PERIODICO UILDM .
UNIONE ITALIANA 4
LOTTA ALLA Fatil
¥ | |'|
DISTROFIA n . 2 | 2 § T
MUSCOLARE Giugno 2026 |
i T "i”“.? /J.II J| | 2

| T WL L
b Ve
s T A

“ PRIMO PIANO

Ecco la nuova
Commissione med|

\‘pnoeﬁ'rrl
" Formazione,
territorio, crescita

. eidentita

MANIFESTAZIC
NAZIONALI

Insieme
da 65 anm

) Vit Ty o !
X, Sy -,
& ¥
i i I
k-".'— —F-"'J"E 4 ¥ \K

B Padova. Autorizzazione MIPA/CN-N; Valida dal 27/09/2023

Poste Italiane S.p.A. - Spedizion¢ in Abbon thtl DL35
In caso di mancato ;n e‘dCMPPd p estituz

'd;' .



Presidente:
Vicepresidente:
Tesoriere:
Segretario:

Altri Consiglieri:

Collegio dei Probiviri:

Organo di controllo:

SEGRETERIA NAZIONALE:

Tel.

Web:

E-mail:

c.c.p. CF
Riferimenti:

Sede:
E-mail:
Riferimento:

Sede:
E-mail:
Riferimento:

Sede:
E-mail:
Riferimento:

Sede:
E-mail:
Riferimento:

Sede:
E-mail:
Riferimento:

Sede:
E-mail:
Web:

Sede:

Sede:
E-mail:

Presidente:
Coordinamento:

SEZIONILOCALIUILDM

ABRUZZO

PESCARA-CHIETI "Federico Milcovich"
Sede: Via Pietro Nenni, 5 - 65129 Pescara

Tel. 351/9965745

E-mail: uildmpe@hotmail.com

c.c.p. 14046650

Presidente legale rappr.: Maria Claudia Cantoro

CALABRIA

CHIARAVALLE CENTRALE (CZ)

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

Tel. e Fax 0967/92195

E-mail: mariclare@live.it

Presidente legale rappr.: Maria Chiara Tino

MONTALTO UFFUGO (CS)

Sede: Via Manna, 78 (c/o Pietro Madeo)
87066 Longobucco (CS)

Tel. 329/1842429

E-mail: piermadeo@libero.it
Presidente legale rappr.: Pietro Madeo

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

CASERTA “R. Marseglia”

Sede: Piazza Giustino Russolillo 3 - 81025
Marcianise (CE)

Tel. 0823/256454 - 321144

E-mail: uildm.casertaodv@gmail.com

c.c.p. 12054813

Presidente legale rappr.: Pasquale Campanile

CICCIANO (NA)

Sede: Corso Garibaldi, 35 - 80033 Cicciano (NA)
Tel. 333/4287941

E-mail: uildmcicciano@hotmail.it

Presidente legale rappr.: Giovanni De Luca

NAPOLI

Sede: Via Volpicelli angolo via Tavernola
80022 Arzano (NA)

Tel. efax: 081/7313628

E-mail: uildm.napoli@libero.it

Orario: lunedi-venerdi 14.30-19
Presidente legale rappr.: 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)
Tel. e Fax 081/3655909

E-mail: uildm.sezione.di.ottaviano@live.it
Presidente legale rappr.: Marilena Prisco

SALERNO

Sede legale e amministrativa: Via Giovanni
Negri, 5- 84126 Salerno

Sede operativa: Via Pio XI, 5 - 84125 Salerno
Tel. e Fax 089/2582245

E-mail: retesolidale@libero.it

c.c.p. 10187847

Presidente legale rappr.: Elvira Rizzo

SAVIANO (NA)

Sedelegale: via Gianturco Parco San Giovanni, 36
-80039 Saviano (NA)

Sede operat.: via Mazzini, 17 - 80039 Saviano (NA)
Tel. 081/19254812

e-mail: uildmsaviano@gmail.com

c.c.p. 33769803

Presidente legale rappr.: Francesca Pardo

EMILIAROMAGNA
Coordinatore 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: info@uildmbo.org

Orario: da lunedi a venerdi 9.30 - 15.30
Presidente legale rappr.: Nicola Gabella

FORLI

Sede legale: viale Domenico Bolognesi, 19
47121 Forli

Tel. 320/9627426 (Fulvia Marani)

E-mail: uildmfc@gmail.com

Presidente legale rappr.: Luisa Clara D'’Amico

MODENA “Enzo e Dino Ferrari”

Sede: Via IV novembre 40/b - 41123 Modena
Tel. 059/334423 - Fax 059/251579

E-mail: info@uildmmodena.it

c.c.p. 10887412

Presidente legale rappr.: Franca Barbieri

RAVENNA “Mario Spik”

Sede: Via Agro Pontino, 13/a c/o CSV
VolontaRomagna - 48121 Ravenna

Cell. 328/2695538 - Fax 0544/406458
E-mail: uildmra@libero.it

Presidente legale rappr.: Aristide Savelli

REGGIO EMILIA

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

Cell. 371/4222772

E-mail: uildm.re@gmail.com

Orario: mercoledi 1618

c.c.p. 11370426.

