digitali possono essere d’aiuto.

Strumenti digitali

Gli smartphone, ad esempio, dispongono di sen-
sori che consentono di rilevare i movimenti con
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estrema precisione. In questo modo é possibile,
ad esempio, eseguire test sulla motricita fine
utilizzando il cellulare. Il movimento viene mi-
surato in modo oggettivo e tradotto in un valore
numerico: si parla in questo caso di biomarcato-
re digitale. Tali valori misurati possono essere
utilizzati in modo simile ai valori ematici: se il
valore cambia, cid indica un’alterazione della
funzione corporea. Il grande vantaggio risiede
nel fatto che queste misurazioni sono standar-
dizzate e ripetibili in qualsiasi momento. Posso-
no essere effettuate regolarmente a casa, indi-
pendentemente dagli appuntamenti dal medico.

Se tali dati di misurazione digitali siano auspi-
cabili o meno é una questione molto personale.
Alcune persone apprezzano la possibilita di mo-
nitorare attentamente il proprio stato di salute e
di ottenere ulteriori informazioni. Altre, invece,
nella vita quotidiana preferiscono concentrarsi
meno sulla malattia e non ricevere continui pro-
memoria al riguardo. Entrambi i punti di vista
sono comprensibili. E importante che le offerte
digitali rimangano facoltative e siano orientate
alle esigenze delle persone affette da SM.

Usare correttamente l'intelligenza artificiale

Anche l'intelligenza artificiale (IA, ad esempio
ChatGPT) sta acquisendo sempre pill importan-
za. Puo aiutare a contestualizzare le informa-
zioni mediche e a rispondere rapidamente alle
domande. Tuttavia, esistono dei limiti: i sistemi
possono presentare informazioni incomplete o
tralasciare aspetti importanti senza che ci¢ sia

10
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immediatamente riconoscibile. Inoltre, le cono-
scenze specialistiche in neurologia, anche rela-
tive alla sclerosi multipla, sono (ancora) rappre-
sentate in modo lacunoso: in un test condotto di
recente, un'lA ha risposto correttamente solo a
circail 40 per cento delle domande dell’esame di
specializzazione in neurologia.

In situazioni complesse e individuali e quindi
necessario procedere con cautela. Inoltre, la
medicina non si limita a dati e fatti: il dialogo,
la fiducia e l'esperienza dei medici curanti ri-
mangono fondamentali. Molte persone colpite
apprezzano lo scambio diretto e il processo de-
cisionale condiviso. Questi aspetti non possono
essere sostituiti dalle tecnologie digitali.

Opportunita e responsabilita

Nel complesso, la crescente digitalizzazione
offre grandi opportunita. Consente un monito-

312026

raggio piu accurato della malattia e puo rende-
re rapidamente disponibili le informazioni. Allo
stesso tempo, sorgono nuove sfide, come la ge-
stione dei dati sensibili, la loro interpretazione
e l'integrazione nel trattamento medico. E fon-
damentale un utilizzo responsabile, che crei be-
nefici senza trascurare i limiti.

11 futuro del trattamento della sclerosi multipla
risiede probabilmente nella combinazione di
questi due aspetti: le tecnologie digitali forni-
scono dati aggiuntivi, mentre 'assistenza uma-
na rimane al centro. Si crea cosi una medicina
piu precisa e personalizzata, in grado di accom-
pagnare al meglio le persone con sclerosi mul-
tipla.

/// Testo: Dr. med., MSc Jannis Miiller, Medico
capoclinica di neurologia dell’Ospedale univer-
sitario di Basilea
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Assistenza sanitaria digitale:
siamo pronti?

Per quanto riguarda la digitalizzazione del settore sanita-
rio, ad esempio sotto forma di cartelle cliniche elettroniche
o consulti in telemedicina (consulti medici a distanza), al mo-
mento sembrano esserci solo due opinioni. Da un lato, molte
persone sono scoraggiate dalle notizie relative a costi ecces-
sivi, problemi di approvvigionamento o fughe di dati. D'altro
canto, non si vede l'ora che il processo proceda il piu rapida-
mente possibile - anche per il timore che la Svizzera resti in-
dietro nel campo dell'assistenza sanitaria digitale. Come ve-
dono questi sviluppi le persone affette da sclerosi multipla?

Numerosi aspetti e fasi dell’assistenza sanita-
ria si svolgono sempre piu in forma digitale. Ad
esempio, i referti medici e le cartelle cliniche
vengono spesso archiviati in formato elettroni-
co, gli appuntamenti possono essere prenotati
online e anche le visite mediche piu semplici
si svolgono a distanza, ad esempio tramite vi-
deochiamata. Questa forma di assistenza viene
solitamente definita con il termine «telemedi-
cina». Tra queste rientrano, tra l'altro, anche gli
esami e le misurazioni tramite sensori a distan-
za o i questionari digitali relativi all'assistenza
sanitaria.

