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Manifestazioni

Dall'11 al 13 maggio si sono svolte le
Manifestazioni Nazionali associative nella
tradizionale cornice del villaggio Ge.Tur di
Lignano Sabbiadoro. Con la promessa che
I'anno prossimo tocchera a Napoli.

acuradi
Barbara
Piancae
Crizia
Narduzzo

Foto in queste pagine:

Sumo Project

el 2018 le Manifestazioni Nazionali

torneranno a Napoli. Questa la pro-

spettiva, come racconta la copertina
(p. 37), con l'obiettivo di facilitare la parteci-
pazione dei soci provenienti da centro e sud
Italia. Intanto, quest'anno, 'ambientazione era
la consueta, come, immancabili, le emozioni. La
gioia di stare insieme e raccontarsi le esperien-
ze ¢ stato il leitmotiv della tre giorni di Lignano
Sabbiadoro (Udine), svoltasi all'insegna della
condivisione di competenze e vissuti: tra soci,
tra volontari, tra base e direttivo, tra medici e
pazienti, tra associazioni.

«Le Manifestazioni sono un momento di
aggregazione e formazione in cui possiamo
confrontarci e dare ai nostri sforzi ancora
pit energia. Per questo spero che il prossimo
anno ci siano ancora piu giovani a dare
la giusta spinta e continuare la strada che
stiamo percorrendo»
dichiarazione di Marco Rasconi,
presidente UILDM, al termine dell'evento

La prima giornata ha visto approfondimenti su
fundraising e comunicazione, Servizio civile,
sugli aspetti legislativi (p. 11) e la presentazione
del progetto per un Coordinamento nazionale
degli psicologi delle Sezioni (p. 20). Venerdi,
invece, ¢ stato dedicato alla Giornata scientifica,
che ha coniugato formazione accreditata ECM,
aggiornamento scientifico, incontri pratici e
tavoli di ascolto tra Commissione Medico-Scien-



PERLAPRIMA VOLTA EDYNAMO

Il presidente UILDM Marco Rasconi ha sottolineato
l'importanza di puntare sui giovani. Coerentemente, per
loro e nata un'offerta del tutto nuova durante le Manifesta-
zioni. Grazie all'accordo con Dynamo Camp, della terapia
ricreativa messa a punto dalla famosa associazione di
solidarieta sociale hanno beneficiato una quindicina di
giovanissimi tra soci UILDM, familiari e amici. Guidati da
Mariachiara Ribaudo, Davide Sartori e Giorgio Colnaghi, i
ragazzi a Lignano hanno messo in piedi con entusiasmo
un musical, misurandosi con recitazione, ballo, canto e
movimenti scenici. La terapia ricreativa di Dynamo Camp
sibasa sul principio dell'inclusivita: gli operatori si ado-
perano per coinvolgere ciascuno e aiutarlo «a esprimersi
dando il proprio personale massimo», come spiega Colna-
ghi. La sequenza studiata delle proposte permette inoltre,
attraverso il gioco, un recupero emotivo e psicologico.
Visto il successo dell'iniziativa, I'obiettivo e fare il bis nel
2018, invitando bambini e ragazzi ad accorrere numerosi.

tifica UILDM e soci (p. 46). In programma anche
due momenti diversi, uno associativo, dedicato
alla celebrazione di alcune figure che fanno e
hanno fatto la storia di UILDM (p. 45 e p. 58),

e uno sulla Vita indipendente (p. 22). Sabato,
infine, € stato il momento dell'assemblea na-
zionale, protrattasi per I'intera giornata, con

la presentazione, tra 1'altro, del manuale di
identita visiva e del nuovo sito web (p. 18) e con
aggiornamenti sulla progettazione dell'esosche-
letro Bridge (per cui rimandiamo al prossimo
DM) e alcuni progetti delle Sezioni. Condivisie

spensierati i momenti di svago, quello sportivo
dell'ultimo giorno con il torneo quadrangolare
di hockey vinto dai Madracs Udine, e le serate
con il cantante Pierfrancesco Madeo (p. 54) e la
proiezione del film “Un ferragosto all'italiana”
(p. 55). Importante il contributo della redazione
di FinestrAperta (UILDM Lazio) che ha seguito
in diretta la tre giorni con interviste, servizi
fotografici e approfondimenti. Gallerie, video
della diretta streaming e documenti relativia
Lignano 2017 sono disponibili sul sito Uildm.org
e sul canale UILDMcomunicazione di YouTube.
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VERSO UNA

NUOVAIMMAGINE
DELLUNIONE

Un manuale didattico e un

nuovo portale web che include il
sito nazionale e quelli delle Sezioni:
il nuovo progetto di identita visiva
di UILDM inizia ora e durera un
anno, con lo scopo di essere
ancora piu uniti e, quindi, piu forti.

Acuradi o scorso 13 maggio a Lignano Sabbiado-
Francesco ro, durante le Manifestazioni Nazionali
Grauso UILDM, ¢ stato presentato all'’Assemblea
Ufficio dei delegati dell'Unione il progetto di identita
Fundraising visiva UILDM e in particolare il nuovo portale
UILDM digitale dell'associazione. Il progetto nasce con

l'obiettivo di rafforzare 1'immagine e il marchio
UILDM puntando a una maggiore chiarezza
comunicativa, attraverso I'uniformita degli
elementi e degli strumenti di divulgazione. Si
tratta di un protocollo attraverso il quale si
creano, individuano, disciplinano e tutelano

gli elementi visivi essenziali di un organismo

e li si organizza per favorire il riconoscimento
dell'associazione da parte della comunita.
Lidentita e tutto cio che caratterizza ciascuno

Pitl unione, piu forza

Il progetto di identita visiva ci aiutera
aessere ancora pit unitie fortie a
perseguire insieme la nostra azione
sociale sui territori e, nel quotidiano, il
sostegno delle persone con malattie
neuromuscolari e delle loro famiglie.
E unlavoro lungo, complesso e con
benefici tangibili per tutti.

E un progetto che coinvolge in prima

di noi. E I'insieme di elementi che ci permette

di essere riconoscibili e distinguibili. Nell'era
della comunicazione e in questa fase storica

del Terzo settore italiano, che sempre pitu vede
la presenza e il coinvolgimento di tanti attori,
diversi per alcuni aspetti ma molto simili per
altri, 'esigenza di distinguersi diventa fonda-
mentale per soddisfare i bisogni di un pubblico
sempre piu selettivo e diffidente.

Alla luce di queste premesse diventa necessario
per UILDM ricomporre tutte le varianti nell’ap-
proccio comunicativo che ad oggi differenzia-
no le Sezioni, attraverso I'educazione a una
comunicazione chiara e diretta, improntata alla
costruzione di un'immagine dell’associazione
unitaria e riconoscibile da tutti.

Il manuale e il portale web

[l manuale di identita visiva e il portale digitale
dell'associazione sono gli strumenti dedicati all'uni-
ficazione dell'immagine e al suo rafforzamento.
llmanuale ¢ il documento ufficiale che, in maniera
sintetica e schematica, descrive le motivazioni alla
base del progetto, illustra gli elementi dell'identita
visiva spiegandone il significato e impartisce i criteri
e leregole per il loro corretto utilizzo. Mira a indivi-
duare gli elementi base dell'identita, cioe i pilastri
della comunicazione visiva di un'organizzazione,

di un evento o un prodotto. Nel manuale viene
presentato il marchio UILDM, partendo dalla sua
definizione generale e arrivando poi a descriverlo
nello specifico, prevedendone le varie declinazioni
per le Sezioni. Vengono inoltre definiti gli elementi
istituzionali, i caratteri tipografici e i colori sociali. I
manuale quindi consente |'unificazione dei criteri e
delle regole sull'identita visiva, la corretta applicazio-
ne e l'esatta riproduzione nel tempo degli elementi

dell'identita visiva e una migliore comprensione del
progetto, delle sue motivazioni e dei suoi obiettivi.
Quanto al nuovo portale, invece, contribuira in
modo sostanziale al conseguimento degli obiettivi
del progetto visivo. La sua struttura prevede il sito
nazionale UILDM completamente rivisitato in base
ai criteri della flessibilita, dell'inclusione e della
completa fruibilita, e i siti delle Sezioni, che adotte-
ranno la stessa veste grafica di quello nazionale.

| siti delle Sezioni prevedono tre livelli di com-
plessita, da adattare alle esigenze e al contesto di
ognuna: per le piu piccole o per quelle che vivono
una fase iniziale del proprio sviluppo comunicativo
e previsto il livello “small”, cioé una vetrina con i
dati della Sezione e con una forte predominanza di
notizie nazionali; per le Sezioni piu strutturate sono
previsti due livelli: “medium” e “high”, adattabili in
base alle esigenze. Il passaggio dai vari siti delle
Sezioni al portale durera circa un anno.



E un portale per tutto il mondo UILDM, non
nasce solo per la Direzione Nazionale, ma
€ adatto ad essere DECLINATO PER LE

persona le Sezioni UILDM SEZIONI'LOCALI in base alle loro esigenze

perché non chiede solo di
adottare degli strumenti ma di
cambiare il modo di approc-
ciarsi alla comunicazione. Non
e un fare dipitu mariuscire a
trasmettere in modo piu effica-
ce le importanti azioni sociali
che le Sezioni portano avanti
con tanti sacrifici, tanta dedi-
zione e tanta determinazione.

