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ncontrarci una volta all'anno € imprescin-

dibile. Sono soddisfatto delle ultime Mani-

festazioni Nazionali associative, e ringrazio
ipartecipanti. Incontrarci per scambiarci
informazioni e idee ci rende piu forti. Larete e
la forza: se condividiamo il nostro patrimonio
di competenze con l'associazionismo piu giova-
ne riceviamo in cambio fresca linfa. Grazie alle
associazioni intervenute a Lignano e a quante
collaborano con noi. Grazie a Parent Project,
con cui instaureremo un Tavolo sulla Vita
indipendente (p. 22). Grazie al CAMN (p. 8), una
scommessa vinta: la velocita con cui procedono
isuoilavori dimostra quanto fosse necessario
unire la voce delle associazioni del mondo delle
malattie neuromuscolari.

La formula vincente dello scambio di esperien-
ze vale anche all'interno di UILDM: per questo
rilanciamo la figura del Coordinatore regionale,
soluzione piu snella dei vecchi Coordinamenti
regionali, aboliti una decina di anni fa con mo-
difica statutaria per alleggerire la strutturama
non per rinunciare al confronto. Il Coordina-
tore permette alle Sezioni di scambiarsi exper-
tise su azioni gia collaudate o unirsi in attivita
condivise. Ne dimostrano l'efficacia la Campania
(p. 20, DM 191), 'Emilia Romagna, il Piemonte

e la Lombardia. Conto siano solo i primi. Un
esempio? “Progettare Futuro” (DM 190, p. 38):

su iniziativa di UILDM Bergamo, a sviluppare

il progetto per coinvolgere i giovani si sono
aggiunte anche le Sezioni di Bareggio, Legnano,
Milano e Pavia. Copiateli. E puntate come loro
sui giovani. I giovani sono il nostro futuro, il no-
stro impegno un giorno sara il loro. Dobbiamo
imparare ad ascoltarli, capire cosa desiderano
fare per la nostra associazione. Solo cosi ne at-
trarremo tanti, soci e volontari. Il Servizio civile
€ un investimento in cui crediamo perché chi
entra in contatto con noi tramite questa espe-
rienza si innamora di UILDM e resta, assumen-
do ruoli a volte anche nei consigli direttivi.

Per incrementare la presenza dei giovani abbia-
mo con successo per la prima volta invitato il
gruppo di Dynamo Camp a Lignano (p. 17). Chi
c'era é rimasto entusiasta, e l'invito € ora per
I'anno prossimo, portate con voi tanti bimbi e
ragazzi! Con lo stesso scopo invito le Sezione a
cogliere la nuova sfida di DM (p. 39): individua-
te un giovane socio o volontario e trasforma-
telo in un inviato speciale, in contatto con DM
tramite un'App del cellulare. Una bella idea per
attribuire un ruolo e, contemporaneamente,
per raccontarci di pit. Lo scrivevo all'inizio:
scambiamoci piu notizie sul tanto che facciamo.
Contattiamo la redazione, sfruttiamo DM per
comunicare tra noi, leggerci, contagiarci. Molti
sono gli spazi dedicati. I “Raggi X” (p. 40), per
condividere le competenze eccellenti; lo spazio
dedicato al territorio (p. 38); le “Storie Stra-or-
dinarie”, per mostrare i nostri volti (p. 58).
Segnalateci la storia vostra o di chi conoscete.
Abbattiamo i pregiudizi raccontando le nostre
Stra-ordinarie vite.

Approfitto subito di queste righe per raccon-
tarvi quella della direttrice editoriale di DM, la
consigliera nazionale Anna Mannara, che ha
appena ottenuto la sua seconda laurea con una
tesi sul progetto GNAMM (p. 53). Congratula-
zioni Anna!
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L'ltalia verso il testamento biologico.

Tra febbraio e aprile muoiono Fabiano
Antoniani e Davide Trentini. Scelgono
la Svizzera per accedere al suicidio
assistito. Il dibattito sul fine vita in Italia
torna sotto i riflettori e per la prima volta
una proposta passa alla Camera.

Se il Senato la approvera, sara legge.
Manuela Romitelli
eBarbaraPianca

Al centro Fabiano Antoniani, noto come Dj Fa'ba.

Grazie alla storia di Fabiano Anto-
niani, noto come Dj Fabo, seguita da
quella di poco successiva di Davide
Trentini, in Italia si € riaperto il
dibattito sul fine vita, riportando la
proposta di legge in Parlamento dopo
anni di stallo. Nel 2014 Fabo fu vittima
di un incidente stradale. Paralizzato
dalla testa in giu, cieco e attaccato ai
macchinari che lo tenevano in vita,
avrebbe voluto ricorrere all'eutanasia
in Italia, dove pero6 non esiste una
legge in materia. Ha allora chiesto
aiuto a Marco Cappato, tesoriere
dell'Associazione Luca Coscioni per la
liberta di ricerca, che lo ha accompa-
gnato in una clinica in Svizzera dove
i1 27 febbraio 2017 & morto tramite il
suicidio assistito. Trentini lo ha segui-
toil 13 aprile. Il giorno dopo la morte
di Fabo, Cappato si € autodenunciato
alle autorita italiane per istigazione
al suicidio. I1 6 luglio la procura ha
chiesto l'archiviazione del caso e il
giudice delle indagini preliminari
decidera se farlo o se trasmettere gli
attialla Consulta.
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Lapprovazione
allaCamera

1120 aprile 2017 1a proposta di legge
“Norme in materia di consenso infor-
mato e di disposizioni anticipate di
trattamento sanitario” é stata appro-
vata alla Camera con 326 voti favore-
voli, 37 contrari e 4 astenuti, passan-
do al Senato la decisione conclusiva.
Lalegge in sei articoli introduce tre
punti fondamentali:

1) I1 consenso informato scritto (o vi-
deoregistrato) ai trattamenti sanitari
da parte del paziente, che puo sempre
modificarlo, vincola il medico al suo
rispetto (art. 1).

2) Nutrizione e idratazione artificiali
sono trattamenti sanitari (art. 1), e
come tali possono venire rifiutati dal
paziente. Il medico che ne rispetta

la volonta é esente da responsabilita
civili e penali e puo esercitare 1'obie-
zione di coscienza nell'interrompere
nutrizione e idratazione artificiali.
Lart. 1bis vieta 'accanimento terapeu-
tico (“ostinazione irragionevole nelle
cure”), e garantisce terapia del dolore
ed erogazione di cure palliative.

3) Ogni maggiorenne capace di inten-
dere e di volere puo, attraverso le Dat
(Disposizioni anticipate di trattamen-
to, e cioe il cosiddetto “testamento
biologico”), esprimere le proprie
preferenze in materia di trattamenti
sanitariin caso di futura incapacita di
autodeterminarsi. Redatte per iscritto
o videoregistrate, inserite in Registri
regionali, le Dat vincolano il medico
arispettarne il contenuto (a meno di
palese incongruita). Sono rinnovabili,
modificabili e revocabili, in caso di
emergenza anche a voce (art. 3).
Introdotta, infine, la pianificazione
condivisa delle cure tra il paziente e

il medico (art. 4): realizzata rispetto
all'evolversi di una patologia croni-
ca e invalidante, vincola il medico a
rispettarla se il paziente non potra
esprimere il proprio consenso o in

IL VOCABOLARIO GEOGRAFIAWE
Testamento Eutanasia
biologico passiva

|l testatore, capace di intendere e volere,
esprime la propria preferenza, in caso di
sopravvenuta incapacita di autodetermi-
narsi, sui trattamenti sanitari per patolo-
gie o lesioni invalidanti o che obblighino
a trattamenti permanenti con macchinari.

Suicidio

assistito

Il medico fornisce il farmaco che procura
la “dolce morte” al paziente in grado di
intendere e volere, che lo somministra
con atto autonomo. E legale in Europa in
Olanda, Belgio, Svizzera, Spagna, Svezia.

Le cliniche svizzere

Non esistono dati ufficiali sugli italiani
che arrivano in Svizzera per accedere al
suicidio assistito, pero dal 1942 il paese
elvetico e l'unico che accetta gli stranie-
ri provenienti da stati dove la pratica non
€ ammessa. Ma «non sono cliniche», Ci
spiega Marco Cappato, «<sono asso-
Ciazioni senza scopo di lucro. | medici
verificano la documentazione clinica a
distanza, effettuano almeno due visite,
dopodiché prescrivono il farmaco che
la persona si somministra autonoma-
mente. La prescrizione avviene (su
richiesta del paziente, in piena capacita

LE STORIE PRIMA DI FABO

Sospensione dei trattamenti che man-
tengono in vita e non hanno altri obiettivi
terapeutici. E ammessa in Europa in Spa-
gna, Francia, Gran Bretagna, Germania,
Danimarca, Finlandia, Norvegia, Svezia,
Svizzera, Repubblica Ceca, Austria e
Ungheria, Slovacchia.

Eutanasia

EL ]

Su richiesta consapevole di un pazien-
te, il medico ne causa la morte attraver-
so la somministrazione di un farmaco
letale quando non vi sono possibilita
di guarigione o di condurre una vita
dignitosa, secondo il suo personale
intendimento. In Europa e legale, con
specifiche limitazioni, in Belgio, Olanda,
Lussemburgo. Limitazioni ulteriori in
Germania, Svizzera e Austria.

di intendere e di volere) per malattia
irreversibile e sofferenza insopportabi-
le». | tempi di attesa sono lunghi e i costi
onerosi, secondo Cappato «passano
due mesi o piu tra l'invio della richiesta e
I'accoglienza in clinica. Il costo medio e
trai10 e i 12 mila euro.Per documentata
impossibilita economica puo costare
meno». E non tutti arrivano in fondo.
Circa il 40% delle persone torna a casa.
«Ne ho accompagnato una che ha
rinunciato. E tornata un mese dopo da
sola» conclude Cappato. «Si pud cam-
biare idea fino all'ultimo».

STORIAWE

In Italia uno dei primi casi che porto I'eu-
tanasia al centro del dibattito fu la storia
di Elena Moroni. A causa di un edema
cerebrale, nel 1998 Elena entro in coma.
Il marito, Ezio Forzatti, armato di pistola
scarica, fece irruzione in ospedale per
staccare il respiratore che la teneva

in vita. 'uomo venne assolto perché
quando stacco il respiratore la donna
era gia clinicamente morta.

Il caso di Eluana Englaro appassiono I'l-
talia per anni. Nel 1992, a 21 anni, Eluana
ebbe un incidente stradale che la lascio
in stato vegetativo persistente. 11 9 luglio

2008, la Corte d'Appello di Milano diede
al padre il diritto di interrompere I'ali-
mentazione e |'idratazione della figlia.
Eluana mori il 9 febbraio 2009.

Un altro caso che mobilito I'opinione
pubblica fu quello di Piergiorgio Welby,
malato di distrofia muscolare. Fin dal
1997 Welby chiese di staccare il respi-
ratore che lo teneva in vita, ma ogni sua
richiesta venne respinta. Il 20 dicembre
2006 mori secondo la sua volonta: il
dottor Mario Riccio gli stacco il respi-
ratore. Il medico venne processato e
assolto nel 2007.

una condizione di incapacita. %
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UnavoceUILDM
daSassari

Francesca Arcadu, in rappresentanza
di UILDM Sassari, lo scorso aprile €
intervenuta al convegno locale “Liberi
di scegliere? Verso la legge sul Testa-
mento Biologico in Italia”, sostenendo
una posizione a favore di una norma-
zione. «Chi vive con un corpo segnato
dauna malattia neurodegenerativa o
neuromuscolare progressiva i conti
con questi pensieri li fa tuttii giorni.
Lamalattia cronica consente di son-
dare per tempo e con calma il confine
labile dell’esistenza, di assaporarne il
limite, le sfumature, i contorni». Per
questo é importante poter scegliere
«come e quando rifiutare un tratta-
mento sanitario i cui esiti portino a
una condizione insostenibile di soffe-
renza». Arcadu ha evidenziato come,
per la qualita della vita di una persona
privata di salute e autonomia, sia im-
portante «garantire ascolto, assisten-
za quotidiana, ausili, sostegno psico-
logico, riconoscimento della capacita
di autodeterminarsi. Quel “rapporto
di cura” di cui si parla nella proposta
dilegge, il cui obiettivo € costruire un
dialogo in cui non sia piu solo il corpo
a essere oggetto di trattamenti finaliz-
zati al mantenimento in vita, ma tutta
la persona, con il complesso della sua
esistenza fatto di relazioni, pensieri,
idee e storia personale».

il

Luciano Orsi,
vicepresidente SICP
(Societaitaliana cure palliative)

Secondo il dottor Luciano Orsi il
merito principale della legge 38/2010,
che garantisce l'accesso alle cure pal-
liative e alla terapia del dolore, € stato
quello di «aver fatto rientrare tali cure
traiLivelli essenziali di assistenza,

a cuihanno diritto tuttii cittadini di
ogni eta e affetti da qualsiasi tipo di
patologia».

Cos'é cambiato dopo il 2010?

«Lereti di cure palliative in assistenza
domiciliare e in hospice si sono diffu-
se, anche se purtroppo con disomo-
geneita da regione a regione. Oltre

ai pazienti oncologici oggi vengono
presiin carico anche quelli con malat-
tie neurologiche e non solo».

Unalegge sulle Dat é necessaria? «<La
legge 38 non si occupa della tutela del-
la volonta del malato, secondo la SICP
una legge specifica sulle Dat copri-
rebbe il vuoto legislativo sul diritto al
consenso informato, anche in caso di
sopravvenuta incapacita decisionale.
Fondamentale anche la pianificazione
anticipata delle cure, perché permet-
terebbe al paziente informato di assu-
mere decisioni via via che la malattia
evolve, con il supporto dell'équipe
medica e della rete familiare».

Cos’hanno in comune le due leggi?
«Senz'altro in comune c'¢ la scelta di
aver messo il paziente al centro del
percorso di cura».

PANORAMA

@/

Lappellodel
Centro StudilLivatino

Oltre 250 giuristi hanno aderito all'ap-
pello lanciato al Parlamento dal Centro
Studi Livatino, formato da magistrati,
avvocati, docenti universitari, in cui

si contesta la proposta di legge che
avrebbe «un contenuto nella sostanza
eutanasico» Eccone un riassunto: la
proposta di legge «rende disponibile

il diritto alla vita, orienta la medicina
non al bene del paziente ma al rispetto
assoluto di una volonta espressa in
contesti diversi da quello in cui puo
venirsi a trovare, senza le informa-
zioni e gli approfondimenti forniti
nella concretezza di una patologia; e

al tempo stesso mortifica e deprime

in modo grave la professionalita,

la competenza e I'etica del medico».
Quest'ultimo punto si riferisce al fatto
che la proposta porrebbe il consenso
informato alla base del rapporto tra
medico e paziente, mentre cio dovreb-
be essere «il perseguimento del bene
del paziente». Si contesta l'equiparazio-
ne di idratazione e nutrizione artificia-
le ai trattamenti medici («Il carattere
artificiale della nutrizione si presenta
in svariate occasioni, per esempio con
il latte ricostituito per i neonati (...).
Nessuno sostiene che la nutrizione

in questi casi vada sospesa in quanto
artificiale: quale é allora la differenza
rispetto a un un paziente che non puo
nutrirsi per via orale?»). Si denun-

cia una confusione normativa nella
disciplina della revoca della Dat, che
sarebbe impossibile per sopraggiunta
incapacita. In questi casi varrebbe una
disposizione «data anni prima, in un
contesto del tutto diverso», oppure, se
nominato, la decisione spetterebbe al
fiduciario, gravato di «una responsabi-
lita enorme nell'interpretare la “dispo-
sizione” espressa in precedenza».



OLTRE OGNI LIMITE %

CONTRO TUTTE LE BARRIERE




I CAMN, il Coordinamento voluto da UILDM,
sta gia per compiere un anno e mezzo di
vita. Mentre continuano le adesioni di nuove
associazioni e la partecipazione a eventi
che riguardano il mondo delle malattie
neuromuscolari, si prepara a scegliere la
propria identita giuridica.