Ma quanto sono effettivamente pronte le per-
sone con sclerosi multipla per un’assistenza sa-
nitaria sempre piu digitale? Il Registro svizzero
SM si occupa di questa questione gia da diversi
anni. Ad esempio, un sondaggio condotto su 990
persone affette da sclerosi multipla durante la
pandemia di Covid-19 ha dimostrato che la gran-
de maggioranza dei partecipanti utilizza la tec-
nologia digitale nella vita quotidiana e dispone
dei dispositivi necessari (smartphone, tablet,
notebook). Allo stesso tempo, perd, solo circa
il 15 per cento dei partecipanti utilizza siste-
maticamente strumenti digitali per monitorare
il proprio stato di salute (ad esempio tramite
smartwatch) o per cercare informazioni su temi
sanitari.
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In che misura le persone affette da sclerosi
multipla sono disposte ad avvalersi dell’assi-
stenza sanitaria digitale?

Con il sostegno del gruppo di lavoro sul digitale del
Consiglio medico-scientifico della Societa SM, I'in-
dagine & stata ripetuta nel 2023 e integrata con ulte-
riori domande sulla «telemedicina» o sull’archivia-
zione e l'elaborazione elettronica dei dati sanitari.
L’obiettivo di questa indagine era quello di ottenere
una prima panoramica dell'apertura delle persone
affette da SM nei confronti di un’assistenza suppor-
tata dal digitale, come quella prevista, ad esempio,
dalla cartella informatizzata del paziente.

In totale, 427 persone affette da sclerosi multipla
hanno partecipato a questo sondaggio. Per quan-
to riguarda la telemedicina, & stata loro posta la
seguente domanda specifica: «Le farebbe piacere
se il controllo clinico nell'ambito delle sue cure
mediche avvenisse prevalentemente tramite te-
lemedicina?». I partecipanti potevano esprimere
il proprio consenso utilizzando una scala a cin-
que livelli che andava da «per niente» a «assolu-
tamente si».

L’analisi ha evidenziato che solo circa il 17 per
cento dei partecipanti si direbbe «piuttosto»
0 «pienamente» d'accordo con un’assistenza
prevalentemente telemedica. Due terzi degli
intervistati, invece, si sono detti «piuttosto» o
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«pienamente contrari» a tale forma di assisten-
za. Secondo l'analisi, il consenso non & stato
influenzato in modo significativo da preceden-
ti esperienze con la telemedicina o dallo scet-
ticismo riguardo alla sicurezza dei dati e alla
privacy. Si é tuttavia osservato che le persone
che gia oggi comunicano digitalmente con pro-
fessionisti sanitari sono piu aperte alla teleme-
dicina. Al contrario, le persone affette da SM in
stadio avanzato e con una SM secondariamente
progressiva si sono dichiarate d'accordo con un
trattamento telemedico in misura nettamente
inferiore.

Questo significa che le persone affette da SM
sono in generale poco aperte all'assistenza di-
gitale? Al contrario: la meta degli intervistati,
ad esempio, si e dichiarata favorevole alla me-
morizzazione digitale e allo scambio di dati sa-
nitari tra professionisti. Allo stesso modo, tre
quarti degli intervistati sarebbero favorevoli
ad avere accesso digitale alle proprie informa-
zioni sanitarie. Questi elevati livelli di consenso
potrebbero essere in parte dovuti al fatto che il
sondaggio e stato condotto esclusivamente in
formato digitale e ha quindi raggiunto coloro
che gia utilizzano abitualmente i canali digitali.
Ulteriori analisi e confronti dei dati hanno tut-
tavia dimostrato che il risultato di base & solido.
Circa la meta delle persone affette da SM é fon-
damentalmente aperta allo scambio digitale di
dati nell'ambito dell’assistenza sanitaria.
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Offerte digitali con funzione complementare

In sintesi, si puo affermare che il consenso nei con-
fronti della telemedicina tende ad essere piuttosto
limitato. Allo stesso tempo, la stragrande mag-
gioranza delle persone affette da sclerosi multi-
pla utilizza gia i servizi digitali, per cui offerte di
telemedicina convincenti e facilmente accessibili
potrebbero riscuotere un discreto successo. Le
tradizionali forme di assistenza in loco rimangono
tuttavia importanti, in particolare per le persone
con sclerosi multipla in stadio avanzato.

La Societa SM e il gruppo di lavoro sul digitale del
Consiglio medico-scientifico offrono inoltre webi-
nar e informazioni su come le persone affette da
SM possano orientarsi nello spazio digitale.

/// Testo: Prof. Dr. Viktor von Wyl,
Dr.ssa Nina Steinemann e Melinda Steiner
del Registro svizzero SM

E 1| . foglio informativo «App -
Supporto digitale per la SM> della
Societa SM offre una guida alla
scelta delle app piu adatte.