Estrema FLESSI-
BILITA dei moduli
della home page,
che possono
cambiare anche
in base all'evolu-
zione dell'Asso-
ciazione e del suo
operato sociale

| moduli sono
costruiti in modo
AUTONOMO e
AUTOMATICO, in
quanto sono ca-
paci di prendere
e categorizzare
le notizie in base
ai temi
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Cisaraun'area
riservata dedicata
completamente
alla CONDIVISIO-
NE DI MATERIALI,
progetti, attivita che
le Sezioni mettono
in comunione con
I'associazione tutta,
in modo tale da ali-
mentare il confron-
to per la crescita

e la creazione di
spunti nuovi da
portare ognuno sui
propri territori

Utilizzo di una PIATTAFORMA RESPONSIVE, ovvero che si adatta perfettamente agli smartphone e tablet
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Psicologia

Fotografia:
Sumo Project

GLIPSICOLOGI
UILDMPERLA
PRIMAVOLTA

Durante le scorse Manifestazioni Nazionali
si é tenuto il primo incontro degli psicologi
UILDM d’ltalia, promosso dalla consigliera

nazionale Stefania Pedroni in collaborazione

con Gabriella Rossi, responsabile del Servizio
di psicologia del NeMO di Milano e di Sigrid
Baldanzi, della CMS UILDM.

a formazione dello psicologo consente
una conoscenza approfondita delle
dinamiche dell'individuo, offrendo un
valido aiuto alla persona nel diffici-
le cammino di consapevolezza di malattia, di
costruzione di reti sociali, di sviluppo di poten-
zialita residue spendibili in campo affettivo,
amicale e sociale. I partecipanti all'incontro di
Lignano hanno presentato le proprie competen-
ze contribuendo a definire un primo identikit
dello “psicologo neuromuscolare”, i cui ambiti
d’intervento hanno mostrato di comprendere il
supporto individuale ambulatoriale, la parteci-
pazione attiva nel team di cura, e la facilitazio-
ne nella conduzione di gruppi di aiuto o nella
mediazione di dinamiche familiari. Promuovere
questi incontri su scala nazionale consentirebbe
occasioni di scambio perseguendo modalita d’in-

LLa mappatura dell'offerta territoriale
UILDM di supporto psicologico voluta
dalla consigliera nazionale Stefania
Pedroni (DM 191, p. 34) ha completato
la raccolta dei dati delle 67 Sezioni,
facendo emergere che in 37 c'e uno
psicologo di riferimento che riceve in
Sezione (25 su 37) o a domicilio (12
su37). In un caso, lo psicologo si spo-
sta, per supervisionare lo stato di salute
e la compliance ai trattamenti e offrire
un sostegno alla famiglia durante even-
ti critici come i ricoveri. Tra le Sezioni
prive di un riferimento stabile, 15 sono
pero dotate di uno sportello d’ascolto o
un “telefono amico”, gestito da volon-
tari non professionisti. Fatta eccezione
per 26 Sezioni che al momento non of-
frono alcuna attivita psicosociale, i dati
mostrano una generale condizione di
vivacita riguardo al tema. Questo dato
incoraggia il futuro Gruppo psicologi,
che potra avviarsi poggiando su una
gia consolidata base di lavoro. (S.B.)

Attivita attualmente in corso
presso le sezioni UILDM censite
tra Dicembre 2016 e Giugno 2017

sostegno psicologico ai soci
integrazione scolastica

attivita di tempo libero

servizio trasporto

assistenza a domicilio

sostegno al caregiver

tervento condivise e il piu possibile omogenee,
attivita formative e di raccolta di dati per la defi-
nizione di buone prassi. Lo scambio ha permesso
di conoscere le richieste piu frequenti rivolte al
servizio telefonico nazionale, ) EEEEGIETEIRIEY —
therapy della Sezione di Gorizia, j§ayelax:Viniuifeil
supporto individuale e di gruppo di Forli, Berga-
mo e Monza, il progetto di gestione della disabi-
lita dentro le mura domestiche dealla Sezione

di Mazara del Vallo, le modalita di sostegno alla
didattica scolastica e all'inserimento lavorativo
suggerite dalla Sezione di Pisa e lo sportello di
orientamento lavorativo di Roma.

Dopo aver delineato gli obiettivi a lungo termine
e sottolineato il ruolo fondamentale della comu-
nicazione delle attivita, non si & costituito un
coordinamento, ma abbiamo scoperto la volonta
di formare un Gruppo psicologi UILDM.




RAGG

JILDM GORIZIA

SULLEALI
DEL BENESSERE

22

D a ottobre 2016 la Sezio-

ne UILDM di Gorizia ha
attivato il progetto “Sulle Ali del
Benessere”, per promuovere il
benessere psicosociale dei suoi
iscritti e contrastarne I'isolamen-
to. Sviluppato partendo dai biso-
gni del territorio e volto a pro-
porre a ogni fascia di eta diversi
tipi servizi, prevede uno sportello
psicologico continuativo aperto ai
singoli, alle famiglie e ai caregi-
ver, cicli di incontri ludico-re-
lazionali per favorire la nascita

di gruppi e reti in un contesto

¥

¥

piacevole e attivita di pet-therapy
per esplorare nuovi tipi di espe-
rienze. Gli incontri - coordinati da
due psicologi e da un’operatrice
formata, oltre alla partecipazione
di Lia, pastore australiano adde-
strato - hanno previsto attivita
motorie, ludiche e interattive. Si
sono dimostrati entusiasti soprat-
tutto i partecipanti piu piccoli con
ottimi risultati sul piano emotivo
e sociale, con piacevole sorpresa
dei genitori.

Il progetto continuera le sue atti-
vita fino ad ottobre 2017.

https://www.facebook.com/progetto.benessere.psicologico/

Q
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Vitaindipendente

UNIRELEVOCIPERCHIEDERE
LAVITAINDIPENDENTE

Tante le testimonianze di difficolta
emerse durante il workshop sulla
Vita indipendente organizzato a
Lignano insieme a Parent Project.
Con l'idea di unire le forze per alzare
la voce e la certezza che a benefi-
ciarne saranno anche i caregiver.

Manuel
Tartaglia

no degli argomenti vissuti con mag-

giore apprensione dalle persone con

disabilita e quello della cosiddetta
“Vita indipendente”, ovvero la possibilita di
decidere, senza imposizioni esterne, come ge-
stire la propria quotidianita. Non si poteva non
parlare di un tema cosi importante alle Mani-
festazioni Nazionali UILDM 2017, percio il 12
maggio si € dedicato un workshop all’'argomento
dal titolo “Vita indipendente: progettazione e
testimonianze”, moderato dal presidente UILDM
Marco Rasconi, che spiega: «Abbiamo deciso
di organizzare quest’incontro perché siamo
convinti che sia il tema piu all’'avanguardia da
affrontare. Le criticita sono tante e ancora non
abbiamo un'uniformita sul territorio nazionale
che ci permetta di dare una risposta univoca
a chi vuole intraprendere questo tipo di per-
corso». Sul palco anche il presidente di Parent
Project Luca Genovese. «Abbiamo deciso di invi-
tare Parent Project» chiarisce Rasconi «perché
condivide con noi la stessa criticita e si sta gia
muovendo con progettazioni a livello naziona-
le. Ci é sembrato naturale unire le forze, come
abbiamo sempre detto di voler fare su uno degli
argomenti tra i pit “scottanti” per le persone
con distrofia muscolare».
I partecipanti, soci, delegati, persone con

disabilita, familiari hanno avuto 'occasione di
condividere pensieri e scambiarsi consigli in
merito alla Vita indipendente. Le testimonian-
ze hanno fatto emergere quanto sia difficile il
raggiungimento di una vera autonomia. Non

€ mancata qualche eccezione dal lieto fine, ma
la maggior parte dei racconti ha evidenziato
situazioni negative: richieste non accettate, isti-
tuzioni assenti e il peso dell’assistenza gravato
sui familiari. Sono tante le storie di persone
con disabilita che vedono la Vita indipendente
come un miraggio.

Il presidente Rasconi ha ascoltato con attenzio-
ne e commentato ognuna delle testimonianze,
ribadendo I'impegno di UILDM: «La speranza
di vita delle persone con distrofia muscolare &
aumentata» dichiara «e noi abbiamo trent’anni
in pitu di qualita della vita da gestire. Questo
sipuo fare soltanto attraverso progetti di Vita
indipendente». E conclude: «Siamo contenti di
com’eé andato I'incontro perché siamo convinti
di aver imboccato la strada giusta. Unendo le
forze potra farsi sentire ancora di piu la nostra
voce e dare alle persone con distrofia muscolare,
ma non solo, uno strumento valido per aumen-
tare la serenita delle famiglie e delle persone,
che possa far migliorare la qualita della vita di
tutti» (silegga anche p. 11).
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La sessualita e una per tutti, e un
bisogno primario e le persone con
disabilita non sono angeli. Hanno
una vita sentimentale e sessuale
come gli altri e, se non ce I'hanno,
la desiderano nella misura in cui la
desiderano tutti. Sette pagine per
scardinare i preqgiudizi.

acuradi
Barbara
Piancae
Daniele
Ghezzo,
Psicologo
consulente

in sessuologia

no Speciale dedicato alla sessualita

nella disabilitd non compariva da

alcuni anni nel nostro giornale e per
questo ci € sembrato fosse giunto ora il momen-
to di tornare conilettori su un tema tanto inti-
mo, delicato e, allo stesso tempo, fondamentale
nella vita di ognuno. Desideriamo farlo a parti-
re da una precisazione: non esiste la sessualita
delle persone con disabilita. Non ne esiste, cio€,
una di specifica per i disabili. La sessualita &
una, la stessa, per tutti. Dentro a questa parola
universale ci stanno l'accadimento sessuale
Vvero e proprio e, insieme, la condivisione di
sentimenti, sensazioni, la complicita e, prima
ancora, il desiderio e il corteggiamento. Quello
che cambia, con la disabilita, e che giustifica
uno Speciale sul tema “sessualita e disabilitd”,
é solo I'azione. Ci sono, ciog, diversi modi di
agire la sessualita e ognuno deve fare i conti

con se stesso e i propri limiti, fisici e psichici,
che possono essere i piu diversi. I1 disagio nello
svelarsi di fronte a un'altra persona e il timore
di non venire accettato &, a vari livelli, un vis-
suto condiviso da molte persone non necessa-
riamente disabili.