Dm 192—Lug.17

CAMN

VERS

L'IDENTITA
GIURIDICA

CriziaNarduzzo e
MariaLetizia Solinas

opo l'appuntamento di Pisa di novembre 2016,

di cui abbiamo riferito nei precedenti numeri

del giornale (DM 191 p. 16 e DM 190 p. 22), lo
scorso 6 maggio a Bologna si € nuovamente riunito in
plenaria il CAMN (Coordinamento Associazioni Malat-
tie Neuromuscolari). Tali incontri, che continueranno
a svolgersi a cadenza semestrale, permettono un con-
fronto diretto tra i partecipanti, per dare stimoli nuovi
e condividere problematiche o esigenze nate nei tre
gruppi operativii cui lavori procedono anche a distanza
su [HIN REEEe1di Patologia e A questi
argomenti si stanno affiancando altre tematiche trasver-
sali quali la Vita indipendente, il Dopo di noi e il ricono-
scimento della figura del Caregiver.
Attivo da marzo 2016, e recentemente arricchito dalle
adesioni di AIMRare e AINP (Associazione Italiana
Neuropatie Periferiche), il CAMN ha partecipato o dato
il proprio sostegno in questa prima parte dell’anno
anumerosi eventi come la Giornata per le Malattie
Neuromuscolari, le celebrazioni al Quirinale per la

Giornata delle Malattie Rare, il Convegno promosso da
M.i.A. Onlus, il 3° Convegno Clinico sulla ricerca neuro-
muscolare di Telethon (p. 37), 1a manifestazione contro i
tagli al Fondo per le Non Autosufficienze e al Fondo per
le Politiche Sociali e le Manifestazioni nazionali UILDM
(p.16). 11 pit recente, a un anno dalla presentazione
ufficiale di Lecce, € il Congresso Nazionale AIM (p. 52),

a cui siamo stati invitati per presentare di fronte a oltre
trecento persone un focus su quanto prodotto dai nostri
gruppi di lavoro. Per il Coordinamento la collaborazio-
ne tra mondo medico-scientifico e mondo associativo

€ un elemento fondamentale, rimanendo aperti anche

a chi a titolo diverso desideri offrire un contributo di
esperienza e conoscenza a beneficio dei nostri obiettivi,
per i quali abbiamo gia iniziato a interfacciarci con in-
terlocutori istituzionali. Per questo motivo, tra le attivi-
ta a cui stiamo lavorando, in vista del prossimo incontro
plenario previsto per I'autunno, c’e¢ I'identificazione
della piti consona struttura per attribuire un’identita
giuridica al CAMN.



Il CAMN in plenaria a Bologna,
il 6 maggio scorso.

Maria Letizia Solinas
ha aggiornato la platea

Foto: Sumo Project

LEA

Relativamente ai nuovi LEA (Livelli Essenziali di
Assistenza), al vaglio del gruppo in questi mesi,
tra i primi rilievi condivisi vi e 'individuazione di
un “buco normativo”, in particolare nell’area dei
servizi sociali e degli ausili funzionali dedicati
all'eta pediatrica. Considerata grave anche I'abo-
lizione del regime extra-tariffario, spesso adottato
dalle USL per assegnare ai pazienti con malattie
croniche attrezzature speciali quali aspiratori e
macchine della tosse, ovvero apparati salvavi-

ta. Un‘altra delle lacune evidenziate - che pud
pregiudicare anche per anni la presa in carico da
parte del sistema sanitario - € la mancata con-
cessione dei LEA alle persone non in possesso
di un codice RFG, perché la loro patologia € al
momento sconosciuta /o non ancora diagnosti-
cabile. Il gruppo, che dall'incontro di Bologna ha
registrato l'ingresso di nuovi membri, ha coinvolto
le associazioni aderenti al Coordinamento per
raccogliere valutazioni circa le peculiarita e
necessita derivanti dalle specifiche patologie.
Parallelamente, € prevista la messa a punto di un
documento ufficiale da presentare alla Commis-
sione interdisciplinare sui LEA, dove indicare
proposte e richieste di intervento, prevedendo la
richiesta di un’Audizione alla Commissione stessa
entro l'autunno.

Sono stati mappati i Registri esistenti tra cui quello
per la distrofia di Duchenne di Parent Project, il
registro per le mitocondriali di Mitocon e la piat-
taforma del Registro gestito dall’Associazione del
Registro su cui sono depositati i dati di varie neuro-
patie periferiche e della SMA, con l'intento di con-
solidarne altri su distrofie e miopatie. Conservando
I'obiettivo di un disegno di legge che identifichi le
responsabilita nella strutturazione, mantenimento
e utilizzo dei Registri, il gruppo intende portare
allattenzione delle istituzioni quanto prodotto, con
I'auspicio di ricevere sostegno. Tra le altre priorita:
lavorare in collaborazione con 'Associazione del
Registro e con I'Alleanza neuromuscolare per
mettere a sistema e sviluppare secondo criteri di
trasparenza e procedure SOP (Standard Operating
Procedure) di mantenimento e accesso ai dati
quanto raccolto sulla presenza e distribuzione delle
persone con malattie neuromuscolariin Italia. Si
ipotizza l'implementazione di un registro con strut-
tura comune a pit forme di distrofie e successive
“ramificazioni” e sotto-strutture per la raccolta e la
gestione dei dati specifici. | clinici continueranno

a collaborare con le associazioni per la migliore
gestione dei Registri garantendo, anche grazie
allAlleanza Neuromuscolare e all’Associazione del
Registro, la massima cura degli aspetti etici e legali.

UILDM sui lavori del
CAMN durante le Ma-
nifestazioni Nazionali
diLighano 2017

Diversamente da quanto anticipato in DM 191

(p. 16), la confluenza all'interno del CAMN di
nuove organizzazioni ha reso evidente come non
sia realizzabile il precedentemente ipotizzato
decalogo unico denominato “Carta Azzurra”, che
avrebbe dovuto raccogliere le indicazioni comuni
a tutte le patologie neuromuscolari nella gestione
delle urgenze.

Il gruppo ha ora invece avviato un lavoro parallelo
su alcuni documenti distinti, che raccolgano le
esigenze di altrettante branche di patologia con
necessita comuni.

Continueranno inoltre i lavori sul progetto volto

a dotare le persone con malattie neuromuscolari
di strumenti elettronici contenenti le informazioni
cliniche di base per la gestione delle stesse, in
particolare nelle emergenze. In contemporanea,
verra promossa la formazione fin dalla fase acca-
demico-universitaria sia nellambito medico-sa-
nitario che in altre professionalita, quali proget-
tazione (architettura e ingegneria) e supporto
psicologico, componente questa fondamentale
per una presa in carico multidisciplinare. In
questo senso e stato avviato un progetto per or-
ganizzare alcune ADE (Attivita Didattiche Elettive)
all'interno degli Atenei, con la partecipazione di
membri del CAMN e delle associazioni.



Foto: Orazio
Di Mauro

II'6 aprile e stato inaugurato il NeMO

Clinical Research Center, con la mission di
garantire conoscenza e accesso alle terapie e
contemporaneamente all'innovazione medico-
scientifica, quando é utile e puo essere resa
accessibile ai pazienti e alle famiglie.
Alberto

Fontana

Presidente

dei Centri

NeMO

on l'apertura del primo Centro Clinico NeMO

all'Ospedale Niguarda Ca’Granda, quasi dieci anni

fa, sapevamo di dover affrontare una questione
vitale, quella di assumerci la “responsabilita” della cura di
tante persone colpite da malattie neuromuscolari. Fino ad
allora la rinuncia per molti alla cura e al monitoraggio re-
golare aveva favorito situazioni di isolamento sociale e per-
sonale, le stesse che su altri fronti per tanti anni abbiamo
combattuto. Con quel primo passo, le persone recepirono
la nostra assunzione di responsabilita e ci diedero fiducia.
Certo, oggi ci sono ancora malattie la cui guarigione € lon-
tana, ma si comincia per alcune a vedere la prospettiva di
una terapia o, almeno, di una cura che ne allievi gli effetti
cosi duri. Cio e accaduto perché in NeMO ci abbiamo cre-
duto fortemente, noi di UILDM con Fondazione Telethon
per primi e poi con il fondamentale contributo di altre
organizzazioni, dei familiari, dei pazienti e del personale
dei centri. La responsabilita condivisa ha portato un mo-
dello unico di integrazione fra clinica, assistenza e ricerca,
un processo importante di innovazione nella gestione di
centri ospedalieri che potra dare il via a ulteriori modelli
sviluppati dall'incontro e dalla relazione coi pazienti.
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'impossibile e alle strette

ILPROGETTO
DIANCONA N FT

Con lo scopo di realizzare neilocali
dellAzienda ospedaliera universitaria
Ospedali Riuniti di Ancona un centro
per le malattie neuromuscolari sul mo-
dello dei NeMO, lo scorso 22 maggio
ad Ancona e stato siglato un protocollo
d’intesa tra la Regione Marche e sette
associazioni (UILDM, Fondazione
Dante Paladini, AISLA, Famiglie SMA,
Parent Project, CIDP ltalia e Collagene
VI Italia). Queste ultime costituiranno
un coordinamento regionale associa-
tivo per realizzare iniziative sanitarie,
sociali e di sensibilizzazione.

La gioia che abbiamo provato lo scorso 6 aprile nei locali
adiacenti al centro NeMO di Milano ha rinforzato le vele
della nostra attivita, poiché abbiamo inaugurato il NeMO
Clinical Research Center (DM 190, p. 51) intitolandolo
aNanni Anselmi, da sempre Amico attivo nella nostra
realtd, purtroppo scomparso nel 2016 lasciando un vuoto
impossibile da colmare. In questo modo oggi, ai quattro
centri NeMO gia esistenti (Milano, Arenzano, Romae
Messina), si aggiungono 650 metri quadri per la sperimen-
tazione clinica di nuove terapie e una palestra di 120 metri
quadri per una riabilitazione supportata da tecnologie
innovative. Oggi siamo un punto di riferimento importan-
te nel mondo del neuromuscolare, ne fa fede il fatto che nei
inostri Centri NeMO si effettuano quasi il 70% dei tratta-
menti a livello nazionale della nuova terapia per la SMA.
Certo, non potremo fare tutto da soli, le sfide da affrontare
sono difficili, a volte piti lontane del previsto, ma come
nella vita di ciascuno spesso I'aiuto degli altri ha permesso
di superare I'impossibile, anche qui, se davvero saremo
uniti, metteremo I'impossibile alle strette.

Un momento dell'inaugurazione del NeMO
Clinical Research Center, 6 aprile 2017.




C'e un fil rouge che lega argomenti
apparentemente separati tra loro.

Vita indipendente, LEA, Dopo di

noi, caregiver familiari afferiscono
all'elaborazione del Progetto personale.
Da qui dovrebbe partire il Legislatore.

Carlo Giacobini
Direttore Centro per la Documentazione
Legislativa UILDM e HandyLex

legislativo

PANORAMA

ita indipendente, LEA, Dopo di noi, caregiver
familiari: sembrerebbe un elenco senza cor-
relazioni salvo il fatto che si tratta di temi che
riguardano le persone con disabilita o loro familiari in
diversi momenti e ambiti della vita. L'incontro di appro-
fondimento e riflessione a margine delle recenti Manife-
stazioni Nazionali UILDM li ha pero affrontati insieme
perché c'é tra loro, in realta, un legame tutt’altro che esile
o artificioso. Assumerne consapevolezza significa tendere
al superaramento di quella frammentazione per ambiti
che, alla fine, & pit una forzatura normativa che una realta
quotidiana delle persone e delle loro famiglie. E distorsivo
e dispersivo sezionare le necessita delle persone a seconda
di categorie. E, alla lunga, perdente.

approfondimento
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lIProgetto
personale,
OVvero latorza
della visione
d'insieme.

7

Foto nell'articolo:
Sumo Project

Tentiamo di esemplificare con pit immediatezza.

Vita indipendente (DM 188, p. 28): alcune Regioni, in modo
diverso, hanno previsto contributi per I'autogestione
dell’'assistenza in forma indiretta, per cui a fronte di un
trasferimento economico, la persona con disabilita gesti-
sce direttamente il proprio progetto di Vita indipendente
e quindi anche l'assistente personale che si & scelto.

Dopo dinoi (DM 189, p. 10): nel 2016 sono stati approvati
lalegge 112 e il decreto applicativo (23 novembre 2016).
Quest'ultimo é ancora piu chiaro della stessa norma.
Legge e decreto hanno tratti salienti che qui interessano in
modo particolare: il diritto a vivere la propria esistenza in
luoghi pit simili possibile al contesto familiare e 'assicu-
razione di supporti quando mancano quelli garantiti dalla



approfondimento
legislativo

uu PRl
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famiglia di origine. Ma c’é dell’altro che traspare in modo
sufficientemente suggestivo soprattutto dal decreto: I'ac-
compagnamento ¢ fondamentale per pianificare un Pro-
getto personale di vita “prima” e non “dopo”. E preferibile,
e vogliamo credere vincente, iniziare il prima possibile
percorsi di rafforzamento dell’autonomia. Gioca un ruolo
centrale il Progetto personale basato su una valutazione
del singolo, del contesto, del territorio, redatto con lo stret-
to intervento dell'interessato e supportato da un budget
di progetto che individui e renda certe risorse sostegni,
supporti materiali, immateriali, di servizio. Sarebbe
miope e sminuente ridurre la riflessione sul Dopo di noi
al mero abitare, alla casa (propria o in co-housing). La casa
€ un luogo in cui tornare, uno strumento e non un fine. Le
relazioni esistono anche, e forse soprattutto, fuori casa.
Gia fin qui é agevole intravedere quanto siano radenti, se
non largamente sovrapponibili, molti tratti che hanno
connotato le progressive concettualizzazioni sulla Vita
indipendente e sul Dopo di noi. Una proficua contamina-
zione che diverra inevitabile anche sotto il profilo operati-
vo. Due domande retoriche, allora. Investire sulla Vita in-
dipendente significa investire anche sul Dopo di noi? Non
c’é sovrapposizione ma, in molti casi, favorire 'autonomia
personale e il passaggio a un altro domicilio consente di
limitare la compressione di un indefinito Dopo di noi.

E investire sul Dopo di noi contribuisce alla Vita indi-
pendente? Nemmeno in questo caso si puo affermare che
vi si sia una sovrapposizione perfetta, ma progettare un
domani iniziando percorsi gia oggi va nella direzione

di una progressiva indipendenza. Non avrebbe senso,
dunque, fermarsi alla pedissequa distinzione, magari
strettamente connessa alla definizione rigida di “aventi
diritto”, fra interventi per il Dopo di noi e interventi per
la Vita indipendente. A ricomporre le frammentazioni
giova - ancora un volta - laredazione e la realizzazione
dei Progetti personali.

E il dibattito sui caregiver familiari (DM 190, p. 25)? Le
istanze incluse - di certo non ci sfugge - sono ampie e
diverse. Interessano interventi di natura previdenziale
(come il prepensionamento), di riconoscimento di ruolo,
e di protezione rispetto alla malattia e agli infortuni.

Nel perseguimento di Vita indipendente e negli inter-
venti per il Dopo di noi ci piace vedere elementi che
possono giovare, anche in modo determinante, alle
condizioni di vita di una parte significativa dei caregi-
ver familiari. Le nuove disposizioni sul Dopo di noi, ad
esempio, prevedono di destinare risorse e interventi a si-
tuazioni di emergenza. Ma, al di 14 di questi casi estremi,
agire gia oggi per un distacco dalla famiglia di origine, o
per accompagnare verso una maggiore indipendenza o
soluzioni alternative, potrebbe giovare anche e diretta-
mente ai caregiver.

Nello svolgimento di questa tesi mancano all'appello solo
iLEA (DM 191, p. 10). Come rientrano? Accanto a un pen-
siero che sappia traguardare I'interezza delle prospettive
e degli scenari, sono necessarie le risorse adeguate. I re-
lativi stanziamenti devono essere proporzionati e tali da
garantire interventi strutturali nel tempo. Nel capitolo
“risorse” non rientrano solo trasferimenti monetari per
I'assistenza indiretta, ma anche un complesso di servizi

e supporti, materiali e immateriali, che provengono dal
contesto, dal territorio e dai servizi non solo sociali. En-
trano cosi in gioco una parte dei LEA, soprattutto quelli
che riguardano i servizi sociosanitari, la riabilitazione e
gli ausili, con particolare attenzione a quelli che favori-
scono I'autonomia personale, la mobilita, I'orientamento.
Qualcosa di nuovo negli ultimi LEA approvati c’e. Ma an-
che in questo caso solo la riunificazione degli interventi
e dei servizi nel Progetto personale consentirebbe di non
disperdere risorse e di dirigerle su obiettivi condivisi
conidiretti interessati.



FONDISOCIALL

CHE CAOS!

di Carlo Giacobini
Direttore Centro

per la Documentazione
Legislativa UILDM

e HandyLex

are il punto sul Fondo per le
Non Autosufficienze (FNA) &
necessario perché i cambia-
menti, le marce indietro, le confer-
me, le smentite sono cosi numerose
da rendere confusa la situazione
anche agli analisti.