Presidente legale rappr.: Antonio Di Pasqua

RIMINI

Sede: 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.

Presidente legale rappr.: Mira Battarra

SALSOMAGGIORE (Parma)
ePARMA “Paolo Bertellini”

Sede: Piazza Brugnola, 3

43039 Salsomaggiore (PR)

Tel. 347/7020406 - 335/8243283

E-mail: uildm.parma@gmail.com
Orario: lun-merc-sab ore 10-12

c.c.p. 12996435

Presidente legale rappr.: Pietro Zazzera

FRIULIVENEZIA GIULIA

GORIZIA

Sede: Via Garzarolli, 131- 34170 Gorizia

Tel. 393/0138531 - Fax 0481/21117

E-mail: uildmgo@hotmail.it

Presidente legale rappr.: Alessandra Ferletti

PORDENONE

Sede: Viale del Parco, 1-33074

Villadolt di Fontanafredda (PN)

Tel. 0434/569888

E-mail: segreteria@uildmpn.it

c.c.p. 11802592

Orario: lunedi-venerdi 8.30-17
Presidente legale rappr.: Luigi Querini

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

Presidente legale rappr.: Mario Giacomuzzi

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

Presidente legale rappr.: Marcello Tomassetti

LIGURIA

ALBENGA “Tonino e Amedeo Pareto” -
Sede: Palazzo Oddo, via Roma, 66 - 17031
Albenga (SV)

Tel. e Fax 0182/50555

E-mail: uildm.albenga@gmail.com
Presidente legale rappr.: Michael Ferrante

GENOVA “A. Rasconi”

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

Tel. e Fax 010/5955405

E-mail: info@uildmge.it

Presidente legale rappr.: Ornella Occhiuto

LOMBARDIA
Coordinatore regionale: Sebastian Turla
E-mail: crl.uildm@gmail.com

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
Presidente legale rappr.: Diego Pirovano

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.: Matteo Gualandris

BRESCIA

Sede: Via Corfl, 55- 25124 Brescia
Tel.030/2423538 - Fax 030/2423267
E-mail: uildmbrescia@gmail.com
Orario: 1. 10-13; m e g 9-12; me 15-18; v 9-13
Presidente legale rappr.: Claudia Caliri

COMO

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

E-mail: segreteria@uildmcomo.org

c.c.p. 13380225

Presidente legale rappr.: Gabriella Meroni



Anna
Mannara
Nutrizionista
e Direttrice
Editoriale
diDM

Caralettrice, caro lettore,

la nutrizione nelle malattie neuromuscolari
rappresenta un pilastro fondamentale della
presa in carico, ben oltre 1a sola gestione delle
difficolta di deglutizione.

I1 metabolismo, infatti, varia in relazione al
tipo di patologia e alla sua evoluzione, ren-
dendo necessario un intervento nutrizionale
dinamico e personalizzato. Garantire un ade-
guato apporto, sia quantitativo che qualitati-
Vo, significa prevenire sovrappeso e sottope-
s0, sostenere la crescita e contribuire a contra-
stare infiammazione e stress ossidativo. A cio
si affiancano aspetti come I'interazione con la
funzione respiratoria, la gestione degli effetti
delle terapie e dei disturbi gastrointestinali.

Affrontare le sfide quotidiane legate alla nu-
trizione puo essere estremamente stressante
per le persone con malattie neuromuscolari
e per i famigliari e influenzare significativa-
mente la qualita della vita.

La difficolta a mangiare e a bere puo generare
sentimenti di perdita, legati al piacere del cibo
in sé e alla dimensione della socializzazione
con i commensali durante i pasti. Come altri
aspetti della presa in carico neuromuscolare,
anche questi vanno accompagnati da un ade-
guato supporto psicologico ed emotivo.

Da queste riflessioni € nata 'idea del ricettario
digitale “Cibo e inclusione a tavola” dove ab-
biamo raccolto ricette per tutti, per trasmette-
rel'idea che la dieta di una persona con disfa-
gia non consiste soltanto nel “frullare” cio che
gli altri commensali mangiano in forma piu
solida o pit liquida. Perché il cibo € prima di
tutto un'esperienza che coinvolge tutti i nostri
cinque sensi - attraverso colori, forme, profu-
mi, sapori - attivando una serie di recettorie
la produzione di ormoni del benessere.