Viauguro una buona lettura delle prossime
pagine che abbiamo organizzato prendendo in
considerazione tre “casistiche” diverse. Inol-
tre, tengo a precisare che in questo Speciale ci
riferiamo solo alle persone con disabilita fisica
e motoria in particolare e che comprendiamo
ogni orientamento sessuale e identita di gene-
re, sapendo che 'omoses-

sualita é a sua volta fonte —_—
di discriminazione e che Stefania Pedroni
una donna omosessuale Referente per gli aspetti

e disabile é vittima di una
tripla discriminazione.

psicologici della Dire-
zione Nazionale UILDM
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PENSIERI SEGRETI

CASON.1

Quelli che desiderano una
relgzione e incontrano |

oregiudizi

:Sumo Project

Le confidenze al sessuologo

«Sono unragazzo
disabile. C'¢ una donna
che dice di desiderarmi
ma non so se e sincera.
Non capisco se ¢ attrat-
ta da me oppure se €
mossa da un sentimen-
to di pieta.»

isono persone con disa-

bilita che non hanno un

partner ma lo vorrebbero
e, dall'altro lato, persone non disabili
che provano imbarazzo nell'approc-
ciare eroticamente una persona con
disabilita che pur desidererebbero.
Sottostante a entrambe le situazioni
ci sono pregiudizi, stereotipi, senti-
menti di vergogna e inadeguatezza,
la paura di essere fraintesi e di ferire.
Lo stereotipo € un'idea che si basa su
finti presupposti, una credenza fissa
imposta dalla societa che nasconde un
disagio sociale nell'immedesimarsi
con l'oggetto dello stereotipo.

«Mi sono arresa

La considerazione “l'uomo non deve
chiedere mai”, ad esempio, nasconde
il disagio sociale di fronte all' emoti-
vita maschile. Nei confronti delle per-
sone disabili, uno stereotipo comune
é quello di considerarle “asessuate
come angeli”. In una societa come la
nostra, dove conta l'immagine, un
corpo segnato da una disabilita, tanto
piu se questa € evidente, viene rite-
nuto inadatto a un rapporto intimo.
L'unico modo per scardinare un
pregiudizio € quello di fare i conti
con la realta, passando da una visio-
ne teorica a un'esperienza pratica.
Nella quale, come in ogni relazione,
puod accadere di tutto. E ovvio che
una mobilita ridotta comporti delle
limitazioni nella performance, ma
questo non ha a che fare con l'appa-
rato genitale in sé, che € compromes-
so solo in casi specifici, come quello
della lesione vertebrale della zona
coccigea. Anche in quel caso, pero,
esistono tecniche di stimolazione
puberale in grado di indurla.

«Sono amico diuna
ragazza disabile. Mi
piace parlare con lei e

definitivamente. Sono
depressa, un partner
non lo cerco nemmeno
piu perché gli uomini
vedono la mia disabi-
lita prima di me e non
prendono nemmeno in
considerazione la pos-
sibilita di instaurare una
relazione affettiva.»

«Mi sono innamora-

to diunaragazzain
carrozzina, ma non

S0 come avvicinarmi
senza offenderla. Se
poi siinnamora anche
lei, non so cherichieste
sessuali potro farle.
Non voglio metterla in
imbarazzo.»

trascorrere del tempo
insieme. Ma non sono
mai del tutto spontaneo
perché temo che frain-
tenda. Siccome la aiuto
negli spostamenti e nel
mangiare, non vorrei
che lei pensasse che
sto cercando dell'altro
mentre non € cosi.»



conlascrittura

Barbara Garlaschelli e una
scrittrice e donna con disabilita.
Nel suo libro “Non volevo mori-
re vergine” racconta la propria
iniziazione al sesso e all'amore
tra uomini impacciati, generosi,
a volte teneri, a volte crudeli.

Francesca
Arcadu

BAHREARNA CAHNLASCHELLL

Non vaolevo

morire vergine

A
-

|

Predar i
TRARIA RENMARDI

«Mi sono innamorata
del mio assistente
personale. Quando

mi aiuta lo fa in modo
amoroso. Ma so che un
partner dovrebbe avere
altre funzioni oltre a
quelle dell'assistenza.
Come faccio a capire se
€ interessato a me o sta
solo lavorando?»

n tuffo, buio, poi piu niente.
E il risveglio con una vita
diversa e un corpo perdu-

to a causa di una lesione midollare.
Inizia cosi, a 15 anni, il percorso di
Barbara Garlaschelli verso una vita
che variscritta e una prospettiva -
quella seduta - che va conquistata
faticosamente. Nel suo ultimo libro
“Non volevo morire vergine” (ed.
Piemme, 2017), Garlaschelli si raccon-
ta con lucidita e profondita, scavando
intorno alle emozioni e le consapevo-
lezze di una vita complessa, ma anche
con molta ironia, tipica di chi riesce
atrovare la forza per capovolgere

un destino che mette alla prova. Il
motore che anima il capovolgimento &
la consapevolezza di non voler morire
vergine, intendendo la verginita non
solo del corpo ma anche delle espe-
rienze, dei piaceri della vita, i viaggi,
le conoscenze, i successi e i fallimenti.
Sulla base di questo profondo desi-
derio la protagonista sara capace di
riscrivere la sua prospettiva e ricon-
quistare il suo corpo, le consapevo-
lezze sessuali, il piacere, il suo essere
donna. Oggi Garlaschelli € una scrit-
trice e blogger con all’attivo nume-
rosi romanzi e racconti, vincitrice di
premi letterari e impegnata in diversi
progetti. Le abbiamo rivolto alcune
domande, trovandoci di fronte a una
donna brillante e piena di energia.

«Sesonoin
carrozzina
pOSSO avere
un fidanzato?»
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Nel suo libro racconta una
realta fattadiunprimae

un dopo, lo spartiacque é il
“corpo negato” che ha dovuto
riscrivere la suaidentita con
una prospettiva differente.
Quali sono stati gli ostacoli
piu grandi?

Combattere i limiti che avevo posto
a me stessa, piu inflessibili e insor-
montabili di quelli che, oggettiva-
mente, la mia nuova condizione di
disabile mi poneva. La riconquista di
me stessa come femmina € stata una
strada lunga e irta di ostacoli che io
stessa mi creavo. Certo, vivere in un
paese come 1'Italia in cui le barrie-
re culturali e architettoniche sono
ancora molte, non ha aiutato.

Come é cambiatala sua
consapevolezza di donna
con disabilita rispetto alla
sessualita, nel passaggio da
ragazzina adolescente, che
siritrova all'improvviso su
una sedia a rotelle, adonna
adulta con un compagno?

Si e spalancato un universo di pos-
sibilita, desideri condivisi, di vita.
Ma il passaggio, ripeto, € stato piu
un percorso di consapevolezza, di
incontri, di sbagli e di vittorie che mi
hanno portata, alla fine, a essere la
donna che sono.

Qual é il linguaggio mi-
gliore per abbattere i tabu
legati alla sessualita delle
persone con disabilita?

Lironia e la dissacrazione sono fon-
damentali per abbattere qualunque
tabu. In “Non volevo morire vergine”
ho affrontato questi temi - sessuali-
ta, disabilita, relazioni - e I'ho fatto
sia con un registro serio, sia

con quello ironico.
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sessuale

| che desiderano
appagare |

Droprio

1 bisogno sessuale € un bisogno

primario che occupa il primo

gradino della piramide dei
bisogni ideata nel 1954 dallo psico-
logo statunitense Abraham Maslow,
insieme a respiro, alimentazione,
sonno e omeostasi, e anche chi non
€ innamorato né coinvolto in una
relazione sentimentale puo dunque
sperimentarlo. La letteratura moder-
na in campo neurologico ha dimostra-
to che tutti i mammiferi hanno una
vita sessuale e in quelli superiori,
tra cui anche l'essere umano, si tratta
appunto di una necessita paragona-
bile a quelle della sete e della fame.
Limpulso si origina nella regione
della corteccia cerebrale di piu antica
formazione, chiamata archipallio, che
nei vertebrati superiori e nell'uomo
corrisponde all'ippocampo.
Come si risponde al bisogno sessuale

di una persona che non lo puo sod-
disfare all'interno di una relazione,
posto che tale bisogno venga ricono-
sciuto come primario o che lo sia per

«Ho 19 anni e vivo con mio
padre che si prende cura di
me. Sono disabile e non sono
mai stato con una ragazza,
I'unico modo che miimmagino
€ parlarne con mio padre ma
non ho mai avuto il coraggio

di affrontare con lui argomenti
relativi alla sessualita.»

Le confidenze al sessuologo

«Sono disabile, non ho una vita
sessuale attiva e vorrei averla.
Non riesco ad accettare il fatto
dinon avere le stesse possibilita
di chinon é disabile. Esistera un
uomo che si sentira attratto dal
mio corpo? Che alternative mi
resterebbero?»