I1 Fondo, nell'intento del Legislato-
re, dovrebbe supportare, in parti-
colare a domicilio, I'assistenza alle
persone non autosufficienti in larga
misura con trasferimenti di natura
economica, ma anche con servizi.
Viene trasferito alle Regioni con
uno specifico decreto di riparto,
emanato di anno in anno, in accordo
con la Conferenza delle Regioni.
Procediamo per cronologia dei fatti.
Dicembre 2015: dopo azioni di pres-
sione, presidi, proteste e manife-
stazioni, il Fondo sale a 400 milioni
ed é strutturale, cioe garantito sul
bilancio pluriennale. L'anno prece-
dente era di 250 milioni e non era
strutturale.

Novembre/dicembre 2016: le associa-
zioni incalzano il Governo perché

vi sia un ulteriore aumento del
Fondo in modo che si possa iniziare
aragionare su un reale Piano per la
non autosufficienza. Al termine di
confronti, ancora una volta serrati,
il 3 dicembre vengono promessi

dal Governo 50 milioni in piu, gia

in legge di bilancio, e ulteriori 50
milioni su cui cercare copertura.
Dopo il referendum sulla riforma
costituzionale pero, quel Governo si
dimette e le “garanzie” sembrerebbe-
ro essere perdute; in ogni caso nella
legge di bilancio, approvata prima

Dm 192—Lug. 17/

delle dimissioni (Legge 232/2016),

1 primi 50 milioni ci sono: il Fondo
sale a 450 milioni.

Ulteriore aumento nella legge
18/2017: altri 50 milioni. Come “pro-
messo’, il FNA sale a 500 milioni per
il 2017. Ma la doccia fredda arriva
quasi subito: un'intesa Stato Regioni
(del 23 febbraio 2017) rende indispo-
nibili 50 milioni sui trasferimenti
alle Regioni a valere sul Fondo non
autosufficienza. Altri 212, per com-
pletezza, vengono tolti dall’altrettan-
to importante Fondo Nazionale per
le Politiche Sociali (FNPS).

A fronte di questo taglio si alzano
nuove proteste e si programmano
presidi. A uno di questi, promosso
da AISLA, aderisce convintamente
anche UILDM. Di fronte alla eviden-
te crisi e ai rischi sollevati anche da
alcune Regioni, si riapre il confronto
fra Conferenza e Governo. L'accordo
finale, reso noto con comunicato
congiunto ¢ il seguente: le Regioni
siimpegnano a reperire i 50 milioni
per il FNA e il Governo a reintegrare
il FNPS. Al momento di andare in
stampa, mentre € confermata I'inten-
zione delle Regioni, dal Governo non
€ ancora sortito alcun atto o norma
ufficiale che riporti il FNPS alla sua
consistenza originaria (313 milioni).
Il resto alla prossima puntata.



Il primo manuale didattico per le attivita
subacquee dei bambini con atrofia
muscolare spinale é stato presentato a
meta maggio a Padova, a bordo della
piscina piu profonda del mondo, dal
progetto patrocinato UILDM “I SWIM SMA”.
Barbara
Pianca

Montegrotto Terme, in provincia di Padova, c'é

la piscina piu profonda del mondo. Si chiama

Y-40, The Deep Joy, e vanta una profondita di ol-
tre 42 metri. Lisi svolgono i corsi settimanali del progetto
“ISWIM SMA”, di cui la struttura é partner, e li sabato 13
maggio, durante 1'ultima formazione, € stato presentato il
primo manuale didattico per l'attivita in acqua e sott'ac-
qua con i bambini con atrofia muscolare spinale. Si intito-
la “e quindi... | SWIM SMA” ed ¢ firmato da Sonia Bonari,
I'esperta in attivita acquatiche che, una decina di anni fa,
ha riscontrato benefici significativi di tali attivita per i
bambini con SMA. «Capita l'importanza di quanto aveva
sperimentato Sonia, 1'ho appoggiata e insieme abbiamo
dato vita al progetto». A dirlo € Andrea Fabac, presidente
dell'associazione SMAile, padre del piccolo Riccardo con
SMA di tipo 2. «Il manuale mette nero su bianco le com-
petenze di Sonia e quanto abbiamo studiato insieme in
questi anni, grazie anche all’aiuto di Luigi Costa,
uno dei primi operatori formati».
Che benefici ottengono i bambini da questa
esperienza? «Lacqua facilita la mobilita e, per
chi ne ha poca residua, € un'occasione per
allenarsi e sentirsi pitt autonomo.
Inoltre, sott'acqua accade qual-
cosa di ancora piu specifico.
Un palloncino di aria
immerso in acqua

IL MANUALE
PER ANDARE
SOTT'ACQUA

PANORAMA
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si comprime proporzionalmente in base alla pressione che
riceve: accade anche ai polmoni. Entrare e uscire dall'acqua
€ una ginnastica fondamentale, ed é piu divertente di quel-
la offerta dalla pur indispensabile macchina per la tosse».
I1 progetto € patrocinato da UILDM e consiste nella
formazione di operatori volontari che accompagnano

in immersione i bambini. Inizialmente si trattava di una
giornata di corso. Oggi sono previsti tre moduli tra teoria
e pratica, sviluppati in due giorni. Inoltre, sono entrati
nella squadra accanto ai fisioterapisti numerosi apneisti.
«La loro competenza & fondamentale per intercettare da
un minimo gesto o espressione il momento giusto per re-
spirare o tornare a galla» precisa Fabac. Non a tutti i bim-
bi piace I'acqua... «<Vero. Pero alcuni cambiano idea. Nel
sito Iswimsma.com c'e il video di Sara che scende a cinque
metri di profondita. Nel test iniziale beveva acqua dal
naso e non riusciva a rilassarsi. Oggi mio figlio Riccardo
al mare resta in acqua con la maschera e il tubo,
a osservare il magnifico mondo sommerso, an-
che quaranta, cinquanta minuti. Ci divertiamo

e, essendo formati, ci sentiamo in sicurezza».
Ad oggi e stata formata una cinquantina di
persone. Al corso di maggio si sono
iscritti in quindici e, tra questi,
tredici sono istruttori di
apnea. Una bella soddi-
sfazione.



TRE GIORNI

STRAORDINARI

immagine simbolo delle Fasi Finali 2017 &

I'abbraccio tra le due squadre finaliste al ter-

mine della gara quando, sulle note di “We Are
the Champions”, il palazzetto si & trasformato in una
bolgia di colori e suoni. Volti in lacrime, tifosi impazziti,
bandiere che sventolavano senza freni. Una conclusio-
ne che ha coronato una settimana di sport al massimo
livello, senza distinzione tra le serie. Risultati incerti
fino alla fine: in A2 fino all'ultimo minuto i calcoli circa
goal subiti e scontri diretti sembravano essere necessari
per dare il via alla festa dei neo promossi in Al. Poi, il
campo ha detto la sua e 1a reazione d’'orgoglio dei Ran-
gers Bologna che si sono imposti sui Blue Devils Genova
nell'ultimo match ha sancito il vedetto: al primo posto i
bolognesi, al secondo i Madracs Udine e a seguire Blue
Devils e Albalonga. Al conquistata quindi per Rangers e
Madracs, che per la prima volta nella storia raggiungo-
no la massima serie.
Anche in Al si € dato spettacolo. Nella finale per il terzo
e quarto posto i Leoni Sicani, orfani dello squalificato
Aurelio Licari, nulla possono contro i Cocoloco Padova,
decisi a non scendere dal podio. La prestazione opaca dei
Leoni Sicani, chiaramente sottotono, permette a Mister
Camporese di regalare I'emozione di scendere sul par-
quet del Pala GeTur durante una finale alle giovani leve
giallonere. Colorata e partecipata la finale scudetto tra
Black Lions Venezia e Sharks Monza. Una finale tattica,
che le due squadre hanno preparato nei dettagli che si
sono rivelati decisivi. I biancorossi di Mattia Muratore
rimangono ingabbiati dalla preparata e concentrata
difesa dei lagunari che hanno saputo mantenere calma e
concentrazione per tutta la durata dell'incontro, ed esse-
re freddi a sufficienza per chiuderlo quando necessario.
Tricolore sul petto dei Black Lions Venezia che conqui-
stano il titolo per la prima volta nella loro storia, a sigillo
di un percorso di crescita sotto gli occhi di tutti.
«Devo fare i miei complimenti alla compagine lagunare
per questo successo. Sin dall'inizio del campionato non
hanno ceduto di un centimetro. Nessuna sconfitta, un
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di AnnaRossi
Consigliere FIWH

pareggio, e poi solo vittorie sino al tricolore»>commenta
entusiasta il presidente FIWH Antonio Spinelli. «<Una
bella realta, nata pochi anni fa come squadra giovanile
e, in fretta, grazie anche alla guida tecnica di colui che &
diventato poi I'attuale CT della Nazionale, Saul Vadala,
divenuta una delle pit forti squadre nel nostro campio-
nato. Senza dubbio questo successo ¢ frutto anche del
lavoro dello staff che gravita attorno ai nero-verdi-a-
rancioni, ai tanti amici, volontari e tifosi. Voglio inviare
anche un caloroso applauso di “benvenuto” ai Madracs
di Udine promossi, per la prima volta nella loro storia,
nella massima serie. Anche la loro € la storia di una pic-
cola realta, nata senza pretese né presunzione, cresciuta
anno dopo anno con pazienza e tanto lavoro e trascinata
da quel “piccolo” (solo di statura) ma grande fuoriclasse,
Claudio Comino. Merito di tutti, di una squadra unita, di
tanto entusiasmo, di uno staff e un'organizzazione che
hanno saputo coltivare e realizzare un sogno».

Delle finali, cosi partecipate, emozionanti, vissute atti-
mo per attimo, non si ricordavano da tempo. Tre giorni
«straordinari», come li ha definiti il presidente del CIP
(Comitato Italiano Paralimpico) Luca Pancalli, ospite d'o-
nore durante la giornata conclusiva assieme al presiden-
te UILDM Marco Rasconi. Un successo di seguito anche
da casa: grazie alla collaborazione con Ability Channel,
che ha curato la diretta streaming, si sono contate circa

7 mila visualizzazioni, e la finale da sola conta quasi 900
spettatori online.

Terminate le emozioni del campionato e toccato alla
Nazionale, premiata dal presidente del CIP per il secondo
posto agli Europei 2016 durante la cerimonia di chiusura,
concludere una davvero intensa settimana di wheel-
chair hockey:. Il conto alla rovescia per i Mondiali 2018

& iniziato. E tempo di “archiviare” il recente successo
europeo e concentrarsi sul prossimo traguardo. Con una
entusiasmante ultim'ora: gli IWAS PowerChair Hockey
World Championship si svolgeranno in Italia. I1 Villaggio
Sportivo Ge.Tur, ora Bella Italia EFA Village di Lignano
Sabbiadoro, li ospitera dal 24 settembre al 1° ottobre 2018.
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MONDO UILDM

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.
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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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=t Barbara che superaipregiudizi

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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C’e da fidarsi delle promesse sbandierate dagli enti pubblici?
'odierna immagine di Cronaca vera costituisce un'eloquente risposta:
no. E uno. Due. Alle volte il verificarsi di un evento straordinario provoca
reazioni inconsuete, inattese. Putacaso si dovesse mai guarire all’istante
dalla muscular dystrophy, sapete qual € la prima cosa che farebbe il
sottoscritto? Correre come uno scippatore? Scendere le scale saltando
pit di un canguro? Spernacchiare il proprio fisioterapista? Stracciare la
tessera della Uildm? Niente di tutto cio. Semplicemente mi farei...

ome dicevo poc’anzi, tanti
miei colleghi distrofici,
nell'improbabilissimo caso
d’'una repentina morte di
Madama Duchenne, galopperebbero
sotto casa del proprio badante a far-
gli il gesto dell'ombrello, darebbero
fuoco alla carrozzina, salirebbero in
auto e sgommerebbero via ascoltan-
do techno a palla eccetera.
Io no, io. Appena scomparso tra i
fumi il Genio della lampada (perché
se aspettiamo Telethon...), molto piu
semplicemente prenderei tazza e
cucchiaio dalla credenza, il cartoccio
del latte dal frigo, il bricco con un
goccio di caffe avanzato da sopra il
microonde, lo zucchero e la scatola
dei biscotti dalla dispensa e poi,
dopo un adeguato riscaldamento, mi
farei una sacrosanta... zuppetta!




Infatti, dopo una lunga e onorata
carriera da distrofico, sono gia
abituato alle grandi carenze, piut-
tosto sono quelle piccole a risultare
piu antipatiche e fastidiose. Ormai
da millenni non assaporo pill una
zuppetta come dio comanda (e penso
agli sventurati duchenne che nem-
meno ’hanno mai potuta provare) e
mi prende un nodo alla gola imma-
ginando frollini, croissant, strudel,
fettacce bisunte di panettone, paste
secche (ma anche semplici pezzi

di pane) tuffati, imbibiti, estratti,
adagiati sulla lingua e, con I'aiuto
del palato, morbidamente pressati
contro le papille gustative. Una deli-
Zia sovrumana.

La classica zuppetta (dal gotico
trecentesco Suppa, cioe fetta di pane
inzuppata) non € poi cosi facile da
realizzare. Intanto € necessario avere
un minimo sindacale di (ahime) forza
muscolare, in piu bisogna padroneg-
giare uno specifico algoritmo grazie
al quale, oltre a tutto il resto, cono-
scere la misura esatta della porzione
solida da immergere e calcolare

il tempo preciso dell’ammollo al
variare della consistenza, cosicché il
prodotto dolciario risulti umido ma
non si spezzi (con esiti catastrofici)
nel tragitto aereo verso le fauci.

Si capira facilmente che tutto cio, per
un povero distrofico, resta off-limits:
da soli &€ davvero impossibile, op-
pure, anche con qualche grammo in
piu di distrofina, altamente proble-
matico. E adesso non si alzi il solone
di turno a suggerire la cannuccia,
poiché I'uso di tale manufatto ridur-
rebbe solo la liturgia a un mediocre

simulacro: la cosiddetta zuppetta
differita (della serie “infilati in bocca
il dolce asciutto e poi irroralo con
uno schizzetto”, prassi ben lontana
dal nostro paradisiaco cerimoniale).
Allora, affinché la eseguano in vece
nostra, si potrebbe illustrare 'ope-
razione alle rispettive badanti (siano
esse ucraine, rumene, peruviane,
cilene o United colors of...), ma co-
mungque i malintesi resterebbero in-
superabili come il tonno, e le crisi di
nervi incombenti. Inoltre, se per caso
si dovessero superare questi scogli,
la questione cruciale diventerebbe
clamorosamente errata permanenza
nel liquido: insufficiente (e boccone
semisecco con effetto vanificato) o

Cronacavera

abbondante (e probabile torsione
in volo del pezzo con conseguente
caduta e imbarazzanti spruzzi
sulla Lacoste).

Insomma, per un distrofico come
me la vera zuppetta resta una chi-
mera, cosi come la sua altrettanto
seducente sorellina, la scarpetta,
riguardante gli untuosi sughi
rimasti nel piatto di un generoso
secondo e raccolti grazie a un
pezzetto di pane (alla faccia dei
trigliceridi). Quindi ribadisco
che essa sarebbe la mia prima
azione da sano, se mai i ricercato-
ri delle patologie neuromuscolari
dovessero svegliarsi dal loro
attuale letargo.
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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
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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».



Dm 192—Lug.17

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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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.



Dm 192—Lug.17

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).



Dm 192 —Lug.17

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
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Fotografie: Sumo Project

Filippo Maria

Santorelli

Presidente CMS UILDM

anuova Com-
missione Medi-
co-Scientifica
UILDM, insediata
a gennaio 2017, prende il
testimone dal lavoro degli
anni passati per garanti-

re continuita di intenti e
proposte programmatiche,
con I'obiettivo di operare
in modo ancora piu ambizioso, considerando la propria
utilita collegata alla capacita di assicurare un maggiore di-
vulgazione di contenuti e una rafforzata formazione della
classe di medici e terapisti vicini ai soci UILDM, fortifican-
do il rapporto con le Sezioni.

Pertanto I'obiettivo la Giornata Scientifica 2017, svoltasi du-
rante le scorse Manifestazioni Nazionali di Lignano, € stato
quello di implementare la rete tra Sezioni e centri di rife-
rimento, per favorire la circolazione di idee e conoscenze,
valorizzare le competenze dei singoli, ottimizzare la presa
in carico dei pazienti e affiancare la crescita professionale
dei giovani clinici con attivita di formazione e training. Da
queste premesse € nata 'idea di una giornata scientifica
“monotematica” sulla riabilitazione nelle sue molteplici
facce. Abbiamo ideato un programma che si € svolto attra-
verso le tre domande della pratica clinica “come? quando?
perché?” e ha toccato gli aspetti piu significativi della presa

LE MOLTEPLICI
FACCEDELLA
RIABILITAZIONE

in carico multidisciplinare nelle malattie neuromuscolari,
come la funzionalita respiratoria e il monitoraggio cardio-
logico (affiancando I'impegno della CMS nell’Alleanza Neu-
romuscolare). L'attenzione ai temi trattati e stata parziale
per limiti logistici e di tempo ma ha permesso di dare il via
aun percorso formativo che si sviluppera per i prossimi
tre anni e si appoggera alle iniziative “sorelle” delle altre
componenti del CAMN.