Tra le pagine del nostro ebook (lo potete sca-
ricare inquadrando il QR code a pagina 11),
troverete composizioni appetitose che metto-
no d’accordo tutti e menu inclusivi ghiotti per
tuttiipalati.

Immaginiamoci dunque una tavolata dove
tutti, allo stesso modo, possano assaporare

le stesse pietanze, senza che nulla - dell’espe-
rienza visiva, olfattiva, gustativa - sia tolto a
nessuno. Né al commensale con disfagia né a
quello senza, potendo entrambi gustare insie-
me lo stesso piatto.

Buona lettura!
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PANORAMA

Il 2 febbraio 2026

si e insediata la
nuova Commissione
medico-scientifica
UILDM. La squadra,
in carica fino al
2028, e composta
da 13 professionisti
del mondo medico-
sanitario. Nuova e
anche la Presidente
della Commissione,
la neurologa
Cristina Sancricca:
«Dopo sei anni di
lavoro in questo
organo, raccolgo
con gratitudine

il testimone del
dottor Bruno,

che ha guidato

la Commissione
con competenza e
visione, ottenendo
risultati importanti.».
Chiara Santato
Ufficio Stampa

e Comunicazione
UILDM

NUOVA

COMMISSIONE
MEDICA,

STESSO

INTERVISTA ALLA DOTTORESSA
CRISTINA SANCRICCA

Cosa significa lavorare in un
gruppo come la Commissione
medico-scientifica UILDM?

Prima di tutto, condividere espe-
rienze. Poter parlare con colleghi di
altre regioni, specialita e realta, ci
permette di migliorare sia il piano
dell’'operativita sia il rapporto con i
pazienti. Le reti di collaboratori che
vengono create grazie al lavoro della
Commissione, inoltre, sono essen-
ziali perché permettono il confronto
in modo piu accessibile con colleghi
di cui magarileggiamo il nome sugli
articoli scientifici. Prendo ad esem-
pioicorsidi formazione sulla riabi-
litazione neuromotoria che abbiamo
organizzato in questi anni: grazie a
questo lavoro, ho potuto diffondere
irisultati sia alla mia utenza sia al
personale con cui collaboro.

Sul piatto ci sono tante cose, tra pro-
getti in progress e nuovi obiettivi.

E vero. I progetti che portiamo
avanti si basano sulla nostra espe-
rienza clinica, sui bisogni ai quali
rispondere. Uno dei primi punti su
cui lavoreremo riguarda la costitu-

zione di una rete cardiologica - con
I'avvio di una mappatura — poiché
siamo tutti concordi che rappresenti
una carenza a livello nazionale. L'in-
tenzione é che questa rete diventi un
punto di riferimento, non solo per
I'utenza ma anche per i cardiologi
stessi, che tipicamente non si dedi-
cano alle malattie rare. Proprio per
questo motivo, oltre alla dottoressa
Gerardina Lardieri, € entrata un’al-
tra cardiologa, 1a dottoressa Chiara
Calore. Non solo: durante le Manife-
stazioni nazionali, uno dei momenti
del programma scientifico € dedica-
to agli aspetti cardiologici sul piano
internazionale, per allargare il piu
possibile la visione.

Che spazio avra la formazione nel
corso del triennio?

Mi é molto cara questa parte, € pro-
prio cosa mia! Ci credo moltissimo,
in particolare nella formazione per
la riabilitazione: non dobbiamo
stancarci di ripetere quanto € im-
portante. Nel corso del 2026 preve-
diamo di concludere il ciclo forma-
tivo di 4 appuntamenti che avevamo
impostato nello scorso triennio: in
autunno infatti saremo in Calabria.
Selezionando un gruppo di profes-



sionisti di tutta Italia, si € creato un
gruppo molto affiatato, coordinato
dalla fisiatra Elena Carraro, e da me
per la parte neurologica. In paralle-
lo proseguira anche il percorso della
riabilitazione respiratoria, che ha
gia due corsi all’attivo.

E le schede di malattia?

Questo punto é fortemente collegato
all’aspetto della formazione. E im-
portante che le schede di malattia
siano sempre piu strumenti concre-
ti, in grado di facilitare la comunica-
zione con 'utente. Con utente non
intendo solo il paziente, ma anche

il familiare o I'operatore sanitario.
Devono rappresentare un punto

di riferimento, essere semplici da
consultare, con un linguaggio acces-
sibile. Mi spingo piu in la: devono
essere accattivanti - con le parole

e con le immagini - per diffondere
in modo efficace la conoscenza sulle
malattie neuromuscolari. Chiunque
cerchi informazioni sicure, verifi-
cate, di alto valore scientifico, deve
consultare le schede UILDM. Tanto
si e bravi, piu si &€ semplici: questo &

I'approccio che ho sempre utilizzato
insieme al professor Massimiliano
Filosto (ex membro della Commis-
sione, n.d.r) per gli articoli scientifi-
ci pubblicati sulla rivista DM. Devo
“arrivare” a chi milegge o mi ascol-
ta, altrimenti ho perso un'occasione.