Foto: Sumo Project H-

quella specifica persona? La risposta
apre un tema complesso, Spinoso,
delicato. Le persone senza disabilita
possono ricorrere all'autoerotismo o
rivolgersi al mercato della prostitu-
zione, sia esso legale oppure no. Per
le persone con disabilita la differenza
sta solo nella mobilita ridotta. Tale li-
mite infatti puo impedire la prima so-
luzione ma anche la seconda, quando
per la logistica organizzativa sarebbe
necessario coinvolgere altre persone
e cio non ¢ praticabile. Non esistono
studi statistici a riguardo; ipotesi
non verificate assumono che coloro
che sperimentano questo desiderio
in modo importante lo reprimano, lo
soddisfino con l'aiuto di un familiare,
o cerchino una soluzione esterna. In
quest'ultima casistica si inseriscono
gli esempi del portale di dating di
Massimiliano Ulivieri, Loveability.it,
e l'assistente sessuale, una figura
professionale specializzata in tema di
sessualita e disabilita, rispetto cui ci
Sono posizioni controverse.

«ll mio precedente assistente
personale ha organizzato insie-
me a me I'appuntamento con
una prostituta. Ora perd non so
come fare per le prossime volte,
dato che lui non lavora piu per
me e non trovo nessun altro con
cui affrontare questo argomen-
to apertamente.»



'l La controversafigura

er il 2017 la Fondazione So-
steniamoli Subito di ANMIL
(Associazione Nazionale
fra Lavoratori e Mutilati Invalidi del
Lavoro) annuncia una campagna per
chiedere l'approvazione di una legge
sull'assistenza sessuale. Al momento
in Parlamento risultano depositati
tre disegni di legge, di cui uno nato
dalla spinta di Massimiliano Ulivie-
ri. Lassistente sessuale € un opera-
tore con formazione specifica che
si rende disponibile a incontrare la

persona con disabilita che lo desideri

per un'esperienza di intimita e con-
tatto fisico. Vivace il dibattito sulla
sua opportunita, riportiamo qui un
confronto tratto dai documenti del
Gruppo donne UILDM.

«Sono la madre di un ragazzo
con disabilita grave. Una volta
al mese lo accompagno a
casa di una escort, e intanto
vado a fare le spese. Ma non
lo confido a nessuno, ho
paura dei giudizi altrui.»

Massimiliano Ulivieri
Loveability.it

FrancescaPenno

ex componente Gruppo donne UILDM

L'assistente sessuale & un operatore che
si occupa di situazioni in cui la persona
con disabilita non ha avuto occasioni

per esprimere la propria sessualita sia a
livello relazionale che con se stessa, conil
proprio corpo.

Questa professione non é concepita per
rientrare tra i servizi di welfare. Una figura
abilitata, certificata e quindi competente,
avra pero costi di seduta conosciuti e
autorizzati.

L'assistente sessuale ha dei limiti nell'in-
terazione fisica, non affronta il rapporto
sessuale completo né pratiche arischio.
Il'titolo si ottiene al termine di un corso di
quasi seicento ore tenuto da sessuologi,
psicologi e medici.

Il servizio € pensato per tutti. Lo richiede-
rebbero pitl uomini? Probabile. In molte
donne l'esigenza di sfogo sessuale a lun-
go sopita si anestetizza, e vale anche per
donne non disabili; inoltre per una donna
l'interazione sessuale assume spesso una
sfera pill intima e relazionale, affettiva.

Ci sono persone con disabilita che
vivono le relazioni e la sessualita in modo
soddisfacente sia per sé che per gli altri.
[l servizio non & per loro ma per chi la
sessualita e le relazioni non le vive affatto
o con estrema difficolta, per molteplici
ragioni. Se una persona disabile vuole
scegliere una figura preparata a rela-
zionarsi con il suo tipo di persona, deve
avere questa possibilita.
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Valentina Boscolo
e Simona Lancioni
Gruppo donne UILDM

La figura dell'assistente sessuale non
€ necessaria. Se una persona disabile
desidera cure olistiche puo rivolgersi
ad associazioni che promuovono corsi
di massaggi, relax e training autogeno
pressoché gratuiti.

Se una persona con disabilita desidera un
partner per fare sesso, e non lo trova, pud
liberamente cercarne uno a pagamento, a
proprie spese, senza pretendere alcun-
ché dallo Stato.

Poiché in Italia offrire e ricorrere a pre-
stazioni sessuali a pagamento non € un
reato ed esistono servizi di consulenza
sessuale con psicologi e sessuologi, non
sono significativi gli elementi di novita del
servizio di assistenza sessuale.

Limpressione che ricaviamo dai nostri
riscontri & che in realta questo servizio —
pur essendo formalmente rivolto anche
alle donne disabili — sia stato proget-
tato considerando solo un modello di
sessualita maschile, e che le donne con
disabilita fatichino a riconoscersi in esso.

La proposta di un servizio costruito ad
hoc per le persone con disabilita sembra
riproporre in ambito sessuale lo stesso
approccio a cui siispirano le scuole
speciali, potendo sembrare una rinuncia
all'inclusione. Le persone con disabilita
dovrebbero lottare per venire conside-
rate in tutto “persone”, e non “persone
diverse”, neanche quando questo va a
loro vantaggio.
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E poi ci sono quelli che, non essendo disabili, provano
piacere nell'intimita sessuale con una persona con una
disabilita fisica. Si tratta perlopiu di uomini alla ricerca di
donne con amputazioni o sedute su una carrozzina.

Si chiamano devotee e la loro preferenza sessuale € consi-
derata patologica. Il fenomeno & poco conosciuto in Italia,
mentre e sviluppato negli Stati Uniti.

| Che sono

osto che in una relazione

l'ideale sia incontrare un

partner che ci accetti per
cio che siamo e non ci faccia pesare
inostri limiti, nei casi di coppie in
cui uno o entrambi i partner siano
disabili € utile affinare la capacita di
confrontarsi apertamente, superan-
do le aspettative dettate da stereotipi
e pregiudizi e rendendosi disponi-
bili ad affrontare la realta, cercando

Le confidenze al sessuologo

insieme soluzioni concrete. A volte
infatti la disabilita comporta anche
delle peculiarita che l'altro non si
aspetta e rispetto cui il confronto
aperto evita equivoci e disagi.

«Durante I'atto sessuale con il
mio partner che non ¢ disabile,
io che ho una mobilita residua
molto limitata posso solo “rice-
vere” i suoi movimenti e questo
a volte mi fa sentire fragile

ed esposta. Una sensazione
che mi spaventa e affascina
insieme.»

«Non ho il pieno controllo della
vescica e nell'erezione a volte
ho delle perdite di urina. Me ne
vergogno e faccio finta di nulla,
sperando che la mia partner
non se ne accorga.»

Inoltre la disabilita fisica, I'unica

che stiamo considerando in questo
Speciale, implica alcune limitazioni
motorie che, anche quando non coin-
volgono l'apparato genitale, possono
impedire la completa realizzazione
dell'atto. Negli Stati Uniti esiste un
vero e proprio mercato di oggettie
protesi che supportano l'atto sessuale.
Un esempio ¢ la poltrona che ripro-
duce i movimenti pelvici, sostenendo
imuscoli del gluteo che da soli non rie-
scono a contrarsi. Sempre negli Stati
Uniti sono distribuiti farmaci, non
autorizzati in Italia, per il manteni-
mento dell'erezione. In Italia Gabriele
Viti ha autopubblicato il testo da lui
scritto, “Kama Sutra dei disabili”, dove
suggerisce posizioni e ausili, rivolgen-
dosi per lo piu a coppie dove solo uno
dei due ha una disabilita.

«Non abbiamo il coraggio di chie-
dere ai nostri assistenti di aiutarci
ainiziare I'atto sessuale, e cosi ci
limitiamo a baci, carezze e petting.»



DONNE

di OrianaFioccone
per il Gruppo
donne UILDM

1 FUSEAUX E | LEGGINS
SONO STRETTISSIMI

utti gli anni, con il cambio
della stagione, viene il
momento anche del cambio
degli abiti; si aprono gli armadi, si
tirano fuori le maglie e i pantaloni
degli anni passati, si controllano, si
valutano e, alla fine, o si tiene tutto,
oppure viene voglia di buttare tutto
e di comprarsi tante cose nuove.
Spesso, pero, ci si chiede: «Perché
dovrei farlo? Dove devo andare?».
Tempo fa era uscito un articolo che
si occupava di una linea di abbiglia-
mento creata per i disabili, sostenen-
do che, spesso, si vedono persone di-
sabili che non si curano del proprio
aspetto esteriore, perché gli abiti in
vendita creano dei problemi a essere
indossati da chi non ha un corpo
perfetto e fa fatica a vestirsi da solo.
Di sicuro questo fatto incide ma,
secondo me, influisce molto di pit

il modo di pensare; non mi si venga
adire che ci si veste per piacere a se
stessi, ci si veste per piacere agli al-
tri, per apparire nel modo migliore
in questa societa che mette al primo
posto I'aspetto esteriore.

E un arrendersi agli ordini della
massa? Probabilmente si e lo sivede
anche da cio che si indossa: ai miei
tempi, si usavano pantaloni strettis-
simi chiamati fuseaux, adesso si usa-
no gli stessi pantaloni strettissimi,
ma si chiamano leggins; nel passag-
gio da un nome all’altro i pantaloni
si sono allargati o ristretti a seconda
delle mode, tutto in ossequio alla
nostra societa del consumismo.