Durante il pomeriggio si & sviluppato il consueto spazio
informativo sulle nuove terapie e mai come oggi le novita
sono tante e le premesse/promesse per le molte facce della
distrofie muscolari in continua crescita.

A concludere, abbiamo lanciato un progetto di affianca-
mento tra teoria e pratica perché vorremmo che la comuni-
cazione trala CMS e i soci UILDM avvenisse attraverso un
vero scambio di conoscenza e di guida al fare. Il pomeriggio
é stato quindi momento di trasferimento di competenze
pratiche sugli ausili (anche quelli pit innovativi e offerti
dalle nuove tecnologie di comunicazione) e sulle tecniche
respiratorie e motorie, che hanno prodotto un legame piu
saldo tra soci e operatori.

Speriamo di portare, gia dalla prossima edizione del 2018,
quanti pit soci a toccare con mano la pit completa offerta
di ausili sviluppati nel mondo della riabilitazione, che
cominceremo a descrivere gia dal prossimo numero di
DM, dove tratteremo anche quando presentato a Lignano
sull’argomento.
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Laricercaclinica
Telethon-UILDM

Anna Ambrosini
Responsabile Programmi diricerca, Direzione scientifica
Fondazione Telethon

n linea con i contenuti della Gior-
nata scientifica 2018, che hanno
ribadito I'importanza di una presa
in cura a trecentosessanta gradi
delle persone con malattie neuromu-

; scolari, a Lignano sono state riportate
le attivita cliniche finanziate con il bando Telethon-UILDM,
evidenziandone la multidisciplinarieta. Nello specchietto
qui sotto ne presento una sintesi.

- Distrofia muscolare di Duchenne (DMD): continuano la
raccolta di dati di storia naturale e lo studio sull'effetto del
cortisone sul metabolismo osseo e sui rischi di frattura; &
iniziata la valutazione di modelli di esoscheletro in soggetti
con DMD e distrofie dei cingoli.

- Atrofia muscolare spinale (SMA): iniziato uno studio per
ottenere un quadro completo del fabbisogno nutrizionale
nei bambini.

- Distrofia miotonica: iniziato un trial clinico con un farma-
co che potrebbe impattare la qualita del sonno e la quoti-
dianita.

- Distrofie muscolari congenite, dei cingoli, facio-scapolo-o-
merale e miopatie congenite: le caratteristiche cliniche e
genetiche di numerosi soggetti e familiari sono raccolte in
distinti database, che catalogano dati epidemiologici e di
diagnosi molecolare, indirizzando I'analisi genetica per i
soggetti senza diagnosi molecolare.

- Nuovi Registri: attivati nuovi registri per le glicogenosi
muscolari, la polineuropatia amiloidosica familiare da
transtiretina e I'atrofia muscolare spino-bulbare. Continua
la raccolta di questionari compilati dai pazienti associata al
Registro della malattia di Charcot-Marie-Tooth.
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Terapiee trial
per DuchenneeSMA

Claudio Bruno
stituto Gaslini, Genova

1 gold standard terapeutico nella
DMD rimane la terapia steroi-
dea. A riguardo € in corso uno
studio di fase III per confrontare
iregimi di steroidi in uso. Per i bimbi
deambulanti di almeno 5 anni, con
mutazioni nonsenso nel gene della distrofina, € disponibile
la terapia con la molecola Ataluren, commercializzata come
Translarna. Nel novembre 2016 EMA ne ha raccomandato

il rinnovo dell’autorizzazione alla commercializzazione ed
€ in corso un nuovo studio per raccogliere informazioni
nel trattamento a lungo termine. Quanto alla ricerca, € in
fase III la sperimentazione con Eteplirsen sullo skipping
dell’esone 51 che, pur effettuata su un campione piccolo,

ha mostrato un rallentamento nella progressione della
malattia. I1 farmaco € stato di recente approvato negli USA
con un meccanismo di accelerated approval. In Italia & in
corso un trial di fase III in pazienti deambulanti dai 7 ai 13
anni con delezioni potenzialmente ‘skippabili’ per I'esone
45 e 53, per valutare sicurezza ed efficacia delle molecole
SRP-4045 e SRP-4053. In corso infine tre trial di fase III

con Givinostat, che ha mostrato risultati promettenti nel
ridurre la fibrosi e promuovere la rigenerazione muscolare
compensatoria; con Idebenone, antiossidante che migliora
la funzione della catena respiratoria mitocondriale; e per
valutare sicurezza ed efficacia dell’anticorpo monoclonale
PF-06252616, inibitore della miostatina. Per la SMA, sono
incoraggiantiirisultati del trial di fase I di terapia genica
AVXS-101, che dovrebbe iniziare in alcuni centri europei
entro fine anno. Positivi i dati dello studio Endear di fase 3
per valutare efficacia, sicurezza e tollerabilita dell’oligonu-
cleotide antisenso Nusinersen in pazienti con SMAL. E nel
frattempo quasi terminato il programma di accesso amplia-
to al farmaco Nusinersen, commercializzato come Spinra-
Za, per uso compassionevole nei pazienti italiani con SMAL.
Utilizza I'approccio di modulazione del gene SMN2 il primo
studio con la molecola LMI070 (Novartis) in bambini con
SMAL. Sono inoltre in corso due nuovi studi con la molecola
RG7916 (Roche) in neonati con SMA1 e uno studio multicen-
trico in pazienti con SMA2 e 3. In Italia € infine in corso uno
studio multicentrico per valutare sicurezza, tollerabilita
ed efficacia a lungo termine di Olesoxime in pazienti con
SMAZ2 anche non deambulanti.
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Prospettive terapeutiche
per distrofie dei cingoli,
miotoniche elafacio-
scapolo-omerale

Tiziana Mongini, SS Malattie Neuromuscolari,
Dipartimento di Neuroscienze,
Universita di Torino

e distrofie dei cingoli com-
prendono oltre trenta for-
me differenti e molto rare,
con difficolta a raccogliere
casistiche numerose e uniformi per
gli studi. Grazie anche al supporto di alcune associazioni di
pazienti, negli USA sono in corso due studi clinici di terapia
genica sostitutiva mediata da adenovirus modificati, per la
forma 2B e 2D. Per le forme 2E, 2C e 2Iidati preclinici sono
incoraggianti ed é previsto I'inizio di studi di fase 1. Quanto
alla terapia coadiuvante, che modifica le ricadute delle mu-
tazioni genetiche a livello intracellulare, di recente é stata
autorizzata la sperimentazione di ATYR1940-Resolaris
anche per la 2B, oltre che per la distrofia facio-scapolo-ome-
rale (FSHD). Resolaris sembra avere azione immunomodu-
lante antinfiammatoria, e risultati preliminari dimostrano
un buon profilo di sicurezza e iniziali dati di efficacia. Per
laFSHD ¢ in preparazione un altro studio, che utilizza
ACEO083 (Acceleron) per via intramuscolare con ruolo
inibitorio su proteine della superfamiglia del transforming
growth factor-beta, coinvolte nella regolazione della massa
muscolare e nella forza. Per la distrofia miotonica 1, a fine
gennaio ¢ stata sospeso per non sufficiente efficacia l'unico
studio di terapia genica su pazienti, che utilizzava oligonu-
cleotidi antisenso (IONIS), ma € annunciata la prosecuzione
di studi preclinici con nuove tecnologie. Per la DMI ¢ attivo
uno studio che utilizza I'inibitore della glicogeno-sinta-
si-kinasi-3 Tideglusib, gia sperimentato per alcune forme
neurodegenerative. Al momento, tuttavia, I'indicazione
primaria per tutti e di insistere con le terapie di supporto
multidisciplinare, che da sole hanno gia migliorato la storia
naturale di queste difficili malattie.

Le attuali possibilita
terapeutichenelle
miopatie metaboliche

Massimiliano Filosto, Centro per lo Studio delle
Malattie Neuromuscolari, U.O. Neurologia, ASST Spedali
Civili, Brescia

ino a dieci anni fa non esi-
stevano cure per le miopatie
metaboliche. Oggi i primi
risultati di sperimentazioni
in corso, ottenuti sia pure in un nume-
ro ristretto di condizioni patologiche,
fanno ben sperare. Dal 2006 € disponi-
bile la terapia enzimatica sostitutiva
per la Glicogenosi II o Malattie di Pompe, che somministra
I'enzima mancante, 'alfa glucosidasi acida prodotta in
laboratorio, per ripristinare il funzionamento della via
metabolica del glicogeno impedendo 'accumulo di glico-
geno a livello intrafibrale. Con il farmaco la prognosi €
cambiata e i bambini, in cui la malattia era spesso fatale,
ora sopravvivono pur se con quadri miopatici residui di
varia entita. Inoltre la Sanofi Genzyme, ditta produttrice
del farmaco, sta conducendo un trial anche in Italia sull’ef-
ficacia dell’enzima ricombinante NeoGAA, che promette
maggiore affinita per le fibre muscolari. Lo studio NEO1

su 24 pazienti con Malattia di Pompe a esordio tardivo ha
dimostrato sicurezza e tollerabilita.

Anche la ricerca sulle malattie mitocondriali € in fermen-
to. Lo studio SPIMM 301 valutera, anche in Italia, sicurez-
za, tollerabilita ed efficacia della elamipretide, un antios-
sidante e scavenger di radicali liberi. Inoltre, significativi
sono irisultati del trattamento della MNGIE (Encefalo-
miopatia neurogastrointestinale mitocondriale), malattia
€ causata dalla carenza dell’enzima timidina fosforilasi
(TP) che altera il metabolismo dei nucleotidi causando un
accumulo di metaboliti tossici. E stata riscontrata efficacia,
in piccoli gruppi di pazienti di tre approcci: il trapianto
allogenico di cellule staminali ematopoietiche, che pero ha
prodotto effetti collaterali importanti, e 1a terapia enzima-
tica sostitutiva mediante 1'utilizzo di TP incapsulata negli
eritrociti e il trapianto di fegato che utilizza il tessuto epa-
tico come “donatore” di TP funzionalmente attiva. Infine,
presto anche in Italia dovrebbe avviarsi un trial interna-
zionale sulla CEETPT in pazienti con MNGIE.
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Laterapiafisica
nelle malattie muscolari

Giulia Ricci e Gabriele Siciliano

Programma per le Malattie Neuromuscolari, Dipartimento di Medicina

Clinica e Sperimentale, Universita di Pisa

a medicina fisica riabilitati-
va ha lI'obiettivo di preserva-
re il piu a lungo possibile le
funzioni motorie, prevenire
complicanze, valutare, nel corso della
progressione della malattia, compen-
si efficaci, anche attraverso 1'utilizzo
di ausili e ortesi. Un trattamento
riabilitativo ha un ruolo fondamen-
tale in ambito relazionale e sociale,
potendo migliorare I’ambiente in cui
il paziente vive e favorire I'autono-
mia personale, dove con “autonomia”
si intende capacita di organizzarsi, gestire la propria vita
e progettare scelte future. Esistono varie sfere d’in-
tervento nell’'ambito dei trattamenti riabilitativi, dagli
aspetti motori alle funzioni vitali (respirazione, funzione
cardiocircolatoria, alimentazione) e alle aree cogniti-
vo-comunicative (supporto psicologico). Nel complesso,
pertanto, il percorso riabilitativo &€ un atto medico con
finalita preventive, curative e compensative.

Nell’ambito della terapia fisica, anche esercizio muscolare
e allenamento possono far parte di un programma riabi-
litativo. Le caratteristiche del muscolo scheletrico colpito
dal processo patologico, pur diverse a seconda del tipo di
malattia, similmente manifestano affaticabilita, deficit di
forza e progressiva atrofia. Queste condizioni possono
contribuire all'istaurarsi di una debolezza muscolare
“secondaria” alla patologia di base e favorire il cosidetto
“decondizionamento muscolare”, con riduzione della ca-
pacita aerobica e della tolleranza allo sforzo. Nei soggetti
sani € noto come un’attivita fisica regolare migliori forza
muscolare, resistenza e funzione cardiorespiratoria, pos-
sa prevenire malattie come diabete mellito, arteriosclero-
si, osteoporosi, sovrappeso, possa migliorare I'umore ed
evitare la perdita fisiologica di massa muscolare associata
all'invecchiamento, che si chiama sarcopenia. L’allena-
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mento, o training motorio, € un regime pianificato e
strutturato di esercizio fisico regolare. Se ne distinguono
due tipi: anerobico contro resistenza, definito anche
allenamento di forza o “strength training”, eseguito
tipicamente attraverso contrazioni muscolari ripetute
contro resistenza; aerobico, che consiste in un’attivita o
combinazione di attivita come corsa, ciclismo o nuoto,
che usano grandi gruppi muscolari, che possono essere
mantenuti in continuazione e che sono ritmici e aerobici.
Non esistono studi o linee guida con inequivocabili
indicazioni sull’effetto dell’attivita fisica sul paziente
neuromuscolare o sul programma di allenamento da
seguire. Negli ultimi dieci anni pero diversi lavori della
letteratura scientifica, seppur abbiano in genere coin-
volto un numero limitato di pazienti, ne suggeriscono
un possibile effetto positivo. Nello specifico, un training
aerobico e un submassimale allenamento sono consiglia-
bili: programmi di allenamento aerobico a basso impatto
e nel rispetto della sensazione soggettiva di fatica non
sembrano danneggiare il muscolo e migliorano la pre-
stazione motoria. Un'eccessiva attivita fisica, invece,
soprattutto se associata a contrazioni muscolari eccen-
triche, dovrebbe essere evitata perché puo arrecare un
ulteriore danno al muscolo. Pertanto, la scelta del tipo di
allenamento motorio dovra essere valutata caso per caso
e tener conto di vari parametri, quali il tipo di patologia
muscolare, il quadro clinico e il grado di coinvolgimento
cardiaco e respiratorio.
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Lagestione
delle secrezioni
bronchiali

FabrizioRao, Responsabile Area respiratoria NeMO
Milano e Arenzano (GE)
SaraLupone, Terapista respiratoria NeMO Milano

’ alterazione della

funzione respira-
toria nei pazienti
con malattie

neuromuscolari ¢ la pit im-
portante causa dell’elevata
mortalita associata a queste
patologie; in particolare,

le infezioni respiratorie
sono la causa pit comune di
ospedalizzazione e di morte
nei pazienti neuromuscolari con deficit dei muscoli respira-
tori. Uno dei principali problemi legati alla prevenzione di
tali infezioni e della comparsa di insufficienza respiratoria
acuta ¢ la corretta gestione delle secrezioni bronchiali: per
tale motivo risulta indispensabile uno stretto monitoraggio
della efficacia della tosse.

Per valutarne l'efficacia viene misurato il CPF (Cough

Peak Flow), utilizzando un misuratore di picco di flusso o
uno spirometro. Nell’adulto sano il CPF € normalmente al

di sopra di 400 L/min. Un CPF minore di 270 L/min negli
adulti e nei bambini al di sopra dei 12 anni di eta porta a una
maggiore esposizione a episodi infettivi e a una maggiore
ritenzione di secrezioni. Un CPF inferiore a 160 L/min, in
pazienti di eta maggiore di 12 anni, é indicativo di tosse inef-
ficace. Nella valutazione dell’efficacia della tosse in bambini
al di sotto dei 12 anni € possibile utilizzare una specifica
tabella (pubblicata da Bianchi C. e Baiardi P.) con i valori di
CPF misurati in bambini sani dai 4 ai 18 anni.

Le tecniche disostruttive per la gestione delle secrezioni
delle vie aeree nei pazienti con tosse inefficace possono
distinguersi in metodiche cosiddette periferiche, capaci di
mobilizzare le secrezioni piu profonde, e prossimali,

In arrivo le linee guida
internazionali sulle tecniche
di clearance delle vie aeree

Lo scorso 3 marzo, 21 tra pazienti, clinici e
ricercatori esperti nelle loro aree di interesse,
provenienti da 12 paesi si sono incontrati

a Naarden, in Olanda, per partecipare al

228° ENMC (European Neuro Muscular
Center) Workshop internazionale “Tecniche
di clearance delle vie aeree nelle Malattie
Neuromuscolari”, per sviluppare un consenso
Su linee guida per un comune e ottimale
standard di utilizzo delle tecniche di clearance
(ACT) per i pazienti affetti da un ampio
spettro di patologie neuromuscolari e di
presentazioni cliniche differenti, dallinfanzia
alleta adulta. Infatti, si & constatato che le
pratiche adottate a livello nazionale e nei
singoli centri specialistici sono variabili e
I'aderenza alle linee guida pubblicate non &
ottimale. Il rapporto completo sara pubblicato
sullarivista “Neuromuscular Disorders”

e fornira raccomandazioni pratiche per
medici, terapisti respiratori/fisioterapisti,
pazienti e caregivers. Inoltre, sara pubblicata
una revisione dello stato dell'arte di dette
tecniche. Con la loro ottimizzazione &
sperabile che migliorino la qualita e la

durata della vita delle persone con malattie
neuromuscolari.

quest’ultime in grado di favorire la rimozione delle
secrezioni stesse in prima istanza aumentando il volume
pretussivo, come air-stacking, tosse assistita manualmente,
air stacking combinato con tosse assistita manualmente e
insufflazione-esufflazione meccanica (MI-E).