Sempre parlando di strumenti, cosa
prevedete per le Emergency Card?

Grazie all'impegno di Fabrizio Rac-
ca (ex membro della Commissione,
n.d.r.) e della squadra che ci ha
lavorato, sono nate le Emergency
Card, strumenti davvero importanti
per chi lavora spesso in emergenza
come nei Pronto Soccorso. Nel pros-
simo periodo vogliamo testare la
loro efficacia con una valutazione

di impatto sul territorio nazionale,
pensando anche agli ambienti pit
periferici, non solo ai grandi ospe-
dali o ai centri piu sviluppati. Que-
sta azione ci permette di mettere

le Emergency Card ancora di pitu al
servizio dell'utenza: se riusciamo a
essere piu capillari nella diffusione,
possiamo rispondere ai bisogni del-
la comunita.
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La salute sessuale & sempre piti un
argomento di progettazione.

E un tema importantissimo, ampio,
che possiamo sviluppare in tante
direzioni diverse. Parlando per il
femminile: possiamo trattare di gra-
vidanza e parto, che € solo una parte
dell'argomento “salute della donna”.
Per ogni tema, inoltre, possiamo se-
guire due tagli differenti: o la parte
medica - quella dei controlli, della
difficolta di accesso agli esami e agli
spazi, etc - o quella pitu di impatto
sociale. Tutto questo va pensato an-
che per il lato maschile, naturalmen-
te. Sono davvero molti argomenti e
sara essenziale coordinarci con la
Direzione nazionale UILDM.

Ringraziamo di cuore i membri
uscenti - i dottori Claudio Bruno
e Fabrizio Racca, i professori
Massimiliano Filosto e Vincenzo
Nigro, la dottoressa Elena

Mazzone - per il lavoro svolto

in questi anni a favore della
Commissione medico-scientifica
e di tutta la comunita UILDM.
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Riforma
disabilita

S

Il Decreto Legislativo

n. 62/2024 rappresenta
una svolta storica per il
mondo della disabilita in
Italia, in attuazione della
Legge Delega 227/2021.

Michele Adamo
Seqgretario
nazionale UILDM

, ~ un cambio di pro-

spettiva all'interno

di questo testo,
evidente a partire dal linguaggio
utilizzato: non piu il termine “han-
dicap” ma persona con disabilita,
espressione che mette in evidenza
I'impegno di porre I'individuo al
centro delle sue scelte.

I1 Decreto introduce una definizione
di disabilitd non pitu legata solo a
una patologia, ma all'interazione tra
la persona e le barriere dell'ambien-
te circostante, in particolare agli
ostacoli che impediscono alla per-
sona di partecipare alla vita sociale
come tutti gli altri. In questa rivolu-
zione si passa dal “curare” al garan-
tire diritti, dal “fare assistenza” al
rendere possibile una vita pienae
autodeterminata.

Trale tante novita, senza dubbio il
cambiamento piu importante intro-
dotto é l'istituzionalizzazione del
Progetto di Vita. Per la prima volta,
non ¢ la persona a doversi adattare
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ai servizi esistenti, ma sono i ser-
vizi a doversi ricomporre intorno
ai desideri e alle necessita della
persona. E un ribaltamento logico
potente: la risorsa segue il proget-
to, non il contrario.

I1 decreto, infatti, stabilisce che

la persona con disabilita deve far
parte dell’'Unita di Valutazione
Multidimensionale, I'equipe che
valuta ed elabora i progetti di vita
individualizzati. Non c’é pertanto
una struttura che decide “per” lei,
ma “con” lei. Lautodeterminazione
viene assicurata dalla possibilita di
scegliere i propri obiettivi di vita. La
persona non ¢ piu utente o destina-
taria di interventi, ma diventa I'atto-
re principale.

Di conseguenza, cambiano anche le
modalita di lavoro dei servizi sociali
e sanitari. Il lavoro a compartimenti
stagni non funziona pit. Assistenti
sociali, medici e operatori non de-
vono piu solo erogare prestazioni

- come ore di assistenza o ausili -,

ma devono diventare facilitatori

che analizzano il contesto - casa,
lavoro, scuola - per rimuovere gli
ostacoli che limitano I'autonomia.

In questo scenario, UILDM porta
un’esperienza storica unica nel cam-
po delle malattie neuromuscolarie
della disabilita. Come associazione
possiamo fare la differenza in due
modi: da un lato vigilare perché il
Progetto di Vita non resti solo sulla
carta; dall’altro aiutare le istituzioni
a comprendere le specificita delle
nostre patologie e, allo stesso tempo,
formare e supportare le persone
con disabilita affinché conoscano
davvero i propri diritti.