Qui trovate una breve spiegazione
della cartella informatizzata del
paziente sulla piattaforma informa-
tiva di eHealth Suisse, della Confe-
derazione e dei Cantoni.
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https://www.multiplesklerose.ch/PDF/it/Infoblaetter/01_Medizinische_und_therapeutische_Fragen/Info-SM_App-supporto_digitale_per_la_SM.pdf
https://www.cartellapaziente.ch/popolazione/cip-in-breve

Festa dei soci

Tante voci, una comunita forte:
ecco com’e stata
la festa dei soci 2026

Sabato 6 giugno 2026, in occasione della festa dei soci della
Societa SM al Forum Fribourg, € emerso con chiarezza cio che
contraddistingue una comunitd forte: persone che si sosten-
gono a vicenda, che dialogano tra loro e che si impegnano
con grande dedizione per la stessa causa.

Lagiovane grigionese Any Sabadi, affetta lei stessa
da sclerosi multipla, ha aperto la festa insieme alla
sua band con un’esibizione vivace in stile soul-pop
e con frasi come: «Faccio solo cio che mi sembra
giusto, mi concentro solo su cio che mi fa davvero
crescere.»

Successivamente, il Presidente Prof. Dr. med. Jurg
H. Beer, la Direttrice Patricia Monin e Marianna
Monti, Rappresentante regionale Svizzera france-
se e italiana e Membro della direzione, hanno dato
un caloroso benvenuto ai numerosi ospiti presen-
ti, mettendo in evidenza i simboli centrali della
visione della Societa SM: IL riparo e LA bussola. Il
riparo rappresenta sicurezza, sostegno e un luogo
affidabile in cui trovare appoggio. La bussola sim-
boleggia non solo l'orientamento e 'accompagna-
mento per le persone affette da SM, ma anche la
bussola personale di tutti coloro che cercano so-
stegno presso la Societa SM.

Si alza il sipario sui Gruppi regionali

Martina Tomaschett, Florence Malloth e Rafaela
Zysset, della Commissione dei Gruppi regiona-
li, hanno illustrato il prezioso lavoro svolto dai
Gruppi regionali (GR) in tutte e tre le regioni del
Paese. Hanno inoltre reso omaggio a sette GR per
la loro lunga attivita: il GR San Gallo/Appenzello
per i suoi 50 anni di attivita, il GR Burgdorf per i
suoi 40 anni, il GR Principato del Liechtenstein/
Valle del Reno Superiore e il GR Alto Vallese per i
loro 30 anni di attivita ciascuno. Hanno festeggiato
il loro decimo anniversario Sport & Mouvement
«Aquagym Lausanne», Sport & Mouvement — Ri-
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Wir sind
und DER
bei MS i
Schweiz

viera «Les Libellules» e SMile. Tutti insieme, sono
180 anni di impegno concreto: semplicemente fan-
tastico!

Rielezioni e un caloroso addio

Come ogni anno, durante la festa dei soci non po-
teva mancare I'annuncio dei risultati delle votazio-
ni. Il Prof. Beer ha ringraziato i soci per la fiducia
accordatagli e ha presentato i risultati, che si sono
rivelati tutti molto positivi. Il verbale dell’Assem-
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blea generale 2025, il bilancio e la relazione an-
nuale 2025 sono stati approvati a stragrande mag-
gioranza. Il comitato ha ottenuto il discarico e sono
state confermate le quote associative e l'ufficio di
revisione. Inoltre, Martina Tomaschett, il Dr. med.
Dr. sc. nat. Roman Gonzenbach e il Prof. Dr. med.
Andrew Chan sono stati rieletti per un altro man-
dato - congratulazioni di cuore! E dopo 12 anni nel
Comitato, Alex Rubli & stato salutato con un gran-
de applauso. Grazie di cuore per il tuo prezioso im-
pegno!

Conversazioni stimolanti e nuove
prospettive

La festa dei soci di quest’anno ha pun-
tato su tavole rotonde che hanno aper-
to prospettive interessanti. La Dr.ssa
med. Lara Diem e il Dr. med. Claude
Vaney hanno illustrato come sia cam-
biata la terapia della SM negli ultimi
15 anni e quali aspetti rimangano im-
portanti ancora oggi. Il Condirettore
Dr. Christoph Lotter e Marianna Monti
hanno messo in luce I'impegno della
Societa SM, ad esempio nella promo-
zione di progetti di ricerca promet-
tenti e di nuove offerte di sostegno.
La tavola rotonda con i giovani affet-
ti da sclerosi multipla ha assunto un
tono molto personale. I giovani hanno
parlato del loro impegno nelle nuove
iniziative della Societa SM - tra cui
«Multiple Sound», il nuovo progetto
musicale e di incontro - nonché nei
Gruppi regionali per i giovani affetti
dalla malattia, sottolineando il grande
bisogno di scambio.