Un altro elemento che condiziona in
misura notevole la cura che si ha di
se stessi € avere un motivo per cui
ci si vuole vestire bene; se si deve
uscire per andare a lavorare, a scuo-
la, o per incontrare delle persone

e divertirsi, si hanno maggiori ra-
gioni per fare attenzione al proprio
abbigliamento, per cambiarsi gli
abiti, per truccarsi. Quando, invece,
si deve rimanere a casa, perché pas-
sa un’infermiera per una medica-
zione, viene il dottore per visitarti,
arriva la fisioterapista, si € attaccati
aun respiratore, si fa fatica a stare
seduti, il tempo & brutto, quindi

non si puo uscire, oppure fa troppo
caldo e anche in questo caso non si
puo uscire, non si ha un accompa-
gnatore e per mille altri motivi, chi
sa dirmi perché si dovrebbe avere
voglia di curare il proprio aspetto
esteriore? Perché chiedere alle
persone, che gia ti aiutano per mille
altre cose indispensabili e vitali, di
cercare di infilarti una maglia che,
forse, ti starebbe meglio, ma che €
meno pratica da indossare? Si cerca
sempre di fare nel modo piu veloce
possibile, poiché ci vuole gia tanto
tempo per altre incombenze. Invece
di farsi truccare, ci si fa imboccare.
Tutto cambia quando si dipende
totalmente dagli altri.

Pessimismo? No, purtroppo, sempli-
ce realismo. E smettiamola col dire
che i disabili hanno tanta forza inte-
riore, che, con coraggio, accettano la
loro condizione e sono da esempio

per gli altri. Col cavolo, sono sicura
che, se si potesse scegliere, non
interesserebbe essere un “esempio”.
Devo riconoscere che ci sono quelli
che “sembrano” viverla meglio, se

€ vero, sono da ammirare, ma al
contrario, ci sono anche quelli che
brontolano, litigano, si arrabbiano.
Chi ha varie possibilita di scelta,

fa in fretta a dire: «Ma dai! Tutti
hanno dei problemi. Basta avere
pazienza. Devi porti degli obiettivi e
vedrai che riuscirai a raggiungerli».
Invece no, € vero che tutti hanno dei
problemi, pero ricevere cento botte
dalla vita, oppure riceverne dieci,
mi sembra molto diverso; sempre
molte sono, pero una cosa € essere
massacrati e un'altra é essere sfiora-
ti. Inoltre raccontare la realta non &
semplicemente lamentarsi.

Ecco, rivendico il “diritto al lamen-
to”; forse € anche questa una forma
dilotta. Ma da dove ero partita?
Dall’abbigliamento comodo e alla
moda? E poi sono finita nel modo

di pensare. Non so se un abbiglia-
mento pitl comodo possa aiutare a
cambiare una mentalita. Con tutta
sincerita lo spero, perché anche
dentro di me € ancora presente un
briciolo di vanita che mi spinge a
comprare maglie o pantaloni illu-
dendomi che mi stiano bene “fuori”
e augurandomi che mi facciano
stare bene anche “dentro”.

(testo pubblicato nella sezione del
Gruppo donne del portale Uildm.it)
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ILDM da oltre 55 anni, grazie ai tanti

sostenitori che sul territorio italiano

con fiducia e generosita decidono di
donare tempo, energie e denaro, porta avanti i
progetti in favore delle persone con distrofie e
altre malattie neuromuscolari.

Cio e possibile anche grazie ai fondi raccolti con
i1 5x1000, una quota delle tasse che lo Stato de-
stina, secondo le indicazioni dei contribuenti,
per finalita sociali. E uno strumento a disposi-
zione del cittadino per sostenere l'associazione
che conosce e di cui condivide finalita e scopi.

E una parte delle imposte che viene comunque
trattenuta dallo Stato e non aumenta il peso
fiscale dei contribuenti.

UILDM grazie al 5x1000 negli ultimi anni e
riuscita a intraprendere diverse attivita pro-
gettuali per le persone e le famiglie che tutti
igiorni vivono le patologie neuromuscolari.
Sono progetti che migliorano la qualita di vita,
garantiscono servizi diretti, mirati e concretie
contribuiscono all'informazione sulla ricerca
scientifica su queste malattie.

Con i fondi raccolti grazie a chi sceglie di
sostenerci con il 5x1000, potremo continuare a
realizzare:

— le Manifestazioni Nazionali, occasione prin-
cipe per inostri 20 mila fruitori di informarsi
e formarsi su temi quali riabilitazione nelle
malattie neuromuscolari, trial clinici, tecniche
respiratorie, gestione degli ausili; € inoltre
momento di confronto e condivisione per tutti i
soci e familiari;

ne fa bene.

Ne vale tanto.

— 123 progetti di Servizio civile nazionale che
su tutto il territorio italiano contribuiscono

a garantire servizi a oltre 1500 persone con
malattie neuromuscolari e con disabilita e che
coinvolgono 228 volontari dai 18 ai 28 anni. Si
tratta di uno strumento importante di coinvol-
gimento dei giovani per avvicinarli al mondo
della disabilita;

— il periodico "DM", a tiratura nazionale,
completamente gratuito, che dal 1961 informa
sulla ricerca scientifica, sulla disabilita e sulle
malattie neuromuscolari.

I1 5x1000 € uno strumento utile per UILDM per
garantire stabilita all'associazione tutta, per
continuare a informare e formare sulle malat-
tie neuromuscolari, per coinvolgere i giovani e
sensibilizzarli sempre piu sulle tematiche della
disabilita e dell'inclusione sociale.

I1 tuo 5x1000 sostiene concretamente chi vive
le difficolta connesse a queste patologie, ma che
ogni giorno non si arrende e continua a lottare
con volonta e determinazione.

Per noi il tuo 5x1000 vale.
Fai una scelta che fa bene.
Fai una scelta che vale tanto.

Grazie!
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accontare la Giornata Nazionale
UILDM & un po’ come fare la radiocro-
naca di una partita, in cui i partecipanti
cercano di giocare il proprio ruolo al meglio
per segnare il punto decisivo. Impegno, emozio-
ne, fatica, attenzione ai dettagli. Per il progetto
NGl Rt e UILDM é riuscita a unire
la competenza tecnica a qualcosa che non &
facile da etichettare: si tratta di quella particola-
re capacita di vivere il presente con consapevo-
lezza, immaginando un futuro piu bello per chi
verra dopo di noi. La nostra Giornata Nazionale
aveva alla base la volonta di rendere accessibili
iparchi gioco in Italia. Da quella scelta &€ nata

la catena di piccole e grandi azioni che hanno
permesso a UILDM di promuovere questo pro-
getto con una campagna di raccolta fondi che ha
incontrato il sostegno di tante persone.

A cominciare dalle Sezioni, che coniloro
volontari sono stati i coprotagonisti di questo
importante momento della vita associativa. I
loro visi e le loro voci hanno dato quel calore
che nessun altro strumento poteva infondere al
nostro messaggio.

Dal1al19 aprile ¢ stato emozionante seguire
le migliaia di donatori che giorno per giorno
hanno dato forza e concretezza alla Giornata,
contribuendo un po’ alla volta a rendere il
nostro sogno sempre pit vicino alla realta. Tra
questi sostenitori ci sono anche molte associa-
zioni come Fondazione Telethon, AVIS, Citta-
dinanzattiva, Famiglie SMA, Parent Project
Onlus, ASAMSI, FIWH, il CAMN, che con
UILDM condividono I'impegno quotidiano di
migliorare la vita delle persone con disabilita e
delle loro famiglie.

«I giochi dei bambini non sono giochi,
e bisogna considerarli come le loro azioni piu serie»

Michel de Montaigne



Negli oltre 8 mila co-
muni italiani sono poco
pit di 350 i parchi
accessibili o che han-
no almeno una giostra
accessibile. Una per-
centuale che non co-
pre il 5% del territorio
nazionale. “Giocando
siimpara” € il progetto
di UILDM per realizzare
parchi gioco inclusivi
nelle comunita locali.

Il gioco e il tempo

Trai“giocatori” speciali, che hanno permesso a
UILDM di mostrare quanto € importante avere

libero acquistano, con
questo progetto, una
grande valenza sociale
perché é proprio nel
gioco che l'individuo
esprime se stesso.

Cio vale anche per le
persone con disabilita!
Al parco sirealizza il
primo incontro con

la diversita: le prime
barriere da abbattere
sono quelle culturali

e poi anche quelle ar-

- -

“FOto Morosetti - Rimini

chitettoniche e fisiche.
UILDM ha il dovere di
continuare su questa
strada. Durante la
Giornata Nazionale
UILDM ha ricevuto tra
sms e chiamate oltre
12 mila donazioni per
un ammontare di quasi
39 mila euro. L'Unione
tutta, Direzione
Nazionale e Sezioni,

€ pronta per attuare

la seconda parte del

progetto, che prevede
il coinvolgimento
delle amministrazioni
comunali piti sensibili
altema e delle aziende
fornitrici interessate a
sostenere il progetto,
attivando sinergie

che moltiplicheranno
I'impatto sociale dei
fondi raccolti. Entro
novembre 2017 si
acquisteranno, instal-
leranno e collauderan-

no almeno una decina
di giostre inclusive in
altrettanti parchi e/o
aree verdi. Da giugno
€ iniziata un'indagine
SENEE]EN Al
per individuare i parchi
adatti, considerando
soprattutto i bisogni
delle comunita.

Il lavoro da portare
avanti & ancora tanto
e complesso. UILDM,
come sempre, &

Con la conclusione della Giornata Nazionale si
¢é chiuso il primo tempo della partita di “Gio-

un parco inclusivo nella propria citta, ci sono
Rai, La7, Sky, Discovery e tanti altri media na-
zionali e locali, insieme ai circuiti MovieMedia,
UCI Cinemas e ACEC. Grazie a loro il messaggio
della nostra Giornata € arrivato nelle case di
molte famiglie, e abbiamo potuto raccontare
tramite il appositamente creato per noi
quanto sia fondamentale scegliere di donare
una parte di se stessi, che sia il proprio tempo
o il proprio denaro. Il mondo dello sport non

€ mancato al nostro appello. Lega Serie A per

il calcio e Legabasket Serie A sono scese in
campo a sostegno del progetto con le squadre

e igiocatori. Vedere dei campioni sportivi

dare sostanza al nostro impegno ha arricchito
UILDM di collaborazioni ed emozioni.