La parola chiave, in fondo, € una
sola: partecipazione.

Perché il diritto ai sostegni e il Pro-
getto di Vita hanno un unico fine
ultimo: permettere alla persona di
partecipare alla societa su base di
uguaglianza. Partecipare significa
esserci, decidere, abitare il mondo
da cittadini, esattamente come recita
la Convenzione ONU e come UILDM
promuove da sempre.



CAREGIVER, C’E BISOGNO
DI CHIAREZZA E COERENZA

di Giorgina Nardi,
Ufficio Legislativo Fish
ver familiare iden-

L a tificala persona,

che all'interno del nucleo dome-
stico, assume la responsabilita
quotidiana dell’assistenza a una
persona non autosufficiente o
con disabilita. E la figura di rife-
rimento che coordina, organizza
e garantisce le cure necessarie,
spesso in qualita di parente
stretto o convivente. Diverso &
il ruolo del caregiver professio-
nale, cioe I'assistente familiare
retribuito, che presta attivita

di cura come lavoro. Il suo in-
tervento si inserisce all'interno
di un’'organizzazione definita
dalla famiglia, che mantiene la
responsabilita generale e su-
pervisiona in maniera diretta o
indiretta il lavoro svolto. Il pro-
filo del caregiver € entrato per
la prima volta nell'ordinamento
italiano con la legge di bilancio
2018 (art. 1, commi 254-256 del-
lalegge n. 205/2017). In questa
sede, il legislatore introduce una
definizione generale, descriven-
do il caregiver come la persona
che assiste e si prende cura di
specifici soggetti. La norma pre-
cisa quali legami di parentela o
convivenza rientrino nella defi-
nizione. E considerato caregiver
familiare chi presta assistenza
continuativa a:

figura del caregi-

e il/laproprio/a coniuge

e il/lapartner di un'unione
civile

e il/la convivente di fatto ai sen-
sidella legge 76/2016

e un/afamiliare o affine entro il
secondo grado

e un/afamiliare entro il terzo
grado, qualora la persona as-
sistita non sia autosufficiente
oin grado di prendersi cura di
sé ai sensi dell’articolo 3, com-
ma 3 della legge n. 104/1992 o
titolare di indennita di accom-
pagnamento.

L'introduzione di una cornice
normativa ha rappresentato

un primo passo verso il ricono-
scimento del ruolo svolto ogni
giorno da migliaia di persone
che garantiscono supporto es-
senziale ai propri familiari. Pur
non configurando uno status pie-
namente tutelato, la definizione
ha aperto la strada a successive
misure di sostegno e a un dibat-
tito piu ampio sul valore sociale
del caregiver familiare.

Con la legge di bilancio 2018, il
Parlamento ha istituito presso

la Presidenza del Consiglio dei
Ministri un fondo nazionale de-
dicato al sostegno dei caregiver
familiari. La misura prevedeva
20 milioni di euro all’anno per il
triennio 2018-2020 da ripartire
alle Regioni per finanziare inter-
venti a favore di chi presta cura

in modo non professionale. L'o-
biettivo era dare riconoscimento
sociale ed economico all’assi-
stenza familiare, spesso svolta
in condizioni di grande impegno
seppur con scarse tutele. Nello
stesso anno il Decreto-legge
86/2018 ha riunito presso la
Presidenza del Consiglio anche
le risorse del precedente “Fondo
di previdenza per le persone che
svolgono lavori di cura non re-
tribuiti” istituito negli

anni ‘90 per sostenere 'assicura-
zione volontaria a chi svolgeva
attivita di cura familiare senza
un rapporto di lavoro. Con il
DPCM 27 ottobre 2020 sono stati
definiti i criteri di utilizzo di
questi fondi perlopiu destinati
ai caregiver di persone con di-
sabilita gravissima, a chi non

ha potuto accedere a strutture
residenziali durante I'emer-
genza sanitaria e ai percorsi di
deistituzionalizzazione. Negli
anni successivi le risorse sono
state rafforzate e con la legge
dibilancio 2021 (L. 178/2020), &
stato creato un ulteriore fondo
per promuovere gli interventi
normativi a favore dei caregiver.
A partire dal 2024, il sistema &
stato riorganizzato: con la legge
dibilancio 2024 (L. n. 213/2023)
il fondo specifico dei caregiver &
stato inserito in un contenitore
pit ampio il Fondo unico per
I'inclusione delle persone con