Anche i ricercatori hanno contribuito a dare for-
ma al programma: hanno presentato sul posto i
loro progetti attuali, sostenuti dalla Societa SM,
e hanno dialogato direttamente con gli ospiti. A
conclusione della festa dei soci, Any Sabadi e la
sua band hanno salutato gli ospiti con un momen-
to musicale, tra cui la loro canzone sulla sclerosi
multipla e i versi: «Sclerosi multipla, grazie per il
rosa. La mia vita comincia proprio adesso! E co-
mungque i pantaloni li porto io».
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Premio SM 2026 a
Florence Malloth

Un momento speciale della festa dei soci
é la tradizionale consegna del Premio SM.
Quest’anno é stata premiata Florence Malloth,
dellaRomandia, che da oltre 27 anni siimpegna
a titolo volontario e con grande passione nelle
attivita dei Gruppi regionali della Societa SM.

Il grande impegno di Florence Malloth é sinoni-
mo di solidarieta concreta, incontri che unisco-
no e una profonda comprensione delle esigenze
delle persone affette da sclerosi multipla e dei
loro familiari. «Sono davvero molto commossa.
Per me & un riconoscimento e un onore. La mia
storia con la Societa SM & iniziata molto tempo
fa. Convivo con la sclerosi multipla da 37 anni
e la fondazione del Gruppo regionale «Arc-en-
ciel», 10 anni dopo la mia diagnosi, & arrivata
proprio al momento giusto per me. E si puo dire
che la Societa SM sia anche la mia famiglia», ha
ringraziato.

La Societa SM si congratula con Florence
Malloth per il meritato Premio SM e la ringra-
zia di cuore per il suo straordinario impegno!
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Agenda

Eventi

della Societa svizzera SM

EVENTI
RICORRENTI

Atelier della Societa SM:
Pilates, yoga, ginnastica
dolce e ballo sm.p

Data: da settembre, ogni settimana
Luogo: Mendrisio, Lugano,
Bellinzona e Losone

Il Centro d’'incontro W

Data:  da settembre, ogni giovedi
pomeriggio con il GR Sottoceneri
Luogo: Lugano

Diagnosi di SM,
confrontiamoci W

Data: 7 settembre, 18.15 - 19.45
Luogo: online

Tavola rotonda
sull’Assicurazione
invalidita W

Data: 6 ottobre, 18.00 - 19.30
Luogo: Bellinzona

Il programma delle manifestazioni &
sempre in aggiornamento, seguiteci
sul nostro sito QY web per maggiori
informazioni e iscrizioni.

SM-= persona con SM, P= parente, V= volontari,
S= Specialisti, I= Interessati

RN

90N\

\ J

Webinar

La Societa SM offre anche interessanti webinar su
varie tematiche. Per maggiori informazioni e per par-
tecipare ai nostri webinar andate sul nostro sito web.

GRUPPI REGIONALI

Nei nostri Gruppi regionali
potrete conoscere altre
persone con SM, confrontar-
vi e riunirvi per gite e uscite
insieme.

E 1] Per maggiori informazioni sull’of-
11y ferta di ciascun gruppo regionale
potete andare sul nostro sito web

[=] alla rubrica «Cosa Offriamo/Gruppi

regionali», oppure scansionare il
codice QR.


https://www.multiplesklerose.ch/it/cosa-offriamo/momenti-informativi-e-manifestazioni/qualsiasi/
https://www.multiplesklerose.ch/it/cosa-offriamo/gruppi-regionali/

Attualita

Novita dalla

Societa svizzera SM

2

Webinar della Societa
SM: sempre a vostra
disposizione

Nell'ultimo anno, la Societa SM
ha arricchito la sua offerta forma-

tiva con vari webinar che hanno
affrontato temi importanti per la
gestione quotidiana della malattia.
Tra i temi trattati pitt recentemen-
te trovate, ad esempio, «Ergotera-
pia e autonomia» e «Salute vesci-
cale e sessuale». Se vi siete persi
una diretta o desiderate riguarda-
re un webinar su un argomento
specifico, tutto quello che dovete
fare e andare sul canale YouTube
della Societd SM. Un'opportunita
preziosa per informarsi e aggior-
narsi comodamente da casa, in
qualsiasi momento.

[W] Quitrovateil canale
wh YouTube della Societa
SM con una selezione
di registrazioni dei
webinar.

Da settembre la nuova
offerta di webinar

Da settembre riparte l'offerta di
webinar della Societa SM, con ap-
puntamenti informativi dedicati
a temi di grande interesse per le
persone con sclerosi multipla e i
loro familiari. I prossimi incontri
in calendario sono «SM e lavoro -
aspetti fondamentali in sintesi» e
«Deglutizione e parola nella scle-
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rosi multipla». Tutte le informazio-
ni sui contenuti, le date e le modali-
ta di iscrizione sono disponibili sul
sito web della Societa SM.