Foto Sumo Project
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UILDM

cando si impara”. Nei prossimi mesi si giochera
il secondo, durante il quale verranno indivi-
duati i parchi dove effettuare gli interventi
per renderli inclusivi o dotarli di una giostra
accessibile. Si tratta di una fase che ha biso-
gno, prima di ogni cosa, della consapevolezza
delle comunita in cui crescono i bambini, con
disabilita o meno. Migliorare € possibile se lo
vogliamo tutti e se per tutti ci sono le stesse
possibilitd. Anche di giocare!

INARRIVOLA

pronta ad affrontare

i prossimi mesi con
determinazione, gene-
rosita e attenzione: le
stesse qualita che ca-
ratterizzano i suoi soci,
volontari e sostenitori.
Abbiamo fatto tanto,
ma insieme dobbiamo
ancora fare di piu.

acuradi
Francesco Grauso
Ufficio Fundraising UILDM

cheha

promosso la Giornata
Nazionale e stato
girato dal regista pa-
dovano e socio UILDM
Aldo Bisacco nel parco
accessibile “Tuttia
bordo!” di Rimini. Un'e-
sperienza che ha visto
collaborare i tre piccoli
protagonisti Christian,
Samuele e Caterina
con un'intera troupe:
un lavoro che puo
essere divertente ed
educativo come gioca-
re, perché tutti hanno
avuto unruolo e delle
regole darispettare.

“SETTIMANA DELLE SEZIONI”

Il prossimo appuntamento in arrivo dellagenda UILDM e la “Setti-
mana delle Sezioni”, che si svolgera dal 2 all’8 ottobre 2017.

Il tema centrale sara il volontariato, con un invito alle Sezioni a
raccontare la propria esperienza con i volontari, per valorizzare la
loro presenza e il loro impegno per costruire progetti sempre pil
in grado di dare concretezza all’azione locale di UILDM.
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Telethon

Anche quest’anno Fondazione Telethon ha
scelto Riva del Garda per le consuete giornate
di aggiornamento e confronto tra mondo
scientifico, associazioni e i portatori di interesse
nellambito delle malattie genetiche rare.

Crizia Narduzzo

Coordinamento CMS

Stefania Pedroni

Referente DN UILDM

perirapporti conla CMS

“10 PER LEI'.:
UILDMCONTELETHON

Le Sezioni UILDM ancora una volta hanno dato prova di
grande impegno confermando |'assoluta dedizione della
nostra associazione a sostegno della ricerca, al fianco

di Fondazione Telethon. A pochi giorni dalla Giornata

Nazionale 2017, infatti, in tante si sono attivate, con soci
e volontari, per la Campagna di Primavera indetta dalla
Fondazione dal 29 aprile al 1 maggio, promuovendo ini-
ziative e punti di raccolta per distribuire i Cuori di biscot-
to. Protagoniste della Campagna 2017, denominata "lo
per lei", le mamme rare: mamme di bambini con malattie
rare che lottano tutti i giorni con coraggio e impegno.

ILMONDO DELLA RICERCA

)RE PIUUNITO

Organizzato dall’Alleanza neuromuscolare tra
AIM (Associazione Italiana Miologia), ASNP
(Associazione Italiana per lo studio sul Sistema
Nervoso Periferico) e Fondazione Telethon, il
convegno ha permesso di ribadire I'importanza
della piu stretta collaborazione tra mondo scien-
tifico e associazioni nel processo verso una rac-
colta piu completa e una gestione piu sostenibile

artecipare insieme, per UILDM e
CAMN, agli eventi promossi da Fonda-
zione Telethon a Riva del Garda dal 12 al
15 marzo é stato un privilegio. Giornate ricche
di incontri, tavole rotonde e plenarie hanno
caratterizzato il Il Convegno Clinico Ricerca
Neuromuscolare, i1 V Convegno Associazioni
amiche di Fondazione Telethon e la Convention
scientifica, giunta alla XIX edizione. Della real-
ta neuromuscolare si € parlato il 12 e 13 marzo
alla presenza di ricercatori, clinici e rappre-
sentanti delle associazioni. Il tema dei Registri
di patologia e I'attivita di rete - con focus per
gruppi di malattia - sono stati centrali nella
giornata di apertura, conclusasi con una tavola
rotonda cui ha partecipato il presidente UILDM
Marco Rasconi che ha approfondito, tra gli al-
tri, il tema della formazione. Il secondo giorno
il confronto ha riguardato la realta internazio-
nale e gli strumenti a disposizione della comu-
nita scientifica per condividere le informazioni
sulle patologie neuromuscolari.

dei dati che riguardano le persone con malattie
neuromuscolari, anche a beneficio della loro
migliore presa in carico. Dell'importanza, per
I'avanzamento della ricerca, della condivisione
alivello internazionale di dati, informazioni,
esperienze - anche grazie a strumenti come le
Biobanche - e delle correlate implicazioni etiche
e legali si & parlato anche nel corso della Con-
vention scientifica e del Convegno delle Asso-
ciazioni amiche, insieme agli aggiornamenti su
ricerca, trials e approcci terapeutici. Ospiti na-
zionali e internazionali, centinaia di ricercatori
e decine di rappresentanti delle associazioni
hanno vissuto un'opportunita unica di verifica e
scambio, anche grazie a utili momenti di incon-
tro durante I'esposizione dei poster.

Alcuni numeri di Riva 2017:

269 studi presentati
650 scienziati provenienti da tutta Italia
130 rappresentanti di associazioni.
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-~ LA SPIAGGIA CHE
SICHIAMA UILDM

mesgbeines] [T

Inaugurata a giugno a Marina _
di Varcaturo, nella riviera flegrea =
domitia, una spiaggia accessibile

intitolata alla Sezione UILDM e
locale. Parte di una struttura = . -
ricettiva piu ampia, potrebbe —_——
essere |'affascinante location e P
delle Manifestazioni Nazionali = T ams.
UILDM del 2018.

Barbara enerdi 9 giugno é stata inaugurata una
Pianca spiaggia accessibile intitolata a UILDM

Napoli-Arzano. Dotata di percorsi
accessibili per arrivare al mare, di un parco
giochi accessibile e di due sedie tecniche per
la discesa in spiaggia e in mare di una persona
con disabilita motoria, si trova all'interno della
struttura di ricezione turistica Gruppo Stella
Maris nel Lido Smeraldo, a Marina di Varcaturo
nel comune di Giugliano, in provincia di Napoli.
Andrea Di Francia, manager della struttura,
racconta dell'amicizia che da anni lega il Grup-
po Stella Maris alla Sezione UILDM di Napoli:
«Siamo sensibili alle iniziative sociali» spiega
«e in particolare da anni siamo vicini a UILDM
perché ci colpiscono l'onesta e la generosita di
Salvatore Leonardo, il presidente di Sezione,

e di tutti gli altri soci che si adoperano per
aiutare chi € meno fortunato e aiutarsi tra

loro. Ci piace poter dare anche noi un piccolo
contributo». Il rapporto di reciproca fiducia ha
radici nel passato, tanto che nel primo decennio
del Duemila per ben tre volte le Manifestazioni
Nazionali UILDM sono state organizzate nel
villaggio turistico. Chiuso per lungo tempo, ha
riaperto da poco e da subito ha voluto ripartire

, -

= gy L

- e o -

p- 3 o - =
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sottolineando la propria vicinanza alle persone
con disabilita. Lo dimostra la recente inaugura-
zione della spiaggia attrezzata che € ad accesso
gratuito per persone con disabilita e accompa-
gnatori. «Sono benvenuti tutti, non solo i soci
UILDM>» tiene a precisare Di Francia.

«E questo € solo I'inizio» commenta entusia-

sta Salvatore Leonardo, presidente di UILDM
Napoli. «Ci sentiamo davvero grati di questa
consolidata apertura nei nostri confronti. La re-
alizzazione della spiaggia accessibile &€ avvenu-
ta in dialogo aperto con noi, che abbiamo messo
a disposizione le nostre competenze di persone
direttamente interessate. La targhetta che le
attribuisce il nostro nome cilusinga e ci sprona
nel nostro cammino verso 1'abbattimento di
tutte le barriere».

Ci sono altri progetti nel cassetto? «<Uno molto
ambizioso» risponde Leonardo. «I1 Gruppo
Stella Maris ha ora un anno intero per ristrut-
turare i propri edifici - che comprendono quelli
diricezione alberghiera, di ristorazione, caffet-
terie, negozi, ambienti sportivi - e intervenire,
ove necessario, per garantire l'accessibilita cosi
da accogliere, nel 2018, le prossime Manifesta-
zioni Nazionali UILDM».
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Impossibile is nothing” & quasi alle porte. Li-

dea di questo evento, nata dalla grande forza di
volonta di mettersi in gioco di due amiche, nonché
volontarie di UILDM Ottaviano, Marilena e France-
sca, ha dato il via a un appuntamento annuale, che
viene sempre piu sentito e atteso da tutti, al fine di
raccogliere fondi per sostenere le attivita della Se-
zione. La sera del 17 luglio avra luogo a Villa For-
tuna in Terzigno (NA) l'evento che mette al centro
le donne, in particolar modo le donne in carroz-
zina... donne come le altre! A far brillare la serata
infatti saranno loro, le nostre donne UILDM, che
sfileranno in passerella accompagnate da magici
cavalieri. L'atmosfera sara resa ancora piu speciale
da momenti musicali, da passi di danza e da attimi
di intensa aggregazione. Il nostro obiettivo € quel-
lo d'imprimere nella mente delle persone un solo
messaggio, ovvero che «nessuno € disabile alla feli-
cita» e che la disabilita non é diversita né una malat-
tia infettiva, bensi € uno status diverso di vivere il
quotidiano. Le donne in carrozzina non hanno biso-
gno di venire compatite, ma di essere contemplate o
assecondate: sono donne al pari di tutte. Non dob-
biamo soffermarci alla carrozzina, al modo di cam-
minare, all'appartenenza, ma cercare la “sostanza”.
Queste donne hanno una loro personalita, un loro
carattere, loro pregi e loro difetti: sono donne e ol-
tre alle ruote c’e di piu, molto di piu!