disabilita. In attua-
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zione a questa riforma, il
decreto 8 gennaio 2025 del
Ministro per le disabilita
ha destinato una quota
di risorse volte proprio al ri-
conoscimento del valore sociale
ed economico dell’attivita dei
caregiver. Piu di recente con la
legge di bilancio 2026 (articolo
1, comma 227, L. n. 199 del 2025)
é stato istituito un nuovo fondo
destinato a sostenere future
iniziative legislative volte a de-
finire con maggiore chiarezza
la figura del caregiver e a rico-
noscerne pienamente il valore
anche sotto il profilo economico.
I1 fondo prevede una dotazione
paria 1,15 milioni di euro per il
2026, che aumenta a 207 milioni
di euro annui a partire dal 2027,
risorse che potranno sostenere
misure come indennita, contri-
buti previdenziali o specifiche
forme di tutela.
Negli ultimi anni il tema del
caregiver € entrato con forza
nell’agenda normativa spinto da
trasformazioni sociali profonde:
I'invecchiamento della popo-
lazione, I'aumento delle condi-
zioni di non autosufficienza e
la crescente centralita delle reti
familiari nei percorsi di cura,
soprattutto a seguito della pan-
demia Sars Covid-19. Nonostante
I'attenzione dedicata al tema, le
circa 30 proposte di legge non
hanno mai raggiunto I'approva-
zione finale. Il percorso si € are-
nato piu volte per la mancanza
di un'adeguata copertura econo-
mica oltre che per I'assenza di
una chiara platea dei beneficiari.
In assenza di una legge naziona-
le organica, sono state soprattut-
to le Regioni a intervenire, co-
struendo un mosaico di misure
che, pur con differenze significa-

tive, convergono nel riconoscere
il valore sociale dell’assistenza
prestata quotidianamente da mi-
lioni di persone. Si riassumono i
principali interventi normativi
regionali volti a prevedere mi-
sure di sostegno e I'integrazione
nei sistemi locali dei servizi so-
ciali e sociosanitari.

» Regione Lombardia,

L.R.n. 23/2022

Introduce una definizione ampia
di caregiver e prevede interventi
di supporto, formazione e sol-
lievo, con particolare attenzione
alla continuita assistenziale.

» Regione Lazio,

L.R.n.5/2024

Rafforza il riconoscimento for-
male del caregiver e promuove
misure integrate tra ambito sani-
tario e sociale, con un focus sulla
personalizzazione dei progetti di
assistenza.

-+ Regione Campania,

L.R.n. 33/2017

Una delle prime normative regio-
nali centrata sulla valorizzazione
del ruolo familiare e sulla creazio-
ne di reti territoriali di sostegno.

» Regione Sicilia,

L.R.n.5/2024

Interviene con un impianto ag-
giornato, che include strumenti
di sollievo, formazione e suppor-
to psicologico.

» Regione Emilia-Romagna,

L.R. n. 2/2014, modificata
dallaL.R.n.5/2024

Una legge pionieristica, recente-
mente aggiornata per rafforzare
la tutela del caregiver e integrar-
ne il ruolo nei percorsi assisten-
ziali.

- Regione Puglia,

L.R.n. 3/2020

Introduce misure di riconosci-
mento e sostegno economico,
con attenzione alla qualificazio-
ne del ruolo.

— Regione Toscana,

L.R. n. 55/2025

Una normativa di nuova genera-
zione, che punta a un approccio
sistemico e alla costruzione di
servizi di prossimita.

I1 quadro che sidelinea € quello
di un riconoscimento progressi-
vo seppur frammentato del ruolo
cruciale svolto dai caregiver
familiari. Il tema centrale resta
pero la mancanza di una tutela
strutturata. Per questo, in Parla-
mento sono in discussione diver-
se proposte di legge che puntano
a introdurre contributi figurati-
Vi specifici per i caregiver, cosi
da evitare buchi contributivi e
facilitare I'accesso alla pensio-
ne. Le ipotesi variano: alcune
riguardano solo i caregiver non
lavoratori, altre includono anche
dipendenti e autonomi, altre an-
cora prevedono la possibilita di
sommare i contributi figurativi
a quelli ordinari fino a raggiun-
gere piu rapidamente i requisiti
per il pensionamento. Tutte,
pero, fissano un limite massimo
di cinque anni di contribuzione
figurativa complessiva e, in alcu-
ni casi, adottano criteri simili a
quelli del lavoro domestico per
calcolare il valore dei contributi.
In questo quadro, I'approvazione
del DAl 2789 attualmente in esa-
me rappresenterebbe un passo
essenziale per tradurre queste
ipotesi in un sistema di tutele piu
chiaro e coerente.
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IL CIBO, CHE PIACERE!