Le principali metodiche periferiche di clearance delle vie
aeree sono invece la ventilazione percussiva intrapol-
monare (IPV) e'oscillazione toracica ad alta frequenza
(HFCWO). La conoscenza da parte degli operatori e dei
caregivers delle metodiche di disostruzione bronchiale ri-
sulta determinante nell’approccio al paziente, per preveni-
re I'insorgenza di infezioni respiratorie e del conseguente
peggioramento clinico.
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Antonio Toscano, Universita di
Messina, Centro di Riferimento per le
Malattie neuromuscolari rare - UOC di
Neurologia e Malattie neuromuscolari,
Policlinico G. Martino

Antonio DiMuzio, Centro Malattie
Neuromuscolari, Azienda di Chieti

urante la tre giorni, 'attenzione dei

partecipanti € stata orientata verso

gli aspetti diagnostici e terapeutici

innovativi nelle malattie muscolari.
Le malattie muscolari, per la gran parte, appar-
tengono al grande capitolo delle malattie rare e
cio puo condizionare I'acquisizione della diagnosi
in tempi rapidi, talora ritardandola di parecchi
anni e rendendo difficoltosa la prevenzione e il
tempestivo accesso a terapie specifiche. A Siracu-
sa la partecipazione di specialisti del settore ha
raggiunto punte notevolmente piu alte rispetto
alle precedenti edizioni, con una presenza di circa
trecento partecipanti provenienti da oltre 40
centri sia italiani che internazionali. La presen-
tazione di recenti scoperte scientifiche in campo
diagnostico, terapeutico e assistenziale € stata
illustrata dai migliori studiosi italiani e da relatori
tedeschi, francesi, danesi, britannici, portoghesie
americani. Per piu della meta, i partecipanti erano
ricercatori con eta inferiore a 35 anni, alcuni dei
quali premiati per ibrillanti contributi scientifici.
I1 congresso € iniziato con il saluto di Antonio
Toscano, che ha sottolineato come AIM debba dare
attenzione prioritaria all'educazione dei giovani
in grado di portare avanti la ricerca sulle miopa-
tie, patologie che, in quanto “rare”, hanno limitata
capacita di attrazione. L’attuale presidente AIM,
Gabriele Siciliano, oltre ad affermare la neces-
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sita di un continuo rinnovamento dell’attivita
associativa, ha posto I'accento sull'importanza
del riconoscimento internazionale (con riferi-
mento all’'affiliazione a ERN, European Reference
Networks), che certifichi il sempre piu stretto
collegamento dei centri italiani con quelli europei
ed extraeuropei. E stato inoltre presente ai lavori
il presidente di SIN (Societa Italiana di Neurolo-
gia) Leandro Provinciali, che ha sottolineato la
vitalita e I'importanza di AIM nell’ambito delle
neuroscienze italiane. Giuseppe Vita, primo pre-
sidente AIM, ha infine ripercorso i momenti piu
importanti della breve ma intensa storia dell’as-
sociazione, iniziata nel 1999 e scandita dall'ormai
tradizionale congresso annuale. Presenti anche
Elena Pegoraro, presidente di AINP (Associazione
Italiana Neuropatologia), Rocco Liguori, presi-
dente di SINC (Societa Italiana di Neurofisiologia
Clinica) e Angelo Schenone, presidente di ASNP
(Associazione italiana per lo studio sul Sistema
Nervoso Periferico), che ha sottolineato I'impor-



Sopra

Il pubblico durante
il congresso AIM di
Siracusa.

tanza della giovane Alleanza Neuromuscolare,
patto di collaborazione di recente stipulato da
AIM con Telethon e ASNP per favorire ulterior-
mente la ricerca sulle malattie neuromuscolari

e potenziarne la capacita d'impatto su opinione
pubblica e istituzioni.

Durante il congresso si sono confrontati tra loro
pediatri, neurologi, neuropsichiatri infantili,
fisiatri, cardiologi, pneumologi, patologi, meta-
bolisti e genetisti a cui, per vari motivi, spetta
abitualmente il primo contatto con i pazienti. Il
raggiungimento della diagnosi in tempi adeguati
puo consentire, mediante specifiche linee guida
diagnostico-terapeutiche, una migliore gestione
del paziente e, soprattutto, un miglioramento dei
livelli di assistenza e prevenzione e un appro-
priato counselling genetico in ambito familiare.
Per quanto riguarda I'aspetto diagnostico delle
malattie neuromuscolari, infatti, € stato in piu
occasioni ribadito il contributo che potra deri-
vare dall'introduzione nella routine delle nuove
tecniche di genetica molecolare (NGS), anche se
saranno necessari ulteriori studi per una rapida
ed efficace interpretazione dei risultati.

Sono state molto apprezzate le letture magistrali
tenute dai docenti Benedikt Schoser (Universita
di Monaco), John Vissing (Universita di Co-
penhagen), Teresinha Evangelista (Universita di
Newcastle), Alice Donati (Universita di Firenze) e
Paolo Girlanda (Universita di Messina), cosi come
1cinque seminari per discutere nuovi approcci
terapeutici quali la nuova terapia enzimatica
sostitutiva per la malattia di Pompe, farmaci

(V52

innovativi per la distrofia di Duchenne e il primo
farmaco per le amiotrofie spinali. Sono state inol-
tre riportate interessanti prospettive terapeuti-
che per la distrofia miotonica di tipo 1 (DM 1), per
le miopatie mitocondriali e le distrofie congenite.
Ampio spazio anche per le comunicazioni orali e
1 poster, presentati soprattutto da giovani ricerca-
tori con oltre 140 contributi.

Durante il congresso € emerso a piul riprese come
le vecchie e le nuove terapie stiano cambiando
I'approccio alla storia naturale delle malattie
neuromuscolari. E stato inoltre ribadito che, per
agevolare gli studi su nuove terapie, sono impor-
tanti i Registri di malattia, e si & discusso sulla
strategia migliore per assicurare un futuro ai gia
esistenti e per favorire la realizzazione di nuovi.
Come € consolidata abitudine nel congresso AIM,
infine, si & svolta un’ampia tavola rotonda con la
partecipazione dei clinici esperti e delle associa-
zioni dei pazienti (Mitocon, CIDP Onlus Italia,
Famiglie SMA, M.i.A., UILDM), un momento di
rara intensita per sottolineare I'importanza che
ha e che dovra sempre piu avere il giovane Coor-
dinamento delle Associazioni Malattie Neuromu-
scolari (CAMN), come valido interlocutore per le
istituzioni e per rafforzare le attivita di collabora-
zione volte al miglioramento degli standard di vita
dei pazienti.

Sipuo senz’altro affermare che il congresso abbia
raggiunto gli obiettivi proposti: presentare ai
gruppi italiani e stranieri e alle associazioni dei
pazienti le piu recenti innovazioni in ambito dia-
gnostico, terapeutico, riabilitativo e gestionale. E
stato inoltre I'occasione per celebrare il Centro di
Riferimento Regionale di Messina, incluso pochi
mesi fa tra i migliori sessanta centri europei per
le malattie neuromuscolari nell’ambito dell’Euro-
pean Reference Networks (ERN).

Infine, durante 'assemblea dei soci, con lo scopo
di richiamare sempre maggiore attenzione sulle
malattie neuromuscolari, € stato deciso di ripro-
porre il 10 marzo 2018 1a Giornata delle Malattie
Neuromuscolari, che quest’anno si € tenuta con
successo il 4 marzo in 14 diverse citta italiane
con il patrocinio di SIN e che ha riscosso notevole
apprezzamento tra pazienti, associazioni, medici
e istituzioni (DM 191, p. 6). Le tre intense giorna-
te si sono concluse lanciando I'appuntamento

al prossimo anno a Genova, citta che ospitera il
XVIII Congresso AIM.
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CINQUE TERAPIE PERIL 2027 oo

Il 15 giugno il GFB Onlus ha firmato un accordo
con 'americana Myonexus Therapeutics che si
propone, entro il 2027, di ottenere il riconoscimento
di cinque nuove terapie specifiche per diverse
forme di distrofie dei cingoli.

onIl'accordo il GFB Onlus (Gruppo Familiari Beta
Sarcoglicanopatie Onlus) € ufficialmente entrato
afar parte della company, insieme ad altri gruppi
di famiglie americane, e ha inviato altri 200 mila
euro per far ripartire, dopo un anno di stop forzato per
mancanza di fondi, il progetto condotto dal neurologo Jerry
Mendell al Nationwide Children’s Hospital di Columbus in
Ohio. Dal 2012 questa sperimentazione, che ha concluso la
sua fase preclinica, é stata finanziata esclusivamente dal GFB

Congratulazioni Anna!

Dopo una laurea e un master in Chimica e Tecno-
logia Farmaceutiche, il 28 aprile scorso ha conse-
guito la seconda laurea in Scienze della Nutrizio-
ne Umana Anna Mannara, consigliere nazionale
UILDM e direttore editoriale di questa rivista. Og-
getto di tesi, il progetto GNAMM (DM 189, p. 52).
«|l questionario Gruppo Neurologia Alimentazione
Malattie neuroMuscolari, nato
in ambito UILDM per sonda-
re le abitudini alimentari di chi
ha una malattia neuromusco-
lare» spiega Mannara, «oltre a
verificare gli alimenti assunti,
raccoglie dati relativi a stato di
salute, assunzione di farmaci o
integratori, modalita di cottura,
luoghi frequentati per 'acquisto

Onlus, con una quota che ha raggiunto i1.322.500 dollari. I
risultati ottenuti in questi anni sono stati riportati in due
pubblicazioni scientifiche. «Il programma di Myonexus
Therapeutics € ambizioso: entro il 2027 arriveranno cinque
nuove terapie per alcune forme di distrofie dei cingoli
(LGMD2B-2C-2D-2E-21)» spiega entusiasta Beatrice Vola,
presidente di GFB Onlus. «Si partira quest’anno proprio dal
progetto finanziato da noi, per passare poi nei prossimi anni
alle altre malattie. I primi 6 pazienti riceveranno il farmaco
per via sistemica, a dosaggi molto piu alti, raggiungendo tutto
il corpo, cuore compreso. Nel 2017 quasi 2 milioni di dollari
verranno spesi sulla sperimentazione 2E. E prevista poi nel
2020 una sperimentazione multicentrica pit ampia, sempre
sulla 2E, che coinvolgera molti pit pazienti. Il GFB si sta
impegnando per trovare altri finanziatori che entrino nella
Company e per raggiungere un altro importante traguardo:
portare la terapia anche a Milano nel 2020. Con questi
obiettivi, il GFB Onlus ha avviato la campagna “Curiamoli
4.0” per migliorare la qualita di vita dei pazienti affetti dalla
distrofia dei cingoli». Per informazioni: Gfbonlus.it

Accanto Da sinistra Andrea Gonella di GFB Onlus, Louise Rodino Kaplac e
Jerry Mendell del Nationwide Children’s Hospital, Beatrice Vola, presidente di
GFB Onlus, Paola Bonetti Paola della Commissione Medico-Scientifica di GFB
Onlus e Marco Perlini, vicepresidente di GFB Onlus.

del cibo e quelli per il suo consumo, alle figure pre-
poste alla sua preparazione. Dai 438 questionari Si
evince che la maggior parte delle persone adotta
unalimentazione carente di alimenti antiossidanti e
antinfiammatori. Frutta e verdura, cereali, legumi e
pesce vengono assunti di rado mentre il consumo
di carne e superiore ai suggerimenti di OMS e del
Modello Alimentare Mediterra-
neo. Le persone con distrofia fa-
cio-scapolo-omerale hanno abi-
tudini alimentari piu sane rispetto
agli altri gruppi considerati».

Accanto Anna Mannara insieme alla zia
Filomena Mancino.
Foto: Sumo Project
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PIERFRANCESCO
FINALMENTE!

Il concerto di Pierfrancesco Madeo a
Lignano ha emozionato il pubblico.

Con un problema alle corde vocali non
ancora del tutto risolto, e che I'anno
scorso lo aveva costretto a cancellare la
partecipazione alle Manifestazioni UILDM,
ha presentato il suo terzo album “Nuvole”.

Manuel
Tartaglia

1 suo nome era gia stampato nelle brochure
col programma delle Manifestazioni Nazio-
nali UILDM del 2016. Pierfrancesco Madeo
avrebbe dovuto esibirsi a Lignano Sabbia-
doro di fronte ai delegati provenienti da tutta Ita-
lia per presentare il suo nuovo album, “Nuvole”.
La sorte, pero, aveva in serbo per lui un’amara
sorpresa: la paralisi della corda vocale destra.
Pierfrancesco, il giovane cantautore di Longo-
bucco (Cosenza), dovette rinunciare alla tanto
desiderata esibizione, nonché alla pratica del
canto per diversi mesi. E anche per questi motivi
che vederlo a Lignano, a un anno di distanza da
quell’appuntamento mancato, fa doppiamente
piacere. Pierfrancesco Madeo ha la distrofia mu-
scolare, € praticamente immobile sulla sua sedia
aruote, ma la sua mente vola lontano, elabora
testi, inventa melodie. E produce album. Tre, per
I'esattezza, di cui “Nuvole” ¢ il terzo.
Ed eccolo li, emozionato, davanti al suo pub-
blico. Con lui, come sempre, i suoi due piu fidi
collaboratori: il papa e la mamma. Il primo sida
da fare nella promozione come i migliori agenti
dello spettacolo; la seconda € una perfetta “roa-
die”, una di quelle figure che seguono le rock-
star in tour e si assicurano che tutto fili liscio.
E la sera dell’ll maggio 2017, dunque, e le note di
“Nuvole” riempiono finalmente la Sala Arancio-
ne del Palazzetto dello sport del Villaggio Getur,
sede delle Manifestazioni Nazionali UILDM.

Foto Sumo Project

Sullo sfondo il maxischermo con i videoclip
delle canzoni; davanti al pubblico il giovane
calabrese e il suo microfono. I sette brani in-
terpretati sono poesie cantate, riflessioni sulla
vita, emozioni in musica. Ed € proprio questala
chiave del lavoro di Pierfrancesco, le emozioni,
come lui stesso ci racconta: «Il mio desiderio &
quello di emozionare il pubblico, trasmettergli
quello che provo». Missione compiuta, almeno a
giudicare dagli applausi a fine esibizione.
Parlando con Pierfrancesco a spettacolo con-
cluso, scopriamo che quella andata in scena &
stata anche una sfida coi propri limiti: «<Ancora
non mi sono ripreso del tutto dai problemi alle
corde vocali dell’'anno scorso» ci spiega «ma la
voglia di cantare era cosi tanta che ho voluto
rischiare. A un anno e mezzo dalla sua pub-
blicazione, far conoscere “Nuvole” al pubblico
era un'esigenza che sentivo forte». Ascoltare
“Nuvole”, in effetti, € come fare un viaggio nei
pensieri di Madeo: «I1 disco affronta molti temi,
dall’amicizia per una persona speciale alla
gioia per un bimbo che nasce, per poi passare al
tema spinoso della vita oltre 1a morte». Ciincu-
riosisce sapere se seguiranno altre esibizioni,
dopo la prova di Lignano. La risposta non tarda
ad arrivare: «Io sono pronto».
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ATTRAVERSARELITALIA
SUDANDO EZOPPICANDO

” N

n Ferragosto all’italiana” € una
commedia on the road che, dal
Friuli al Molise, attraversa ben
sei regioni in un weekend di ferragosto dal bol-
lino rosso. Le bellezze della costiera adriatica,
le usanze e tradizioni regionali, oltre a un bel
po’ di enogastronomia tipica si incroceranno in
questa piccola avventura. Alle Manifestazioni
Nazionali UILDM, dove la pellicola ¢ stata pro-
iettata, Christian Canderan, autore, produttore
e regista cinematografico, I'ha riassunta cosi:
«E il weekend di ferragosto e i mezzi pubblici
sono bloccati. All'anziano avvocato disabile
Bruno Copetti (Vito Zucchi) non parte pit la
macchina e il giovane Roberto (Alessio Gam-
bon) lo soccorre. I problemi fisici dell’avvocato
(una distrofia muscolare) dimostreranno le
problematiche legate alla disabilita e gli aspetti
connessi, soprattutto dal punto di vista socio-
logico. Traspariranno anche valori forti, come
I'altruismo del giovane Roberto a cui la vita

ha gia concesso di tutto e di pit, ma che dopo
questa avventura si dovra ricredere su molte
priorita del vivere quotidiano.