La terza edizione di “Altra faccia della moda ...

nice del Salone delle Feste di Villa Mirabello

del Parco di Monza, si € svolta la mostra fo-
tografica “Alcuni di Noi”, organizzata da UILDM
Monza in collaborazione con NeMO Milano e UNI-
TALSI Monza. La mostra raccoglie gli scatti del fo-
tografo Raoul Iacometti: «Il progetto fotografico si
propone di evocare lo spirito di chi dedica parte del
suo tempo al volontariato» spiega Iacometti. «<Ho
cercato di vivere il piu vicino possibile ai volontari
delle associazioni che assistono e operano nel cam-
po della distrofia muscolare, la sindrome di Down,
la schizofrenia, I'autismo e altre patologie degene-
rative. Partecipando alle riunioni, all’assegnazio-
ne dei compiti e al lavoro dei volontari presenti al
cento per cento instancabilmente, con ottimismo,
amore, dedizione e speranza in tanti momenti di
vita delle persone con disabilita, ho potuto percor-
rere un Viaggio che per me é stato un evento che mi
restera impresso nella vita: un viaggio di sola anda-
ta e con biglietto senza scadenza».
«Le motivazioni che spingono ciascuno a intra-
prendere il viaggio nel volontariato sono diverse e
personali, ma in comune noi volontari abbiamo il
desiderio di stare al fianco dell’altro con la stessa
cura che riteniamo importante per noi stessi» com-
mentano Francesca Zocca e Gigi Merlini, volontari
di UILDM Monza. «Le caratteristiche della malat-
tia neuromuscolare comportano per i volontari
una grande fatica fisica, ampiamente ripagata dal-
la gratificazione di un rapporto nel quale le parole
amicizia e solidarieta trovano sostanza».

_I_ra 1'8 e il 17 aprile scorsi, nella splendida cor-




alve, mi chiamo Ronco Nadia, ho quaran-
< < S tasette anni, e mi piacerebbe vedere pub-

blicata sul nostro giornalino che ricevo e
da cui mio padre mi legge articoli, racconti, poesie
ed altro e le stupende lettere dei lettori questa mia
poesia. Diventando se lo gradite una vostra affezio-
nata collaboratrice.
Sono una persona molto solare, affetta da una ma-
lattia rara che mi ha compromesso anche la vista e
vivo ad Albenga, dove sono iscritta alla sede locale
dell'UILDM. Mi viene molto difficile parlare di me,
quindi lascio che a descrivere la mia personalita sia
la mia poesia. Nell'attesa che essa trovi spazio sulla
rivista Vi porgo cordiali saluti».

Le foglie gialle rosse e marroni adornano il mio bosco.
Mamma mia ma che tristezza!

Mi ricordano che anche quest'anno é giunto l'autunno,
mentre lestate ¢ fuggita come un lampo in un soffio di vento.

Tra poco giungera il freddo generale inverno.

Stendera sul mio bosco una calda coperta bianca rendendolo
stranamente silenzioso come se un piccolo mago gli avesse
fatto un grande incantesimo.

Ma va be, all'inverno ne seguira come tutti gli annila
signorina primavera.

Colorera il mio bosco con foglie verdi e con profumatissimi
fiori dai mille colori.

Mamma mia, ma che bello!

Elavita che ritorna anche in me.
5 ottobre 2014

DOPOFIGHTCLUB
ARRIVA SOCIAL-DM

on puoi vivere senza il tuo smartphone? Sei

un frequentatore dei social e non disdegni

le chat di gruppo? Ti piace fare il PR? Sei un
socio o volontario UILDM o appartieni a un'associa-
zione/gruppo amico?
Aderisciallanuova iniziativa della redazione di DM.
Si chiama “Social-DM”. Obiettivo, creare una chat di
gruppo in WhatsApp dove ospitare un volontario
per Sezione e per associazione o gruppo amico di
UILDM, informarlo sui contenuti del giornale in la-
vorazione e ricevere da lui indicazioni sulle attivita
del territorio o del proprio gruppo di appartenenza.

Ecco le regole della chat:
— Prima regola di Social-DM: non scrivete mai
sulla chat se non € necessario.
— Seconda regola di Social-DM: scrivete solo,
quando richiesto, proposte per articoli o rispo-
ste alle domande della redazione.
— Terzaregola di Social-DM: se qualcuno tempe-
sta la chat con post inutili, verra sostituito.
— Quarta regola di Social-DM: solo un volonta-
rio per Sezione o gruppo.
— Quinta regola di Social-DM: un argomento alla
volta, ragazzi.
— Sesta regola di Social-DM: niente divagazioni,
niente messaggi per la Direzione Nazionale, solo
per DM.
— Settima regola di Social-DM: le conversazioni
durano il tempo necessario e non di piu.
— Ottavaregola ed ultima regola di Social-DM: se
questa ¢ la vostra prima volta in Social-DM, do-
vete presentarvi. Scrivete una email a redazio-
ne.dm@uildm.org con oggetto “Gruppo What-
sApp redazione” e nel testo il nome della Sezione
o associazione/gruppo di appartenenza, della
persona di riferimento e il numero di cellulare.

- Laredazione

W f: diDM
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o
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MONDO UILDM
Bando UILDM
&RaggiX

Il Bando della Direzione Nazionale UILDM
“Campagna di Primavera 20157, nato

per sostenere le Sezioni e incentivare la
loro gia grande capacita progettuale, ha
portato al cofinanziamento di 22 progetti. R A G G | >/ ®
Mettiamo ai Raggi X i primi quattro ®
portati a termine.

A curadiFrancesco Grauso
Ufficio Fundraising UILDM Q

&)

UILDM OTTAVIANO

FINESTRA UILDM
OTTAVIANO

1 progetto € nato per imple- occasioni di stimolo contribuisce
mentare il servizio di suppor-  auno sviluppo armonico della
to psicologico per bambini personalita degli individui e cio

con disabilita di scuole con cui la vale ancora di piu per i bambini.
Sezione gia collaboradatempo.Il ~ Laltro obiettivo € stato quello di

progetto ha permesso di attuare formare i volontari della Sezione
sinergie per sensibilizzare e e di altre quattro associazioni
formare sul tema della disabilita, locali sul tema delle disabilita,
diminuendo gli indici di disper- nelle sue dimensioni psicosociale

sione scolastica: la ricerca di e burocratica.




JILDM MANTOVA

INCLUSIONE
ASCUOLA

biettivo del progetto é stato

quello di affrontare il tema
della disabilita coinvolgendo
attivamente i bambini, rendendoli
agenti di cambiamento all'interno
del contesto scolastico e sociale,
scardinando l'indifferenza che
impedisce di cogliere la ricchezza
delle sfaccettature delle nostre
realta. Il progetto, svolto in due
incontri ravvicinati, di due ore
ciascuno, € stato rivolto agli alun-
ni dell'ultimo anno della scuola

materna e alla classe seconda della
primaria. Per rendere il tema
comprensibile € stata presentata
la breve storia “Billy: un millepie-
di speciale” di un millepiedi nato
senza alcuni piedini e per questo
diverso dai suoi coetanei ed € stato
loro proposto di cimentarsi nel
compiere azioni in modo differen-
te, e cioe in condizioni poco favore-
voli e lontane dalla loro quotidia-
nita. Cosiibambini, divertendosi,
hanno riflettuto sulla diversita.
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Bando UILDM
&RaggiX

Luogo

UILDM BOLOGNA Bologna

ALTUOFIANCO purats

I 1 progetto é nato, in sinergia
coniservizi territoriali, per
supportare le famiglie nell’as-
sistenza domiciliare, specie nei
casi di famiglie monoparentali o
di origine straniera. Inoltre si e
puntato a potenziare il servizio
di sostegno psicologico ai caregi-
ver e alle persone con patologia
neuromuscolare, per accrescere
le loro capacita di affrontare
situazioni complesse e vissuti
traumatici connessi alla pato-
logia. La Sezione, attraverso le

risorse di questo progetto, eroga
servizi di consulenza e assistenza
a oltre 40 famiglie del territorio.
Il progetto ha coinvolto assistenti
professionisti, per offrire un sup-
porto integrativo di circa 15 ore
settimanali che si sono aggiunte
a quelle gia garantite dai giovani
del Servizio civile. Sono stati
anche offerti servizi di assistenza
domiciliare, di trasporto e ac-
compagnamento. E stato previsto
anche il sostegno da parte di uno
psicologo e psicoterapeuta.

12 mesi

Destinatari raggiunti

Persone con patologie
neuromuscolari e una
disabilita motoria grave,
caregiver e famiglie.

Obiettivi raggiunti

Sostegno attivo e partecipa-
to nelle situazioni di crisi nel
percorso di affiancamento ai
nuclei familiari.

Valore complessivo
del progetto

22100 euro

Valore finanziato dalla
Direzione Nazionale in base
alla graduatoria 7.200 euro.