Chi ha la disfagia deve
rinunciare al piacere del
cibo. No, non e cosi! Con le
giuste ricette e accortezze

il cibo puo restare buono a

vario. E soprattutto lo stare
a tavola puo essere ancora
un'esperienza condivisa! Ecco una delle ricette presenti
—_— - nel nostro ebook:
di AlessandraPiva »
Ufficio Stampa SOFFICE ALLO STRACCHINO
e Comunicazione UILDM
PAMUA Ingredienti
Stracchino 500 grammi
. . ' n - - Pannafresca 500 grammi
Parmigiano Reggiano
=N grattugiato 50 grammi
&‘-’J Albume 250 grammi
'-,' L ] - Sale Quanto basta
artendo da questa convinzio-  Nel nostro ricettario puoi trovare * PepeQuantobasta
P ne UILDM ha realizzato libro  piatti e proposte per i vari momenti . Burro Per imburrare
digitale “Cibo e inclusione della giornata: gli stampini
atavola. Ricette facili e gustose an-
che per persone con disfagia” che e ricette facili e veloci ma al tem- Procedimento
propone ricette per la quotidianita, po stesso gustose, bilanciate e . . R
insieme a piatti per le occasioni nutrienti, in cui ogni piatto e 1. Frulliamoa 1'na551ma‘ velocita
speciali, perfette da condividere in pensato per garantire una consi- ma per POChl seconfil lo
famiglia e con gli amici. stenza sicura e piacevole, senza stracchino con meta panna.
perdere il valore della convivia- 2. Incorporiamo il resto degli
«Preparare questo ricettario ¢ stato lita e il piacere del buon cibo; ingredienti senza far montare.
un viaggio nel mondo delle emo-
zioni e dei sapori. Abbiamo potuto e piatti delle occasioni speciali, 3. Versiamo il composto su
collaborare con chef stellati, food dove gusto e raffinatezza si in- stampini monodose imburrati.
blogger, scuole alberghiere, fattorie contrano in ricette elaborate, . ..
. . . . 4. Cuociamo abagnomariain
didattiche, sperimentatoridella perfette per le feste o per mo- ; 125 eradi per 18 minuti
. . . . orno a 125> gradi pe utl.
cucina, cuochi delle residenze per menti di convivialita.
anziani, pasticceri e altro ancora»,
racconta Anna Mannara, nutrizioni- Perché anche chi ha una forma di
sta e consigliera nazionale UILDM. disfagia puo assaporare creazioni Scarica qui
culinarie sofisticate, partecipando il ricettario
e — con piacere ai pranzi e alle cene in
famiglia o con gli amici.
B
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Sul numero 211 di DM abbiamo
raccontato l'avvio del progetto
“Un ponte tra generazioni: la
figura dell’EPE — Esperto per
esperienza per la valorizzazione e
la promozione del volontariato”,
finanziato dal Ministero del
lavoro e delle Politiche sociali
(Awviso 2/2024). In questi mesi il
progetto e stato presentato sia
allinterno dell'associazione, sia
all'esterno, per coinvolgere non
solo isoci UILDM, ma tutte le
realta e le persone che vogliono
contribuire a far crescere il
volontariato italiano.

Chiara Santato

Ufficio Stampa e
Comunicazione UILDM

PONTETRA
GENERAZIONI

RMA
- R

Trale azioni previste dal progetto
c’e il corso di formazione dedicato
agli EPE, che ha preso avvio a fine
febbraio ed e gestito dai partner
FISH e Fondazione Serena. Ecco le
impressioni di alcuni partecipanti:

«Sono diventato casualmente volonta-
rio UILDM, tramite un amico. Dovevo
rimanere una decina di giorni per se-
guire alcuni ospiti in vacanza a Bor-
dighera, ora sono il tesoriere. Il corso
diformazione offerto dal progetto mi
ha dato ottimi spunti su cui lavorare:
ad esempio, e stata molto interessante
la parte affrontata nell’'unita forma-
tiva “La diversita come ricchezza e
opportunita”. Ma ci sono aspetti che
vanno migliorati.». - Pierpaolo Rug-
giero, UILDM Genova

«Trovare nuovi volontari e saperli
“trattenere” & una problematica molto
sentita e presente da tutto il mondo
del volontariato, che parte dalla
capacita di tessere relazioni. E neces-

sario allargare la base di persone su
cui poter contare. La formazione che
sto seguendo fornisce molti spunti
utili, spinge sia me sia volontari del-
la Sezione a farci domande, anche
sulla nostra capacita di fare gruppo.
I contenuti tecnici, soprattutto quelli
di stampo psicologico, sono stati dav-
vero coinvolgenti.». - Rosalia Chendi,
UILDM Varese

La parte formativa verra comple-
tata da una guida, che sara bene co-
mune per tutte le persone coinvolte
e non solo. In questi mesi abbiamo
inoltre proseguito - in stretta col-
laborazione con il Gruppo Giovani
nazionale - I'impegno relativo ai
laboratori intergenerazionali, che
verranno coordinati da figure spe-
cializzate quali psicologi, educatori,
mentor. I1 “tour” dei laboratori ini-
zia a luglio 2026 per terminare nei
primi mesi del 2027, e tocchera I'lta-
lia da nord a sud per favorire la piu
ampia partecipazione possibile.