©

Atelier della Societa SM:
a settembre ripartono
i corsi

Con l'inizio di settembre e del
calendario scolastico, riprendo-
no gli Atelier creativi e formativi
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della Societa SM. Un appunta-
mento perfetto per concedersi un
momento dedicato al benessere e
alla socializzazione. Rivolti a per-
sone con SM e ai loro familiari, gli
Atelier offrono attivita di yoga,
Pilates, ginnastica dolce e ballo,
e sanno adattare i ritmi alle esi-
genze di ogni partecipante. Ogni
incontro include una pausa caffe,
un momento fondamentale per
lo scambio, il sostegno recipro-
co e la nascita di nuove amicizie.
Tutte le informazioni e le moda-
lita di iscrizione sono disponibili
sul sito web della Societa SM. Vi
aspettiamol!
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https://youtube.com/@societasm?si=ikfEB4D9J2iWR5J9

Attualita
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Il Gruppo regionale
SMile festeggia il suo
10° anniversario!

Un traguardo speciale per un
gruppo altrettanto speciale: in oc-
casione della festa dei soci tenuta-
silo scorso 6 giugno a Friburgo, la
Commissione dei Gruppiregionali
ha premiato sette gruppi periloro
importanti anniversari. Tra i pro-
tagonisti c’era anche il GR SMile,
che ha ufficialmente festeggiato i
suoi primi dieci anni di attivita.

La storia di SMile non e solo la
storia di un gruppo, ma anche
quella di un’intuizione coraggiosa
nata dalla volonta di alcuni gio-
vani con SM: «Era il 2015, quan-
do abbiamo sentito il bisogno di
confrontarci con altri giovani che
vivevano la nostra stessa realta»,
racconta Silvia, Responsabile del
gruppo. «Prima abbiamo creato
un gruppo WhatsApp, in segui-
to al primo SM Youth Forum, poi
grazie alla Societa SM abbiamo
dato vita a un Gruppo regionale
per giovani con SM», ricorda Ra-
faela, Responsabile delle finanze.
A tutti i membri del GR SMile van-
no i nostri piu sentiti auguri: gra-
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zie per questi dieci anni di sorrisi,
coraggio e solidarieta, e per I'im-
portante sostegno reciproco che
continuate a offrire a tanti giovani

con SM.
/7
g :I N\

Raccolta annuale 2026:
il vostro sostegno &
fondamentale!

«Siamo molto grati per i Soggior-
ni di gruppo e apprezziamo molto
questa preziosa pausa insieme»,
affermano Barbara Dietrich e Pe-
ter Leuthold. Entrambi affetti da
sclerosi multipla, ogni anno trag-
gono nuova forza dai Soggiorni di
gruppo organizzati dalla Societa
SM - un’offerta indispensabile per
molte persone affette da questa
malattia che necessitano di assi-
stenza.

Presto potrete saperne di piu
nella raccolta annuale 2026 del-
la Societa SM. Invieremo questa
speciale lettera di raccolta fondi
a livello nazionale a partire dal 2

/// Rafaela Zysset, membro del
Comitato e della Commissione dei
Gruppi regionali della Societa SM,
ha ritirato il riconoscimento in
occasione della festa annuale dei
soci della Societa SM in rappre-
sentanza del Gruppo regionale
SMile.

settembre; forse la troverete an-
che nella vostra cassetta della po-
sta. Grazie di cuore per il vostro
prezioso sostegno!

L'autunno solidale del-
la Gilda 2026: fare del
bene gustando un buon
risotto

Quando nell’aria si diffonde il pro-
fumo delizioso del risotto, & tempo
dell’autunno solidale della Gilda.
In tuttala Svizzera, a partire dal 29
agosto 2026, i membri della Gilda
Ristoratori-Cuochi
rinnovano la tradizionale iniziati-
va solidale: chi gustera un ottimo
risotto fara allo stesso tempo del
bene. Una parte del ricavato, in-
fatti, andra alla Societa SM per so-
stenere le persone che convivono
con la sclerosi multipla.

E-l
=]

Svizzera dei

.E La panoramica delle
postazioni viene aggior-
nata costantemente.
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https://www.multiplesklerose.ch/it/impegno-sociale/eventi-di-beneficenza/la-giornata-del-risotto-della-gilda/

Attualita

Giornata Mondiale
della SM 2026:

un messaggio che ha
colpito nel segno

«Un video davvero fantasioso, mi
ci sono ritrovata perfettamente,
soprattutto con questa ondata
di caldo!», «Il video & fatto dav-
vero bene, mi piacerebbe avere
delle previsioni sui miei sintomi,
si risparmierebbe tempo!» Que-
sti sono solo due dei commenti
ricevuti dalla Societa svizzera
SM in seguito alla pubblicazione
del video di sensibilizzazione di
quest’anno.