I protagonisti lungo il loro infinito viaggio

dimostreranno che c’¢ ancora tanto da scoprire
del “Made in Italy” verace che che ovunque in
tutto il mondo ci invidiano».

Com’e nato il film? «Dopo tanti lavori impegnati
alivello storico-biografico, volevo cimentarmi
in una pellicola leggera che raccontasse I'Italia
di oggi. “Un Ferragosto all’italiana” € ispirato
alla commedia all’italiana degli anni Sessanta,
anche se qui tratteggiamo gli stereotipi della
societa contemporanea, sempre pit web-dipen-
dente, ma in fin dei conti ancora legata alle tra-
dizioni. Si tratta di un road movie che sottolinea
un cambio generazionale radicale nei giovani
d’'oggi, ma anche un modo diverso e forse non
sempre sbagliato di vivere il quotidiano».

Che feedback ha ricevuto? «Mi aspettavo di
vedere la gente sorridere al termine della com-
media. Invece il pubblico ha recepito il forte
messaggio che si voleva veicolare con la presen-
za di Vito. Ho visto tante persone emozionate!»
Com’é stato girato il film? «E il primo film di
fiction in Italia girato in venti giorni con GoPro
Cinemascope, ricercando una particolare foto-
grafia, che valorizza i paesaggi e che regala al
film un’'impronta brillante e dinamica».

Christian Canderan, Alessio Gambon e Vito Zucchi (da sinistra a destra)
durante le Manifestazioni Nazionali UILDM.
Foto: Sumo Project

Zucchi e Gambon durante le riprese del film.
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Un documentario che mostra cio che sta
ai “margini”: a partire dallambientazione,

mi

DISABILI CHE
INTERVISTANO

IMMIGRATI | documentario
chefgincontrare

piccoli paesi montani del centro Italia, e
soprattutto con i protagonisti, quattro utenti
di una comunita di persone con disabilita e
alcuni immigrati che si lasciano intervistare
da loro. Abbiamo conversato con il regista
del documentario “I Migrati”.

rendiamo un gruppo di persone con

disabilita fisiche e intellettive e portia-

mole in giro a intervistare gli immigrati.
Il risultato? E il documentario “I Migrati”. Un
esperimento ben riuscito, che fa sorridere e
riflettere. Girato grazie a un’'iniziativa dell’asso-
ciazione di volontariato dell’Aquila “Comunita 24
luglio handicappati e non”, coinvolge alcuni tra i
propri utenti, che si sono messi in gioco e hanno
incontrato gli immigrati accolti in piccoli paesi
di montagna. Abbiamo intervistato Francesco
Paolucci, 35 anni, residente a UAquila, autore del
documentario.
Avete girato tra Marche, Abruzzo, Molise e
Lazio in quattro giorni. Dove avete trovato pii
accoglienza? «In ogni paese siamo stati accolti
bene dalle associazioni responsabili dei centri di
accoglienza. In alcuni paesi gli abitanti, spesso
anziani, sono ancora indifferenti e spesso diffi-
denti nei confronti degli immigrati. In altri, inve-
ce, abbiamo constatato con piacere che la formu-
la dell’accoglienza funziona. Rispetto ai grandi
centri delle metropoli o delle citta medio-grandi,
I'accoglienza nei piccoli borghi di pochi abitanti
sembra essere un'ottima soluzione per garantire
dignita e opportunita di inserimento per queste
persone che lasciano tutto e si trovano in un pae-

due margina

ta

se sconosciuto dove devono cominciare daccapo
la loro vita».

Avete raccolto molte storie di persone che
hanno lasciato il proprio paese per venire in
Italia. Ce n’é stata una che vi ha emozionato
particolarmente? «La storia di Awal, il pittore
del Ghana. Awal ora vive a Campobasso e ama
dipingere. Quando siamo stati a Ripalimosani,
un piccolissimo paese del Molise, a incontrarlo
nel suo appartamento, abbiamo trovato tavoloz-
ze, cavalletti, pennelli e colori. Ci ha raccontato
della sua passione per I'arte e del suo desiderio di
poter lavorare come pittore».

E stato difficile mettere insieme due mondi
cosi distanti (disabili e immigrati) e farli
interagire? «Quando siamo partiti per il nostro
viaggio non sapevamo cosa sarebbe successo e a
cosa avrebbe portato questo incontro. Eravamo
un po’ spaventati e un po’ curiosidi capire come
si sarebbe superata I'incomunicabilita lingui-
stica. Poi, invece, tutto &€ avvenuto in maniera
semplice e naturale. Quasi senza parole, utiliz-
zando i gesti e semplicemente stando insieme e
condividendo tempo e attivita, la nostra troupe ¢
riuscita a entrare in contatto con persone e storie
e ainstaurare bellissimi rapporti personali con i
ragazzi rifugiati e con gli operatori dei centri».



erano quelle sere senza

social e magari anche

senza tv e telefono. Ci si
sedeva insieme, le mamme a chiac-
chierare, i giovani con le nonne e i
nonni. Che raccontavano. Di loro, di
come erano e di cio che era. Lascia-
vano un mondo migliore ai nipoti
ed era giusto che capissero perché e
grazie a chi. L'importanza di chi c’e
stato e di chi ci lascia. Erano belle
storie e bei racconti. Utili sempre.
Si ascoltava affascinati. Siimparava
dagli errori di chi ci aveva prece-
duto e cercando di seguire le orme
belle di chi ci era stato davanti.
Come nell’atletica: 1a staffetta fra
chila porta e chi la prende. Cosi si
cresce. Oggila comunicazione é piu
ampia. Sempre piti non vuol dire
sempre meglio, ma in questo caso
vogliamo che accada. Perché i mezzi
che abbiamo devono amplificare la
possibilita di far crescere una so-
cieta bella e positiva, dove ognuno,
attraverso le proprie capacita, sia ri-
sorsa. E questo avviene se siricorda
il passato e come si € arrivati dove si
¢. Con tutti i nuovi mezzi a disposi-
zione si deve diffondere la cultura

della memoria. Per chi fa comunita
attorno a una idea e a mille espe-
rienze, come accade a UILDM, non €
solo importante, ma fondamentale.
Costruire il futuro vuol dire guar-
dare al passato. L'identita nasce
dalla memoria. Senza quella non c’'e
comunita. Per questo € importante
guardarsi indietro. Conoscere le
storie per sapere la storia. Per una
associazione come la nostra vale di
piu. Diventa ancora piu viva, piu di
quanto non lo sia gia. Quante volte
ciaccorgiamo che spesso si voglia
quasi cancellare quel che é stato.
Oppure, pit semplicemente, ce ne si
dimentica. Magari questo € ancora
peggio. Puo essere per ambizione.
Oppure per invidia. O solo per
noncuranza (che brutta parola, sa
esprimere bene il concetto). Non
deve succedere. Non vogliamo che
succeda. Per questo, a cominciare
da DM, UILDM ha sempre cercato, e
non smettera di farlo, di saper ricor-
dare: le persone, le cose, i momenti.
La memoria € questo.

Ci sono sempre persone importanti
nella vita di una associazione. Nel
tempo, € attraverso la loro vita, le

loro azioni, il loro esem-
pio che I'identita di cio
che si & nasce, si costru-
isce, cambia e migliora.
I1 potere della memoria
€ anche questo: fare in
modo che le fondamenta
siano sempre pit solide.
Ecco, perdere questa
possibilita indebolisce le
fondamenta. Non possia-
mo permetterci di farlo.
Mai. Quando capita, ci si
accorge di essere meno
forti e piu soli. Coltiviamo
la memoria. Non € solo
per serbarne il ricordo.
E qualcosa di pit, che
serve per tutti e per sem-
pre. Senza non sapremo
mai come va costruito il
futuro.
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acuradi
Valentina
Bazzani

urante le Manifestazioni Nazionali, per
D il secondo anno, si & tenuto 'incontro

“Storia e ricordo - la UILDM si raccon-
ta”, un evento dedicato alle figure che hanno
scritto pagine importanti nel libro della vita
dell’associazione. Luigi Querini, vicepresidente
di UILDM nazionale, ha introdotto la serata di-
cendo: «La Storia non possiamo dimenticarla, se
vogliamo proiettare i nostri progetti in futuro
dobbiamo capire chi siamo. Ci sono figure che
hanno fatto grande I'associazione in anni in cui

la societa emarginava e la politica non conside-
rava le problematiche delle persone con disabi-
lita. Sono stati anni di battaglie, rinnovamento
culturale e conquista di diritti». Dal 55° al 60°
anniversario, UILDM intende far diventare un
appuntamento fisso questo momento di ricordo,
prima di pubblicare un volume dedicato. Qui vi
presentiamo le quattro Storie Stra-ordinarie che
abbiamo raccolto. La quinta, quella di Antonio
Milani, € gia stata narrata in questo giornale in
occasione della sua scomparsa (DM 198, p. 45).

QUANDOE ARRIVATA FRANCESCA
UILDMERA GIANEL NOSTRO CUORE

Antonio Arcadu era gia socio UILDM quando
Na scoperto chelafiglia Francesca aveva
'atrofia muscolare spinale.

ntonio Arcadu é stato tra i promotori
A della nascita della Sezione di Sassari

insieme a Pinuccio Cau e a Salvatore
Manca. 74 anni, definisce UILDM un “amore
corrisposto” che I'ha segnato profondamente.
La Sezione sarda nasce nei primi Anni Set-
tanta perché uno dei fondatori, Pinuccio Cau,
aveva due figli con la distrofia, Giampietro e
Andrea, a cui é dedicata la Sezione. Arcadu ha
condiviso I'impegno e le battaglie dell’amico
Cau, entrando nell’associazione in un primo
momento come socio e sostenitore. Poi, per
molti anni, ha ricoperto il ruolo di presidente
di Sezione. E stato quindi consigliere naziona-
le UILDM per due mandati e membro del Colle-
gio dei probiviri. Ricorda Federico Milcovich

come «I'uomo pit forte in assoluto dal punto
di vista della volonta, perché I'unione e la lotta
alla distrofia muscolare richiedono menti bril-
lanti e caratteri combattenti». Dal 1991 al 1998
Arcadu ha organizzato la maratona Telethon
in Sardegna, conoscendo anche Susanna
Agnelli. «Sono entrato in associazione molto
tempo prima che nel ‘75 il destino mi facesse
diventare padre di Francesca, una bambi-

na con la SMA» racconta Arcadu. «Il nostro
impegno nell’associazione ci aveva coinvolti
talmente che eravamo pronti a lottare anche
personalmente. Con lei, attraverso I'impegno
della Sezione, sono state abbattute quasi tutte
le barriere architettoniche delle scuole ele-
mentari, medie e dei licei di Sassari.
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LAPASSIONEPERLA GENETICA

DELLEDISTROFIE MUSCOLARI

Unavitatra la ricerca scientifica
e l'impegno associativo.

| genetista Gian Antonio Danieli
e stato lungamente coinvolto
nelle attivita di UILDM Padova.

ian Antonio Danieli € professore di Ge-

netica umana all’'Universita di Padova.

Dopo essersi laureato nella stessa uni-
versita nel 1964, ha proseguito gli studi sulla
replicazione del DNA in cromosomi politenici
all'Institute of Animal Genetics dell'Univer-
sita di Edimburgo e ha compiuto importanti
osservazioni al microscopio elettronico sulle
relazioni tra polisomi e pori nucleari. Ritorna-
to in Italia, per dieci anni ha tenuto il corso di
Genetica in facolta di Scienze a Padova, spostan-
do I'interesse scientifico con ricerche di epide-
miologia genetica delle distrofie muscolari. In
questo periodo ha contribuito agli studi sulla
frequenza di diverse patologie neuromuscolari
ereditarie e stabilito il tasso di mutazione per
la Duchenne. In UILDM ha collaborato con il
professor Diego Fontanari ed é stato presidente
del Comitato regionale veneto UILDM. Ha fatto
parte della Commissione Medico-Scientifica
UILDM dal 1991 al 1999. Contemporaneamente,
€ stato membro del direttivo della Sezione di
Padova e molto partecipe della vita di Sezione.
«L'incontro con UILDM é stata una delle espe-
rienze piu profonde della mia vita. La mia
storia con 'associazione risale a cinquant’anni
fa. L'idea che mi venne all’epoca fu quella di

collaborare con i miei amici Corrado Angelini
(DM 188, p. 44) e Fabrizi Gian Maria Di Mauro,
studenti di specialita di neurologia, per orga-
nizzare un censimento di pazienti in Veneto,
Trentino Alto Adige e Friuli. Quello fu I'inizio
di un’avventura durata oltre quarant’anni,

che ebbe come oggetto gli studi sulla distrofia
muscolare» spiega Danieli, che a proposito

di Federico Milcovich ricorda: «Mi ha educa-

to profondamente, facendomi riflettere sui
problemi della disabilita ma anche facendomi
comprendere la sua lotta per ladignitaela
giustizia. Non voleva aiuti caritatevoli, ma il
rispetto dei propri diritti. Federico aveva una
incrollabile fiducia nella ricerca scientifica: il
suo slogan “Nella ricerca la speranza” nel tempo
é diventato “Nella ricerca la nostra certezza”, e i
progressi degli ultimi anni gli hanno dato ragio-
ne» Danieli racconta con affetto anche gli anni
di Telethon: «Nel 1990 Lina Chiaffoni, guida
della Sezione di Verona, riusci a convincere la
signora Agnelli a portare Telethon in Italia e mi
chiese di far parte della Commissione Scienti-
fica. Per me sono stati anni di grandi soddisfa-
zioni, ricordo 'ansia durante la trasmissione,
ma al contempo la gioia di ottenere risultati di
solidarieta concreta».



Dm 192 —Lug.17

NONSAPEVAMO

CHENOSTRO PADRE
FOSSEPRESIDENTEUILDM

I ricordo di Renato Franco e vivido inchil'ha
Conosciuto. Il suo impegno inassociazione
e stato decisivo per la difesa dei diritti delle

persone con disabilita.

enato Franco, fortemente impegnato a
R trecentosessanta gradi nell’associazio-

nismo, dal 1987 ha ricoperto la carica di
presidente della Sezione di Padova e dal 1989
al 1998 ¢ stato segretario nazionale UILDM.
Nemico del pressappochismo, I'onesta e la chia-
rezza erano le sue guide. Ha sempre mantenuto
umilta e riservatezza nonostante i successi
professionali. I figli Federico, Gianni e Antonio,
presenti all'incontro di Lignano, hanno infatti
raccontato come abbia sempre saputo separare
la vita pubblica da quella privata: «<Abbiamo
scoperto che nostro padre fosse presidente
della Sezione di Padova solamente negli ultimi
anni quando, non riuscendo pit a guidare, si
faceva accompagnare da noi in Sezione e ai vari
convegni. Facevamo parte di quei bambini che
non sanno spiegare che lavoro fa il papa'».
Trale varie attivita e stato anche presidente
dell'Ulss 21. Entrato in Sezione durante la
presidenza di Lia Miotti Carli, ne & poi diven-
tato a sua volta presidente, offrendo la propria
esperienza e le proprie competenze alla realta
padovana. Anna Gallo, psicologa e psicotera-
peuta che ha collaborato con lui in Sezione per
molti anni, lo ricorda come «un uomo di intensa
sensibilita e di profonda fede religiosa, sostenu-

to dal senso del dovere e da uno sguardo sereno
nei confronti dell’esistenza». Renato Franco

ha creduto e promosso 'attivita sportiva e la
realizzazione degli interventi a domicilio per i
soci. Collaborando con le altre associazioni del
territorio, ha lavorato per i servizi pubblici a
sostegno della famiglia, per la vita di relazione
e per la promozione del trasporto delle perso-
ne con disabilita. Tra i suoi lavori, particolare
impegno dedicato all’eliminazione delle bar-
riere architettoniche. In uno dei suoi progetti
scriveva infatti: «Il problema non é solo di

una corretta progettazione di singoli edifici o
strutture, ma di programmare in modo diverso
I'utilizzo complessivo di tutto il territorio. Cio
vuol dire aggiornamento. Questa necessita e
emersa da quando le persone con disabilita
hanno preso maggiore coscienza delle proprie
capacita e possibilita e hanno rivendicato il
loro diritto di partecipare attivamente alla vita
sociale e di relazione (...). Perché I'eliminazione
delle barriere possa realmente conseguire le
finalita di consentire I'autonomia nella disabi-
lita occorre che il discorso sia globale e che gli
ostacoli siano eliminati non solo dalle case, ma
dalle scuole, dai posti di lavoro, nei giardini e
sui mezzi di trasporto».