Sviluppo progetto

Accompagnamento del nu-
cleo familiare dal momento
della diagnosi, sostenendo

i componenti delle famiglie
e attivando meccanismi di
prevenzione delle situazioni
di crisi; consolidamento del
gruppo di monitoraggio
delle situazioni in collabora-
zione con il sistema sanita-
rio, in particolare con I'RCSS
Bellaria di Bologna; assisten-
za domiciliare; supporto di
un'equipe formata da psico-
logi e assistente sociale.



UILDM MAZARA DEL VALLO

ABCDELLAVITA
INDIPENDENTE

I supporti hardware e software
oggi a disposizione possono
contribuire in modo determi-
nante al miglioramento della
qualita di vita delle persone

con disabilita e contrastarne
lI'isolamento sociale. Sulla base
di questa considerazione ¢ stato
sviluppato il progetto che ha pre-
visto 'acquisto di due strumenti
all'avanguardia. Beneficiarie
dirette sono state le 17 persone

Unione

con disabilita che hanno preso
parte al laboratorio di informati-
ca per l'addestramento all'utiliz-
zo degli ausili stessi. Il progetto
ha portato alla nascita di un vero
e proprio centro multimediale
all'interno della Sezione, comple-
tamente accessibile e inclusivo
anche in termini di utilizzo degli
strumenti. Il centro é aperto
anche ai nuclei familiari delle
persone con disabilita.

et i1
o

Dislrofis
Sazion
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Luogo

Mazara del Vallo (TR)

Durata

18 mesi

Destinatari raggiunti

Persone con disabilita mo-
toria grave, nuclei familiari e
volontari della Sezione.

Obiettivi raggiunti

Creazione di momenti di
socializzazione inclusivi,
miglioramento della qualita
della vita delle persone con
disabilita.

Valore complessivo
del progetto

25.942,34 euro

Valore finanziato dalla Dire-
zione Nazionale in base alla
graduatoria 9.079,80 euro.

Sviluppo progetto

Acquisto e utilizzo di una se-
dia Ergostand, che permette
di assumere la posizione
eretta, favorendo la parte-
cipazione ai laboratori in
modo pil attivo, e garanten-
do benefici fisici, in quanto
la verticalizzazione previene
le piaghe da decubito, aiuta
il sistema circolatorio e ridu-
ce |le contrazioni muscolari)
e del Fabula EVO (sistema
informatico per persone con
disturbi nella comunicazio-
ne verbale, che permette

di scrivere su una tastiera
disposta su soli 5 tasti).
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Paolo Signori |

131 marzo scorso € mancato il

socio di UILDM Pisa Paolo Signo-

ri. Aveva 48 anni e la distrofia di
Duchenne. Il giorno prima di morire
beveva un aperitivo con gli amici. A
ricordare la sua vita «vissuta fino in
fondo» € Tetyana Huk, piu facile per
noi italiani chiamarla Tania. Ucraina,
assistente personale e amica di Paolo,
ha lavorato con lui per 13 anni. «La
mamma Francesca e il papa Romano,
mancato pochi mesi prima di Paolo,
sono stati sempre vicini al figlio e si
sono adoperati perché la malattia
gli impedisse il meno possibile di
godersi la vita. E lui se 1'e goduta».
Tania ci tiene a dirlo: non vuole
“ricordare” Paolo ma “farlo vivere”. E
emozionata e desiderosa di comuni-
care a chiunque voglia ascoltarla la
passione per la vita di un uomo che
ha cambiato la sua: «Venezia € una
citta unica, non ce n'e di uguali. Ecco.
Paolo & come Venezia. Per 13 anni
mi sono dedicata a lui a tempo pieno
e quest'esperienza mi ha cambiato.

!

Paolo con la madre Francesca.

Prima non conoscevo le istanze delle
persone con disabilita, ora sono socia
UILDM e ho fatto tesserare la mia
famiglia in Ucraina. Inoltre ho acqui-
sito competenze sanitarie. Paolo non
era tracheostomizzato. Arrivare a
48 anni senza tracheostomia e stare
bene é un traguardo raro nella storia
della Duchenne, raggiunto grazie
all'instancabile ricerca di soluzioni
dei genitori di Paolo, al suo desiderio
divivere e, negli ultimi 13 anni, alle
mie manovre di drenaggio respira-
torio, che continuavamo ad affinare
insieme nella pratica quotidiana.
Funzionavano cosibene che per al-
cuni anni non ha assunto antibiotici
né gli andava mai di traverso». Com'e-
rano organizzate le vostre giornate?
«Ogni mattina il drenaggio, aiutati
da un macchinario. Poteva durare
poche ore, se non c'erano situazioni
particolari. Liberato dal muco, il
pomeriggio era libero di fare cio che
voleva». E cioé? «<Amava l'arte e la
cultura, e viaggiare. Percio i nostri

Paolo insieme a Tetyana Huk.

pomeriggi e le nostre sere erano fat-
te di teatro, mostre, musei, cinema,
ristoranti e viaggi su e giu per 1'[ta-
lia. Paolo ha anche attraversato i con-
fini: America, Olanda, Francia, non
lo fermava nessuno! Mi ha arricchito
guardare il mondo dai suoi occhi.
AIl'Expo, ad esempio, si interessava
alle culture notandone le peculiarita,
rendendo ogni momento affascinan-
te. Faceva cosi, andava in profondita
e trovava una chiave di lettura per
ogni esperienza. Nell'ultimo viaggio
con un'amica avevamo aperto una
pagina Facebook per raccogliere le
sue riflessioni, si chiamava “Il Cava-
liere Errante”. Che bella vita, tutta
vacanza e niente lavoro? «Paolo era
ragioniere e ha collaborato nell'a-
zienda di famiglia fino a 35 anni. Di
recente era diventato consulente di
lavoro. E poi c'erano i drenaggi ogni
mattina: quello era il suo vero lavoro,
quando eravamo in viaggio ci alzava-
mo alle cinque per avere poi il tempo
di goderci la giornata».



Luca Musu —

a Sezione UILDM "Paolo Otelli"

di Chivasso € in lutto. Nella

serata di lunedi 12 giugno &
mancato Luca Musu, che il giorno
prima aveva compiuto 29 anni. Figlio
di Giancarlo Musu, di Brandizzo,
consigliere e colonna portante della
Sezione chivassese, Luca appena quat-
tro mesi prima aveva pianto la scom-
parsa della mamma Manuela Merlo,
colpita da una grave malattia, all'eta di
appena 56 anni. Luca era appassionato
di sport e tifava Juventus. Di carattere
socievole, dalla battuta tagliente, ha
sempre dimostrato una ferma deter-
minazione nell'affrontare le tante
prove a cui ¢ stato sottoposto dalla
malattia, sostenuto da due genitori
esemplari come Manuela e Giancarlo.
Quando il gruppo di volontari Te-
lethon brandizzese, guidato dai geni-
tori, scendeva in piazza a Brandizzo
per raccogliere fondi per la ricerca
scientifica sulle malattie genetiche,
Luca era presente al banchetto, cosi
come quando si svolgeva la Giornata
Nazionale UILDM, con le "farfalle" di
peluche o le barrette di cioccolata.
«Un nuovo grave lutto ha colpito
Giancarlo, al quale tutto il Consiglio
direttivo, i soci di UILDM Chivasso e
gli amici di Telethon si sono strettiin
un forte abbraccio» commenta il presi-
dente di Sezione Renato Dutto. «In tan-
ti avevamo appena fatto gli auguri di
buon compleanno a Luca, che proprio
domenica 11 giugno aveva festeggiato
conisuoiamici ed amiche, splendide
persone, inseparabili sin dai tempi
delle scuole elementari e medie. Poi,
nell'arco di poche ore, siamo purtrop-
po passati dalla serenita alla tragedia».

UILDM Chivasso

Giorgio Tonin—

iorgio Tonin di UILDM Bol-

zano ci ha lasciatilo scorso 3

maggio, a 61 anni. Presidente
di Sezione dal 2009 al 2015, ha dimo-
strato tenacia nel combattere per i
diritti delle persone disabili. E stato
uno dei fondatori dell'unica squadra
di wheelchair hockey del Trentino
Alto Adige. Eletto presidente della
Consulta disabili di Bolzano nel 2012,
ha dedicato la vita al volontariato. Ha
vissuto all'insegna dell'avventura, e
con la stessa grinta e gagliardia con
cui conduceva la sua vita privata,
portava avanti le lotte nel sociale,
senza badare agli ostacoli. Riportia-
mo qui il saluto di Stefano Minozzi:
«Addio vecchio amico. Quando muo-
re un amico spesso inizi a pensare
a cio che non hai fatto, detto e a cio
che avresti voluto fare. o, invece, mi
arrabbio, m'indigno, e mi incazzo con
il destino che piano piano si porta via
molte persone a me care e a cui ho vo-
luto e continuero a voler bene. Gior-
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gio é stata una persona particolare,
testarda ma propositiva e combatti-
va. Ha combattuto fino all'ultimo, e
cioé fino un anno fa, perché da quel
momento si & barricato dentro la sua
cocciutaggine. Ha chiuso il rapporto
con tutti e di lui € rimasto solo il ri-
cordo. Un ricordo che ancora oggi mi
brucia dentro, perché se prima sape-
vo che non voleva piu avere contatti
per scelta, ora so che non potro piu
definitivamente vederlo o sentirlo,
né ridere con lui, condividere le belle
esperienze vissute e costruite insie-
me. Grazie, grazie Giorgio per la tua
vitalita, per la tua guida e perché no,
per la tua simpatica testardaggine».

UILDM Bolzano