Presentata il 30 maggio 2026, in
occasione della Giornata Mon-
diale della SM, la clip affronta un
tema centrale per molte persone

con sclerosi multipla: 'impreve-
dibilita della malattia. Attraverso
una metafora ispirata alle previ-
sioni meteorologiche televisive, il
video mostra come i sintomi della
SM possano comparire improv-
visamente e influenzare la vita
quotidiana in modi spesso difficili
da spiegare a chi non ne e affetto.
Stanchezza improvvisa, difficolta
di concentrazione, disturbi della
memoria, vampate di calore o sen-
sazioni simili a scariche elettriche
possono manifestarsi senza pre-
avviso.. e proprio questa impre-
vedibilita rende la malattia parti-
colarmente complessa da gestire e
da comprendere dall’esterno.

Dal 2022, la Societa svizzera SM
realizza regolarmente campagne
di sensibilizzazione dedicate ai

sintomi e ai pregiudizi che ancora
circondano la malattia. L’obiettivo
e far conoscere meglio la realta
delle persone con SM e promuove-
re maggiore comprensione, soste-

gno e inclusione nella vita di tutti
igiorni.

Potete
vedere
il video qui.

OFSA0)
3

Troverete ulteriori
notizie sul nostro
sito web nella
sezione Attualita.
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https://www.multiplesklerose.ch/it/impegno-sociale/eventi-di-beneficenza/giornata-mondiale-sm/
https://www.multiplesklerose.ch/it/attualita/

Intervista

Carpe diem: la vita di Michel
con la sclerosi multipla

Michel costruisce nel tempo il suo percorso, tra progetti perso-
nali e professionali, fino a quando, nel 2009, a quarant'anni,
arrivano i primi sintomi, una diagnosi inattesa e una nuova
realtd con cui imparare a convivere. Nonostante le difficolta e
I cambiamenti, Michel trova il modo di guardare avanti, colti-
vando le sue passioni e imparando a vivere il presente.

Allaricerca della propria strada

Fino al 2009 la vita di Michel procede senza la-
sciare presagire il cambiamento che sarebbe ar-
rivato. Dopo un apprendistato come cuoco e una
formazione come impiegato in amministrazione
- con il sogno di diventare capostazione per le
FFS - costruisce nel tempo il proprio percorso
professionale. Lavora in diversi ambiti, soprat-
tutto nel ramo della vendita, e porta avanti an-
che i suoi progetti personali. Nel complesso, la
sua vita scorre in modo stabile. Non sa ancora
che qualche anno piu tardi sara costretto a riti-
rarsi dal mondo del lavoro.

Nel 2009, infatti, tutto cambia. Michel convi-
ve gia da circa sei mesi con strani disturbi, cosi
decide di consultare il suo medico di famiglia:
«Sentivo delle strane vibrazioni nel corpo, come
una sorta di elettricita. Tutto e iniziato un gior-
no: mi sono chinato a raccogliere l'accendino e
dalla nuca ho sentito come delle scosse elettri-
che. Ho pensato che si trattasse di un problema
legato alle ernie discali.» Il medico capisce subi-
to che non si tratta di un problema alla schiena
e gli prescrive 'esame del liquor. In ospedale, il
neurologo e molto diretto: si tratta di sclerosi
multipla. Nelle avversita, Michel e una perso-
na che sdrammatizza e minimizza, ma in quella
situazione il medico gli dice che c’era poco da
ridere. «A quelle parole mi sono detto: ‘Bene,
adesso cosa faccio?’» Inizia subito una terapia a
base di cortisone e, per fortuna, quella fastidiosa
sensazione di formicolio accompagnata da scos-
se elettriche scompare.
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Una diagnosi da accettare

Dopo la diagnosi, la sua reazione & dettata so-
prattutto dalla praticita. Dentro di sé, pero, pen-
sa: «Mi sentivo morire». Inizialmente, decide di
non dire nulla alla sua famiglia: «Gliel’ho detto
dopo circa dieci anni dalla diagnosi. Non volevo
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Intervista

causare loro un dispiacere né essere di peso.»
Michel & cresciuto con 'idea che, un giorno, sa-
rebbe stato lui a sostenere i suoi genitori — con il
passare degli anni - restituendo le cure ricevute
da bambino. Accettare che, in alcuni momenti, i
ruoli siinvertano non e stato semplice e la realta
ha preso un’altra direzione: «Quando la fatigue
mi assale, sono loro che mi danno una mano. Ho
imparato ad accettarlo», confessa con lucidita.

La sclerosi multipla influisce sulla sua vita quo-

o 1)
a non “pre-occuparmi”,
cioe a non pensare e

che non si sono ancora
presentati.»
Michel

tidiana piu di quanto vorrebbe. «I sintomi che mi
pesano di pilt sono la fatigue e i dolori, ma one-
stamente non so se sono dovuti alla SM o a pro-
blemi fisici del passato. Ho avuto diverse ernie,
il menisco, il crociato...» Ma quando arriva la fa-
tigue, € come se qualcuno spegnesse la corren-
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«La SM mi ha insegnato

angosciarmi per problemi

te: tutto si ferma e i programmi devono essere
rivisti. «La fatigue incide molto sulle mie ener-
gie e diventa difficile programmare ogni cosa o
rispettare gli impegni presi. A volte gli amici mi
dicono che non mi faccio piu vedere...»