GRAZIEAUILDM

HO AMICIINTUTTAITALIA

Educata a coinvolgersi attivamente nella
vita sociale, Maddia Tirabassi e stata

volontaria UILDM fin dagli Anni Settanta,
giungendo aricoprire alungo incarichi
dirilevanza nazionale.

addia Tirabassi € impegnata in
M UILDM dagli Anni Settanta, quando

ha incontrato la Sezione di Reggio
Emilia. Grandi capacita, disponibilita, determi-
nazione e voglia di fare 'hanno sempre con-
traddistinta. «In tutti questi anni non mi sono
mai sentita all’altezza, pero ci ho messo tutto
I'impegno e 'onesta possibile» spiega. «Se devo
fare un bilancio della mia presenza trentennale
in UILDM posso senz’altro dire che € stato mol-
to di piti ci6 che ho ricevuto rispetto a cio che
ho dato. E ho dato molto: quantificando il mio
impegno, posso dire di aver operato per circa 15
mila ore! Ma ho ricevuto di pit, soprattutto in
termini di contatti umani. Ora ho dei veri amici
in tutta Italia e non solo nella mia piccola citta e
questa per me ¢ la cosa pitl importante».
Dalla nascita della Sezione di Modena all’ini-
zio degli Anni Ottanta, Tirabassi ha parteci-
pato attivamente alle iniziative associative,
coinvolgendosi sempre pit nelle diverse man-
sioni. «A casa mi avevano insegnato ad aderire
attivamente alla vita sociale, offrendo il mio
contributo. Cosi mi sono resa disponibile per
la gestione della segreteria e della tesoreria,
sfruttando le mie competenze professionali.

Sono poi stata eletta nel consiglio di Sezione e
ho ricoperto la carica di tesoriere» spiega. Nel
1987, nonostante fosse gia attiva nella Sezione
di Modena, la presidente della Sezione di Reg-
gio la sollecito perché presentasse la propria
candidatura alla Direzione Nazionale. «Con

la consapevolezza di non essere totalmente
all’altezza del compito, ma anche sicura di
avere tanta buona volonta, decisi di accettare e
mettermi in gioco... e fui eletta! In quel pe-
riodo cercai di dare il mio contributo, infor-
mandomi sulle questioni che si presentavano
e agendo sempre secondo la mia coscienza.
Nella Direzione Nazionale dal 1987 al 1998 mi
sono dedicata in particolare al volontariato».
Terminata I'esperienza, I'allora presidente
nazionale Franco Bomprezzi le chiese di ac-
cettare l'incarico di proboviro. «Ero titubante,
visto che sapevo poco in materia giuridica»
racconta «ma Bomprezzi mi disse che ero una
persona di buon senso e riconosceva il mio im-
pegno. Questo per lui era una garanzia. Quindi
per dieci anni, fino al 2013, ho fatto parte del
Collegio dei Probiviri. Nello stesso periodo

ho continuato a collaborare per la Sezione e a
vivere la realta locale».
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uanti di voi hanno una capacita

motoria complessiva ancora buona

ma sperimentano una difficolta
crescente nel passare dalla posizione seduta a
quella in piedi? Ricordo quando successe a me.
Nel decorso di una malattia neuromuscolare
si tratta di una fase psicologicamente delicata,
tanto piu se come me si lavora in un ufficio
dove é richiesto di alzarsi spesso per sbrigare
delle pratiche, fare una fotocopia o prendere
un raccoglitore. Non mi potevo permettere
dirallentare. Le sedie con le ruote erano una
tragedia, dovevo spingerle verso un ostacolo
che tenesse ferme le ruote mentre cercavo di
alzarmi. Fatica, vergogna, disorientamento,
non preoccupatevi, € normale, ho provato
anche io tutte queste emozioni. Ma una cosa vi
voglio dire: non mollate! Il lavoro é stato e sara
sempre, per me, la pitt importante fisiotera-
pia. E stata dura, non lo nego, e il problema
piu grosso era di carattere mentale: I'orgoglio
mi diceva che non dovevo e non potevo chiede-
re sempre aiuto. Faticavo a dormire la notte,
per quanto ci pensavo, continuavo a elaborare
sensazioni che facevano crescere la mia con-
sapevolezza di essere disabile. Essere disabile
vuol dire vivere da disabile, accettarsi con
impegno, anche trovando soluzioni ai piccoli
disagi della quotidianita.
Cosi quella volta, dopo averne parlato con il
mio responsabile sul lavoro, mi rivolsi a un
amico carpentiere meccanico che costrui per
me una robusta sedia con cui riuscivo a pas-
sare dalla posizione seduta a quella eretta in
poco piu di quindici secondi. La sedia, che ho
ancora, € dotata di un pistone a olio dietro allo
schienale, una batteria di auto e un motore a
12 volt che eroga velocemente I'olio necessa-
rio. Due interruttori alzacristalli, posizionati

"Archimede"

ovvero l'arte di arrangiarsi.
Idee tecnologiche a poco prezzo
per migliorare la qualita della vita.

in testa a uno dei braccioli sollevabili posti

a corredo della seduta, controllano I'ingra-
naggio. Aggiungo che abbiamo posizionato
due freni oleodinamici sulle ruote anteriori,
per cui in fase di salita le ruote della sedia si
possono bloccare. Ricordo che fu un piccolo

evento il primo giorno che la portai in ufficio, Scrivetemi
e per alcuni giorni rimasi oggetto di curiosita perideee
e battute da parte di alcuni colleghi ma, con il commenti.

sorriso sulle labbra e molta au-
toironia, tutto un po’ alla volta

torno nell’alveo della normalita e io Vi aspetto su

continuai a beneficiarne per molto redazione.dm@uildm.it
tempo, mantenendo saldo il lavoro Oggetto della email:
che ancora oggi mi vede protagoni- “Rubrica Archimede”.

sta. Alla prossima.
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CALENDARIO

| prossimi

e A0OUNTAMENT]

Masterclass su Distrofia Muscolare di
Duchenne e Becker. “Gli eventi sentinella:
dalla diagnosi alla presa in carico”

— Roma

52 Giornata per la FSHD

OTTOBRE

Settimana delle Sezioni UILDM

m 22° Congresso della
[ 5-7

World Muscle Society
— Saint Malo, Francia

Convegno “Lavoro decente, qualita
e inclusione: password per il presente
e il futuro”

— Padova

DICEMBRE

Maratona Telethon

1

s Paolo Malgrati
per DM

DM ha invitato il socio UILDM e vignetti-
sta Paolo Malgrati, che ha regalato anche
di recente al giornale alcuni preziosi dise-
gni per la Quarta di copertina (DM 189 e
190), perché fosse proprio un componente
dell’'associazione a cimentarsi sul tema
dell’affettivita e sessualita delle persone
con disabilita, per dare maggiore eviden-
za allo Speciale di questo numero dedicato
a questo delicato e importante tema (p 23).

ERRATA CORRIGE 64

In DM 191, a p. 8, abbiamo erroneamente
indicato Donatella Esposito, presidente
di ACMT-Rete, nella foto in basso.

Ci scusiamo per 'equivoco.

Partecipaaunprogetto artisticoperle
donne con disabilita vittime diviolenza

“Silent Tears” (Lacrime mute) ¢ il progetto nato in Australia
da cui é scaturita una mostra multimediale finalizzata a far
conoscere e condividere le storie di donne con disabilita che
sono state vittime di violenza e di donne che sono diventate
disabili a causa di una violenza. La mostra ¢ realizzata dalla
fotografa di fama internazionale Belinda Mason e dalle
artiste emergenti con disabilita Dieter Knierim, Margherita
Coppolino e Denise Beckwith.

Una selezione delle opere che compongono il progetto sta
per arrivare anche in Italia: dal 10 al 20 luglio alla 57° Espo-
sizione Internazionale d’Arte della Biennale di Venezia. Le
organizzatrici della mostra sarebbero liete di coinvolgere
anche le donne con disabilita italiane che, essendo state vitti-
me di violenza, si sentono pronte e disponibili a condividere
la propria esperienza.

Maggiori informazioni sul progetto e su come fare a parteci-
pare sono disponibili a questo indirizzo:
http://silenttears.com.au/invite-italian.

liCoordinamento del Gruppo donne UILDM

A A

Un socio di UILDM Pesaro-Urbino € alla ricerca di un mezzo di
trasporto attrezzato con sollevatore, per trasportare pit age-
volmente il proprio figlio, di 14 anni, con distrofia di Duchenne.
Per comunicare con lui scrivere a: uildmpesarourbino@alice.it

Sostieni UILDM:

— Con un bonifico bancario intestato a:
Unione Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare Direzione
Nazionale — IBAN IT65 0033 5901 6001 0000 0102 145

— Con un versamento Conto Corrente Postale n. 237354
intestato a U.LL.D.M. - ONLUS Unione Italiana Lotta alla
Distrofia Muscolare -

Direzione Nazionale.

— Ricordando di destinare il tuo 5x1000
C.F. 80007580287.

— Con una donazione online
direttamente dal nostro sito uildm.org
o scansionando il QR Code qui a lato.
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DIREZIONENAZIONALE

Via Vergerio, 19,
35126 Padova
049/8021001-757361
www.uildm.org
direzionenazionale@uildm.it
237354
Ente Giuridico senza finalita di lucro.
Decreto Presidente della Repubblica n. 391 del
1.5.1970 pubblicato sulla Gazzetta Ufficiale n. 159
del 26-6-1970.
Marco Rasconi - Milano
Luigi Querini - Pordenone
Antonella Vigna - Omegna
Alberto Fontana - Milano
Leonardo Baldinu, Matteo
Falvo, Anna Mannara, Enzo Marcheschi,
Stefania Pedroni

049/757033

Liana Garini, Massimo
Focacci, Massimo Lazzarini
Modestino lannotta

Segreteria Nazionale UILDM,
Via Vergerio, 19, 35126 Padova
049/8021001-757361-  049/757033
redazione.dm@uildm.it
Barbara Pianca

UFFICIO COMUNICAZIONE UILDM

Segreteria Nazionale UILDM,
Via Vergerio, 19, 35126 Padova
049/8021001-757361-  049/757033
uildmcomunicazione@uildm.it
Crizia Narduzzo, Alessandra Piva

UFFICIO FUNDRAISINGUILDM

Segreteria Nazionale UILDM,
Via Vergerio, 19, 35126 Padova
049/8021001-757361- - - -049/757033
fundraising@uildm.it
Francesco Grauso

CENTROPERLADOCUMENTAZIONE
LEGISLATIVA

Piazzetta Modin 4/3 - 35129 Padova
049/889553797
cdl@handylex.org
www.handylex.org

UFFICIODIRAPPRESENTANZA
DIREZIONENAZIONALE

Via Prospero Santacroce, 5- 00167 Roma

COMMISSIONE MEDICO-SCIENTIFICA

Segreteria Nazionale UILDM, Via Vergerio,
19, 35126 Padova
049/8021001-757361-  049/757033 -
commissionemedica@uildm.it
Filippo Maria Santorelli

CENTRO COORDINAMENTO
TELETHONASSOCIAZIONI
MALATTIE GENETICHE

Via Vergerio, 19- 35126 Padova
06/44015365 - Fax 06/44163665
binaghirosanna@gmail.com
Rosanna Binaghi

EUROPEANALLIANCE OF MUSCU-
LARDYSTROPHY ASSOCIATIONS
(EAMDA)

¢/o Muscular Dystrophy Group-Mal-
ta-4, Gzira Road, Gzira GZR 04, Malta
00356/21/346688 - - 00356/21/318024
eamda@hotmail.com

SEZION]

PESCARA "Federico Milcovich”

Sede: Via Pietro Nenni, S - 65129 Pescara

Tel. 085/52207 - 338/8225728 - Fax 085/52207
E-mail: uildmpe@hotmail.com

c.c.p. 14046650

Presidente legale rappr.: sig. Camillo Gelsumini

TERAMO

Sede: Via Flavio Gioia, 1- 64026

Roseto degli Abruzzi (TE)

Tel. 085/8992103 - 339/8605205 - Fax 085/8992103
E-mail: doriana.chiodi@tin.it

Presidente legale rappr.: sig.ra Doriana Chiodi
De Ascentiis

CALABRIA

CHIARAVALLE CENTRALE (CZ)

Sede: Contrada Servagno (c/o Giovanni Sestito)
88064 Chiaravalle Centrale (CZ)

Tel. e Fax 0967/92195

E-mail: g ses@libero.it

Presidente legale rappr.: sig. Giovanni Sestito

CITTANOVA (RC)

Sede: ViaDante, 1-89022 Cittanova (RC)
Tel. 331/7949758

E- mail: cittanovauildm@libero.it
Orario: martedi e giovedi 16-19

Pres. leg. rappr.: sig. Daniele Tranfo

MONTALTO UFFUGO (CS)

Sede: Via Manna, 78 (c/o Pietro Madeo)
87066 Longobuc- co (CS)

Tel. 0983/72262 - Fax 0983/71071

E-mail: piermadeo@libero.it

Presidente legale rappr.: sig. Pietro Madeo

SIDERNO e Territorio Locride (RC)
Sede: Via Amendola, 97 - 89048 Siderno (RC)
Tel. e Fax 0964/343397

Cell. 328/2238243

c.c.p. 14778898

E-mail: congius@libero.it

Pres. leg. rappr.: rag. Giuseppe Congiusta

CAMPANIA
Coordinatore regionale: Manuela Prisco
E-mail: priscomarilena@gmail.com

AVELLINO

Sede: Via Circumvallazione, 130/c (c/o Saveriano)
83100 Avellino

Tel. 0825/38758 - Fax 0825/35914

E-mail: carmine.saveriano@cgn.legalmail.it
Pres. leg. rappr.: sig. Gaetano Guerriero

CASERTA “R. Marseglia”

Sede: via Ponte Carolino 351, Maddaloni (CE)
Tel. 0823/256454

E-mail: uildmcaserta@libero.it

c.c.p. 12054813

Pres. leg. rappr.: sig.ra Golino Antonella

CASTELLAMMARE DI STABIA (NA)
Sede: ViaRegina Margherita, 58 - 80053

Castel- lammare di Stabia (NA)

Tel. 081/8727455

E-mail: uildm.castellammaredistabia@gmail.com
c.c.p. 38042800

Pres. leg. rappr.: sig. Leopoldo Di Maio

CICCIANO (NA)

Sede: Corso Garibaldi, 35 - 80033 Cicciano (NA)
Tel. 342/0385854

E-mail: uildmcicciano@hotmail.it

Presidente legale rappr.: sig. De Luca Giovanni

NAPOLI

Sede: Via Enrico Fermi (Citta dei Ragazzi)
80022 Arzano (NA)

Tel. efax: 081/7313628

E-mail: uildm.napoli@libero.it

Orario: lunedi-venerdi 14.30-19

Presidente legale rappr.: sig. Salvatore Leonardo
Sede distaccata di Ischia e Procida
Sede: Via Vincenzo Gemito 28, Ischia Porto
Referente: Raffaele Brischetto

Tel. 333/9235758

OTTAVIANO (NA)

Sede: Via L. Carbone, 1 - Largo Falcone e Borsellino
80040 San Gennarello di Ottaviano, Ottaviano (NA)
Cell. 373/5138274

E-mail: uildm.sezione.di.ottaviano@live.it

Sito: Uildmottaviano.jimdo.com

Pres. legale rappr.: sig. Francesco Prisco

SALERNO

Sede legale e amministrativa: Via Giovanni
Negri, 5 - 84125 Salerno

Sede operativa: Via Pio XI, 5 - 84122 Salerno
Tel. e Fax 089/2582245

E-mail: retesolidale@libero.it

c.c.p. 33769803

Presidente legale rappr.: sig.ra Elvira Rizzo

SAVIANO (NA)

Sede: Via Gianturco-Parco San Giovanni, 10

(c/0 Ciccone)-80039 Sa-viano (NA)

Tel. 081/5110482 - Fax 081/5110013

E-mail: uildmsaviano@alice.it

c.c.p. 33769803

Presidente legale rappr.: sig. Francesco Ciccone

EMILIAROMAGNA
Portavoce regionale: Stefania Pedroni
E-mail: stefaniapedroni@uildm.it
Segretario regionale: Aristide Savelli
E-mail: arsavelli@libero.it

BOLOGNA “Carlo e Innocente Leoni”
Sede: Via S. Leonardo, 24-28 - 40125 Bologna
Tel. 051/266013-231130 - Fax 051/231130
E-mail: uildmbo@libero.it - info@uildmbo.org
Orario: da lunedi a venerdi 9.30 - 15.30

Pres. leg. rappr.: dr.ssa Antonella Pini

FORLI

Sedelegale: Via Orceoli, 15 - 47100 Forli

Tel. 0543/798543-320/9627426 (Fulvia Marani)
E-mail: vildmfc@gmail.it

Pres. leg. rappr.: sig.ra Fulvia Marani

MODENA “Enzo e Dino Ferrari”

Sede: ViaPadre Candido, 40/B - 41123 Modena
Tel. 059/334423 - Fax 059/251579

E-mail: uildmmo@comune.modena.it

c.c.p. 10887412

Pres. leg. rappr.: dr.ssa Maria Lugli in Stradi

RAVENNA “Mario Spik”

Sede: Via A. Sansovino, 57, 48124 Ravenna
Cell. 328/2695538 - Fax 0544/406458
E-mail: vildmra@libero.it

Pres. leg. rappr.: sig. Aristide Savelli

REGGIO EMILIA

Sede: Via Gorizia, 49, c/o Villa Ottavi
42100 Reggio Emilia

Tel. 0522/934883

E-mail: fr bertoldi@yahoo.it

Orario: mercoledi 1618

c.cp. 11370426,

Pres. leg. rappr.: sig. Franco Bertoldi

RIMINI

Sede: c/o Casa delle Associazioni “G. Bracconi”
Via Covignano, 238 - 47923 Rimini
Tel. e Fax 0541/612075

E-mail: uildm.rimini@virgilio.it
c.c.p. 77004364.