Michel percepisce una rendita Al, inizialmente
parziale, che dallo scorso anno & passata a inte-
ra. Un riconoscimento importante nel suo per-
corso. «Non & stato semplice spiegare sintomi
che dall’esterno non sono visibili e che impatto
ha la malattia sulla mia vita quotidiana», rac-
conta. Nella vita di tutti i giorni si e confrontato
anche con alcune incomprensionilegate alla sua
condizione. «C’¢ sempre qualcuno che pensa
che faccio finta perché non sono sulla sedia a ro-
telle. Sarebbe bello vivere in una societa dove la
disabilita fosse sdoganata e i pregiudizi aboliti.»

Vivere il presente

La vita con la SM gli ha insegnato a non perdersi
d’animo e a vivere il presente. «Sono spaventato
dal futuro, € normale. Non so come la malattia
possa avanzare, ma cerco di vivere il
“qui e ora”, con consapevolezza e sereni-
ta.» Dopo la diagnosi ha iniziato anche a
curare maggiormente l'alimentazione e,
nei giorni piu difficili, quando i pensieri
sul futuro prendono il sopravvento, cer-
ca di concentrarsi su cio che gli da ener-
gia. «Svuoto la mente con le mie passio-
ni: 'orto e la cucina. Ho un bell’'orto a cui
dedicarmi e adoro cucinare, soprattutto
fare la pasta fresca. Cerco le energie po-
sitive, una connessione con la natura e
con i frutti che mi regala. Oltre agli or-
taggi, raccolgo anche un sentimento di
realizzazione, e questo mi aiuta.» Michel suonala
chitarra e si diletta anche nella scrittura: scrive
poesie e canzoni. Sono modi per esprimersi, per
trasformare le emozioni, e talvolta anche le pre-
occupazioni, in creativita. «La SM mi ha insegna-
to a non “pre-occuparmi”, cioé a non pensare e
angosciarmi per problemi che non si sono ancora
presentati. Ho una citazione che porto nel cuore:
Carpe diem, prima che diem carpi te!»

///Intervista e foto: Milo Prada
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Atu pertu

A tu per tu
con Meret Bissegger

Meret Bissegger e una delle figure di riferimento della cucina
naturale in Svizzera. Dalle erbe spontanee agli ortaggi di sta-
gione, dai corsi a Casa Merogusto alle tavolate con gli ospiti,
la sua cucina e un inno alla biodiversita e alla creativitd. Abbia-
mo intervistato Meret Bissegger per scoprire il suo mondo fatto
di profumi, sapori e passione per cio che nasce dalla terra.

Meret Bissegger, se dovesse raccontare la sua
vita attraverso un profumo, quale sceglierebbe e
a quale momento della sua vita la riporterebbe?
Non é tanto un profumo... mi viene in mente l'o-
dore dell’alpe, 'odore degli animali, delle capre e
delle mucche. All'alpe ho trascorso due stagioni
estive molto intense, dopo i vent’anni. Un periodo
di vita piuttosto duro, che mi ha formato. Cercavo
le capre alla mattina, mungevo, aiutavo a casare e
naturalmente cucinavo.

Se dovesse descrivere la sua filosofia culinaria a
chinonla conosce, quali aggettivi sceglierebbe?
Gli aggettivi che userei sono: biologico, integrale
e stagionale. La filosofia della mia cucina e legata
all'uso di tante verdure. Anche le erbe aromatiche
e le spezie sono componenti fondamentali di qual-
siasi pietanza che preparo e mi piace utilizzare una
grande varieta di condimenti. Sono estremamente
curiosa quando acquisto gli ingredienti. Alle per-
sone cerco di spiegare che é importante cucinare
le verdure in modo sfizioso, perché anche gli or-
taggi possono essere dei protagonisti e non solo
un contorno.

La sua cucina segue il ritmo delle stagioni. C’é¢ una
stagione che trova pili stimolante dal punto di vi-
sta creativo e culinario?

Ogni stagione ha le proprie peculiarita, quindi di-
rei di no. La primavera ¢ la stagione delle piante
selvatiche, l'estate, invece, € caratterizzata dall’ar-
rivo di tutte le verdure estive come le zucchine o i
pomodori. Infine, 'autunno e l'inverno sono segna-
ti dall'arrivo delle verdure a radice e delle tante va-
rieta di cavoli... Posso dire che durante tutto I'anno
ci sono verdure interessanti. Certo, ogni tanto mi
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mancano prodotti tipici di un’altra stagione. Per
esempio, durante l'estate, per un buon pinzimonio
mi mancano le verdure colorate dell'inverno.

La sua cucina si scosta un po’ da cio che viene de-
finito «tradizionale». Quanto conta, per lei, rein-
terpretare la tradizione?

Dipende da cosa si intende per «tradizione». La
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cucina ticinese, per esempio, & per natura una cu-
cina povera e con poche verdure. Per questo cerco
ispirazione nelle tradizioni di altri Paesi. Per esem-
pio, mi affascina la cucina mediorientale, che e una
cucina ricca di spezie e sapori decisi. O ancora le
cucine del sud-est asiatico o dell'India. Amo pren-
derne spunti e adattarli ai nostri alimenti: le spe-
zie, dopotutto, hanno sempre viaggiato molto.

«Credo sia importante
assaggiare cio che non si
conosce, perché sperimentare
sapori nuovi e gusti inediti
puo davvero arricchirci»

Meret Bissegger

Negli ultimi anni ha ri-
cevuto riconoscimenti
importanti: il Merito
Culinario Svizzero e la
Chiocciola 2025 da par-
te di Slow Food Ticino.
Cosa significano per
lei questi riconosci-
menti?

Chiaramente fanno
molto piacere, anche
perché non me li aspet-
tavo. Sono rimasta pia-
cevolmente sorpresa
che il mio tipo di cuci-
na, che potrebbe esse-
re definito un po’ alter-
nativo, di nicchia, sia
stato premiato. Credo
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che un plauso particolare debba anche essere
fatto ai produttori biologici che con tanta faticae
cura si impegnano nella raccolta e nella coltiva-
zione di prodotti tanto pregiati. Il riconoscimen-
to di Slow Food mi fa particolarmente piacere
perché ne faccio parte da tanti anni, faccio parte
anche dell’Alleanza dei Cuochi, e sono un’amba-
sciatrice dei presidi. E un riconoscimento che
sento come una conferma del percorso che por-
to avanti da sempre e di tutto quello che ho sem-
pre raccontato nei miei libri.

Casa Merogusto racconta il suo modo di essere.
Cosa spera che le persone portino a casa?

Con casa Merogusto propongo corsi di cucina e
tavolate, per cui, in prima battuta, spero che la
gente porti a casa ricette interessanti e la vo-
glia di cucinare. Ma aggiungo anche che vorrei
che portassero a casa l'ispirazione, il coraggio
di osare, di usare, per esempio, una verdura che
non si conosce, delle spezie che si ha timore di
usare. Alle tavolate la gente & molto sorpresa da
quanto possono essere colorate, gustose e sfi-
ziose le verdure cucinate in mille maniere. Spes-
so si sorprende dell’esplosione di sapori. Vorrei
che le persone uscissero con una nuova ispira-
zione per attrezzare la propria cucina, anche di
oli e aceti, e osare di piu. Credo sia importante
assaggiare cio che non si conosce, perché speri-
mentare saporinuovi e gusti inediti puo davvero
arricchirci.

Se potesse dedicare un suo piatto alle persone
con sclerosi multipla quale sarebbe?

Proporrei delle patate alla galinsoga, un’erba
spontanea che cresce d’estate, con porri al timo
e limone, fagiolini alla santoreggia, barbabietole
all'anice stellato e delle polpette di tofu e noci.
Ovviamente, aggiungerei un augurio speciale
a tutti, di riuscire a convivere bene con questa
malattia, ma anche un grande augurio di forza e
di riuscire a ottenere cio che si desidera.

/// Intervista: Milo Prada
/// Foto: oHans-Peter Siffert/ weinweltfoto.ch
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Iscriviti
subito!

SepteMber
Walk
2026

dlMmesso

Partecipate e fate in modo
che 1 vostri passi contino!

Ognuno intraprende il suo percorso - ma mai da solo!
Dal 1° al 30 settembre 2026, in tutta la Svizzera

Indossate una maglietta rossa, appuntatevi il vostro petto- sone affette da sclerosi multipla. I contributi inviati saranno
rale e partecipate al SepteMber Walk! Dal1° al 30 settembre  pubblicati sul nostro sito web. Partecipate al SepteMber
2026, in tutta la Svizzera si terra la popolare marcia di soli- Walk e superiamo insieme il record di partecipazione.

darieta organizzata dalla Societa SM. Percorrete la distanza E E

che preferite: camminando, correndo, in bicicletta o in sedia Scansionare il codice

a rotelle, da soli o in compagnia, scegliete voi! Inviateci una per ottenere informazioni e iscriversi.

foto e/o un video e dimostrate il vostro sostegno alle per-

Con il gentile sostegno di: @
Organizzazione turistica Lago Maggiore e Valli

Societa svizzera
Resta connesso: §§ (&) (in) per conviverci meglio sclerosi
multipla


https://www.multiplesklerose.ch/it/impegno-sociale/eventi-di-beneficenza/september-walk/