Pres. leg. rappr.: sig.ra Mira Battarra
SALSOMAGGIORE (Parma)

e PARMA “Paolo Bertellini”

Sede: Piazza Brugnola, 3

43039 Salsomaggiore (PR)

Tel. e Fax 0524/578256

E-mail: uildm.parma@gmail.com
Orario: lunedi-sabato 9-12.30,15-18
c.c.p. 12996435

Presidente legale rappresentante:
sig.ra Jacqueline Noel Cammi

FRIULIVENEZIA GIULIA

GORIZIA

Sede: Via Garzarolli, 131- 34170 Gorizia
Tel. 393/0138531 - Fax 0481/21117

E-mail: uildmgo@hotmail.it

Pres. leg. rappr.: sig.ra Alessandra Ferletti

PORDENONE

Sede: Viale del Parco, 1-33074 Fontanafredda (PN)
Tel. 0434/569888

E-mail: uildmpordenone@libero.it

c.c.p. 11802592

Orario: lunedi-venerdi 8.30-17

Presidente legale rappr.: sig. Denis Arzaretti

TRIESTE

Sede: c/o Sanatorio Triestino,

Via Domenico Rossetti, 62 - 34141 Trieste

Cell. 335/7036266

E-mail: cesaredesimone@gmail.com
Presidente legale rappr.: dr. Cesare De Simone

UDINE

Sede: Via Diaz, 60 - 33100 Udine

Tel. e Fax 0432/510261

E-mail: segreteria@uildmudine.org

Orario: lunedi-venerdi, 9-13; mercoledi, 14-18
€.c.p.12763330

Pres.leg. rappr.: sig.ra Daniela Campigotto

LAZIO

ROMA “Giulia Testore”

Sede: Via Prospero Santacroce, 5 - 00167 Roma
Tel. 06/6604881 - Fax 06/66048873

E-mail: presidenza@uildmlazio.org

c.c.p. 37289006

Pres. legale rappr.: sig. Marcello Tomassetti

LIGURIA

ALBENGA “Tonino e Amedeo Pareto” -
Sede: Palazzo Oddo, via Roma 66, Albenga (SV)
Tel. e Fax 0182/50555

E-mail: uildm.albenga@gmail.com
Presidente legale rappr.: sig. Marco Rosati

GENOVA “A. Rasconi”

Sede: Via delle Brigate Partigiane, 14/2, scala
sinistra-16129 Genova

Tel. e Fax 010/5955405

E-mail: info@uildmge.it

Pres. leg. rappr.: sig.ra Occhiuto Ornella

IMPERIA

Sede: Via Artallo, 119 (c/o Elio Franciosi)

18100 Imperia

Tel. e Fax 0183/660255

E-mail: uildm.imperia@libero.it

Presidente legale rappr.: sig.ra Schiavon Elisa



LOMBARDIA
Coordinatore regionale: Riccardo Rutigliano
E-mail: crl.uildm@gmail.com

MARCHE

SARDEGNA

TRENTINO ALTO ADIGE

BAREGGIO (MI) “Gerry Sangalli”
Sede: Via Marietti, 13- 20010 Bareggio (MI)
Tel. e fax 02/9028260

E-mail: uildmbareggio@libero.it

Orario: da lun. a ven. 14.30-17.30, sab. 14-18
Pres. leg. rappr.: sig.ra Michela Grande
BERGAMO

Sede: Via Leonardo da Vinci, 9- 24123 Bergamo
Tel. e Fax 035/343315

E-mail: presidenza@distrofia.net

c.c.p. 15126246

Presidente legale rappr.: sig. Danilo Bettani

BRESCIA

Sede: Via Corfii, 55- 25124 Brescia
Tel.030/2423538 - Fax 030/2423267
E-mail: uildmbrescia@virgilio.it

Orario: da lunedi a venerdi 9-12
Presidente legale rappr.: dr.ssa Paola Frau.

COMO

Sede: Via Maiocchi, 4 - 22100 Como-Lora
Tel. e Fax 031/542940

E-mail: segreteria@uildmcomo.org
Orario: da lunedi a venerdi 8.30-12.30

c.c.p. 13380225

Pres. legale rappr.: sig.ra Gabriella Meroni

LECCO

Sede provvisoria: Via della Pace, 10 (c/o Gerola-
mo Fontana) - 23804 Monte Marenzo (LC)

Tel. 0341/603164-338/1208697

E-mail: uildm.lecco@alice.it

Presidente legale rappr.: sig. Gerolamo Fontana

LEGNANO (MI)

Sede: Via Colli di Sant’Erasmo, 29

20025 Legnano (MI)

Tel. e Fax 0331/544112

E-mail: uildm.legnano@gmail.com

Orario: da lunedi a venerdi 14.30 - 18.30

c.c.p. 44995207

Presidente legale rappr.: sig. Luciano Lo Bianco

MANTOVA “Vittorio Novellini”

Sede: Via Bachelet, 8/a- 46030

San Giorgio di Mantova (MN)

Tel. e Fax 0376/270533

E-mail: uildm.aisla.mn@alice.it

Orario: lunedi e mercoledi 10-12

Presidente legale rappr.: sig.ra Serena Mortari

MILANO “Guido Boria”

Sede: Via Lampedusa, 11/a - 20141 Milano
Tel. 02/84800276 - Fax 02/84810913

E-mail: segreteria@uildmmilano.it

c.c.p. 17352204

Pres. legale rappr.: dr. Riccardo Rutigliano

MONZA (MB) “Giovanni Bergna”

Sede: Via della Guerrina, 60 - 20900 Monza (MB)
Tel. 039/2847241- Cell. 366/6167573

E-mail: uildm@uildmmonza.it

Presidente legale rappr.: d.ssa Gabriella Rossi

PAVIA

Sede: Via Oberdan, 19- 27100 Pavia

Tel. e Fax 0382/538572

E-mail: UILDM.Pavia@libero.it

c.c.p. 10741270

Presidente legale rappr.: dr. Fabio Pirastu

SONDRIO

Sede: Via Gavazzeni, 54 - 23018 Talamona (SO)
Tel. e Fax 0342/671741

Orario: mar. e giov. 14.30-16.30, sab. 10-12
E-mail: uildm.sondrio@gmail.com

Presidente legale rapp.: sig. Stefano Della Nave

VARESE

Sede: Vicolo Cadorna, 19 (passo carraio Via Toti,
5)-21050 Gorla Maggiore (VA)

Tel. e Fax 0331/611902

E-mail: sezione@uildm-varese.it

Presidente legale rappr.: dr.ssa Rosalia Chendi

ANCONA

Sede: Via Bufalini, 3- 60126

Collemarino di Ancona (AN)

Tel. e Fax 071/887255

Pec: info@pec.uildmancona.it

c.cp. 11558608

Presidente legale rappr.: sig. Simone Giangicomi
PESARO-URBINO “Roberto Portoni”
Sede: Via Fratelli Cervi, 1-61022

Cappone di Colbordolo (PU)

Tel. 0721/495264

E-mail: uildmpesarourbino@alice.it

Pres. leg. rappr: sig. Premilcuore Bruno

PIEMONTE
Coordinatore regionale: Claudio De Zotti
E-mail: dezotticlaudio@libero.it

CHIVASSO “Paolo Otelli” e zona 39
Sede: Via Paleologi, 2- 10034 Chivasso (TO)
Tel. 011/9187101 (c/o Renato Dutto)

E-mail: duttorenato@gmail.com

c.c.p. 22191100

Presidente legale rappr.: sig. Renato Dutto

OMEGNA (VB)

Sede: Via Zanella, 5-28887 Omegna (VB)
Tel. e Fax 0323/862249

E-mail: uildmvb@libero.it

Sito: uildmomegna.it

Orario: lunedi-venerdi 1518

c.c.p. 15323280

Presidente legale rappr.: sig. Andrea Vigna

TORINO

Sede: Via Cimabue, 2- 10137 Torino

Tel. 011/7770034 - Fax 011/7719379

E-mail: uildm.torino@libero.it

c.c.p. 15613102

Presidente legale rappr.: sig. Giacinto Santagata

PUGLIA

SASSARI “Andrea Cau”

Sede: Via Pozzomaggiore, 14-07100 Sassari

Tel. 335/8249431 (presidente)

340/4550572 (vicepresidente)

E-mail: vildmsassari@tiscali.it

Orario: da lunedi a venerdi previo appuntamento
telefonico

c.c.p. 10037075

Presidente legale rappr.: dr.ssa Gigliola Serra

SICILIA

CATANIA

Sede: ViaE. Bellia, 340 (c/o Lombardo) -

95047 Paterno (CT)

Tel. 095/852008 Fax 095/850210

E-mail: uildm.catania@tiscali.it

Pres. legale rappr.: dr. Salvatore Andrea Lombardo

MAZARA DEL VALLO (TP)

Sede: ViaMadonie, 1/A - 91026 Mazara del Vallo (TP)
Tel. e Fax 0923/1855014

E-mail: uildmmazara@hotmail.it

Sito: uildmmazara.it

Pres. legale rappr.: sig.ra Giovanna Tramonte

MESSINA “Angelo Cingari”

Sede: ViaLeonardo Sciascia, 4/C- 98168
Messina- San Licandro

Tel. 347/3697031-090/881289 - Fax 090/881289
E-mail: uild messina@tin.it

Presidente legale rappr.: sig. Antonino Carbone

PALERMO

Sede: Piazza dei Quartieri, 6 - 90146 Palermo

Tel. e Fax 091/6885422

E-mail: uildmpalermo@libero.it

c.C.p. 14246904

Pres.idente legale rappr.: sig. Giovanni D'Aiuto

TOSCANA

BARI

Sede: Via Gimma, 198/202 (c/o Nicola Leone)
70122 Bari

Tel/fax. 080/5214359 - Cell. 349/0667860
E-mail: uildm bari@tiscali.it

c.c.p. 18720706

Presidente legale rappr.: sig. Nicola Leone

MARTINA FRANCA (Taranto)

¢ BRINDISI - “Valerio Cappelli”

Sede: Via de' Gracchi, 28 (c/o Famiglia Cappelli) -
72100 Brindisi

Tel. e Fax 0831/525098

E-mail: uildm.martinafranca@alice.it
Segreteria di Martina Franca: Via Spirito
Santo, 9/a, int. 1, 74015 Martina Franca (c/o
Michele Carrieri)

E-mail: michele.carrieri0@alice.it.

Pres. legale rappr.: sig. Adolfo Franco Cappelli.

TRANI (Barletta-Andria-Trani)

Sede: Via Goffredo, 28- 76125 Trani (BAT)

Recapito postale: c/o Gennaro Palmieri, Via

Parenzo, 18,76125 Trani (BAT) - Tel. 0883/954668

- 0883/486978 (c/o Palmieri) - 347/6656126

Fax 0883/954668 -0883/486978 (c/o Palmieri)

E-mail: uildmtrani@gmail.com
uildmtrani@pec.it
gennaropalmieri20@gmail.com
gennaropalmieri@pec.it

Presidente legale rappr.: sig. Gennaro Palmieri.

AREZZO

Sede: via Ugo Foscolo, 19-52100 Arezzo

Tel. 335/6175000

E-mail: uildm.arezzo@virgilio.it

c.c.p. 10548527

Presidente legale rappr.: sig.ra Grotto Adriana

FIRENZE

Sede: Via San Jacopo al Girone, 6/a - 50014
Girone-Fiesole (FI)

Tel. e Fax 055/690970

E-mail: uildmfirenze@hotmail.com

c.c.p. 10669505

Presidente legale rappr: sig.ra Anna Rontini

PISA

Sede: ViaDe Amicis, 116 (c/o Marcheschi)

56010 Arena Metato (PI)

Tel. e Fax 050/810102

E-mail: enzo.marcheschi@tiscalinet.it

c.c.p. 10238566

Presidente legale rappr.: prof. Gabriele Siciliano

SCANDICCI e PRATO “Pieri Viviano”
Sede: ViaPisana, 36/b- 50018 Scandicci (FI)
Tel. 055/25671 - Fax 055/7356768

E-mail: uildm.scandicci@gmail.com

c.c.p. 24711509

Presidente legale rappr.: sig. Silvano Scarpi

VERSILIA (LU) “Andrea Pierotti”
Sede: Viadel Marzocco, 86

55045 Pietrasanta (LU)

Tel. e Fax 0584/72153

E-mail: info@uildmversilia.org

Pres. legale rappr.: sig.ra Deanna Moriconi

BOLZANO “Davide Toso e Marco
Zancanella”

Sede: ViaBari, 16/a- 39100 Bolzano

Tel. e Fax 0471/920909

E-mail: uildm bz@gmail.com

Orario: mer. e ven. 10-17; lun., mar. e gio. 10-14
c.c.p. 11157393

Presidente legale rappr.: sig. Stefano Minozzi

VENETO

CHIOGGIA (Venezia)

Sede: c/o Municipio (Piano terra), Corso del
Popolo- 30015 Chioggia (Venezia)

Tel. 328/9220382 (Riccardina Boscolo)
346/3055937-346/3056270

E-mail: uildmchioggia@yahoo.it

¢.c.p. 1000755965

Pres. legale rappr.: sig.ra Riccardina Boscolo

PADOVA

Sede: c/o Ospedale dei Colli - Via dei Colli, 4
35143 Padova

Tel. 049/624885-720220 - Fax 049/720220
E-mail: uildm.pd@gmail.com

c.c.p. 11145356

Pres. leg. rappr.: sig.Damiano Zampieri

ROVIGO

Sede: Piazzale Soccorso, 4 - 45100 Rovigo

Tel. e Fax 0425/21484-333/8770361

E-mail: angiolettamasiero@gmail.com
Orario: martedi e giovedi, 16-18

c.c.p. 12848453

Pres. legale rappr.: sig.ra Angioletta Masiero

TREVISO - Sede: ViaBressa, 8- 31100 Treviso
- Tel. e Fax 0422/580028 - E-mail: uildmtre-
viso@gmail.com - c.c.p. 16043317. Presidente
legale rappresentante: sig. Eddy Bontempo.

VENEZIA

Sede legale: Santa Croce, Fondamenta Tolentini,
180/a- 30135 Venezia

Sede operativa e recapito postale: Centro
Medico Sociale UILDM, Via Orsini, 11 - 30175
Marghera Venezia (VE)

Tel. 041/935778 - Fax 041/5382218

E-mail: info@uildmve.it

c.c.p. 15928302

Presidente legale rappr.: sig. Luciano Favretto

VERONA

Sede: Via Aeroporto Berardi, 51- 37139
Chievo di Verona

Tel. 045/8101650-8101655 - Fax 045/8101655
E-mail: uildm.verona@libero.it

Orario: tutti i giorni, escluso il sabato 8.20-
13.30,15-17.30

Presidente legale rappr.: Davide Tamellini

VICENZA

Sede: /0 Ospedale di Vicenza - Via Rodolfi, 37 -
36100 Vicenza

Tel. e Fax 044/ 752537

E-mail: uildmvicenza@associazionisanbortolo.it
Orario: giovedi, 15-18

Pres. leg. rappr.: sig.ra Annamaria Busatta
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