Questi laboratori rappresentano uno
degli assi operativi centrali del pro-
getto: spazi strutturati di confronto,
scambio e apprendimento tra volon-
tari storici, EPE e giovani volontari,
pensati per favorire il passaggio

di competenze, il dialogo tra gene-
razioni e il rafforzamento della go-
vernance associativa. I laboratori si
svolgeranno in presenza e sono stati
pensati per essere replicabili e adat-
tabili ai contesti territoriali. I filoni
principali che verranno affrontati:

1. Consapevolezza di sé e relazione
con il corpo: laboratori teatrali ed
espressivi, uso della voce e degli stru-
menti comunicativi, percorsi espe-
rienziali guidati da professionisti.

2. Autonomia e vita quotidiana:
strategie per 'abbattimento delle
barriere (architettoniche e cultura-
li), tecnologie e strumenti per I'au-
tonomia (domotica, ausili, supporti
digitali).

3. Competenze utili alle Sezioni:
comunicazione interna ed esterna,
ingaggio e attivazione di nuovi
volontari, utilizzo consapevole dei
social media e dei canali digitali.

4. Passaggio di testimone tra gene-
razioni: trasmissione di competen-
Ze e memoria associativa, gestione
delle dinamiche intergenerazionali,
accoglienza delle innovazioni e delle
nuove leadership.

5. Formati di crescita inclusivie
partecipativi: attivita creative e
culturali, laboratori “leggeri” ad alto
valore educativo, spazi di sperimen-
tazione e co-progettazione.

In parallelo alla formazione per le
singole persone, stiamo lavorando
anche a uno studio dello stato del
volontariato in Italia, nello specifi-
co degli enti coinvolti: I'obiettivo &
fornire un quadro chiaro e aggior-
nato sulla salute del volontariato -

Dm 212 — Giu. 26

in generale sul mondo della disa-
bilita e in particolare del “sistema
UILDM” - al quale seguira un'ana-
lisi delle leggi e delle normative ita-
liane che lo regolano, nonché delle
politiche pubbliche a sostegno del
settore. Al termine, verra prodotto e
presentato un rapporto dettagliato.

Un'altra delle azioni fondamentali
previste dal progetto € un evento

di carattere nazionale dedicato al
volontariato, per presentare i dati
raccolti e rafforzare il messaggio: il
volontariato é strumento di crescita
non solo all'interno delle associa-
zioni, ma anche in tuttii contestinei
quali si trova ad operare come fami-
glie, scuole, sanita.
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SOSTEGNINRETE,

LA PIATTAFORMA CHE
CREA INDIPENDENZA

Lanciata ufficialmente
nell'ottobre del 2025, la
piattaforma sta crescendo
sempre di pit come
spazio di indipendenza

e autonomia.
AlessandraPiva
Ufficio Stampa e
Comunicazione UILDM

tema dell’assistenza per-
I I sonale per le persone con

disabilita € ancora oggi una
delle sfide piu complesse del welfare
italiano. Nel sistema “iper familisti-
co” attuale il carico dell’assistenza
delle persone con disabilita grava
principalmente sulle famiglie, sia
per quanto riguarda il lavoro di
cura, sia per le spese legate all’'acqui-
sto di beni e servizi. Da qui nasce il
bisogno di avere figure a supporto
dell’autonomia quotidiana di chi
convive con la disabilita, per supera-
re anche I'idea che questa condizione
sia solo una questione da “gestire”
all'interno del contesto famigliare.

UILDM risponde a questa sfida con
Sostegninrete, la piattaforma che
mette in contatto persone con di-
sabilita con assistenti personali.
Si tratta di uno strumento grazie al
quale la persona con disabilita puo
individuare I'assistente pitu adatto
alle proprie esigenze, filtrando i
profili per competenze, disponibili-
ta e area geografica. La piattaforma
¢ stata sviluppata con il coinvolgi-
mento diretto e partecipato di un
gruppo di tester composto da perso-
ne con disabilita e caregiver, che ne
hanno verificato I'accessibilita e la
rispondenza ai bisogni reali. Oltre
alla funzione di matching, la piatta-
forma offre anche 'area “Materiali
utili” dedicata alla Vita indipenden-
te e ai temi dell’assistenza perso-
nale e della disabilita, con guide e
contenuti formativi che verranno
progressivamente ampliati.

«Sostegninrete si propone come uno
strumento di innovazione sociale e
di empowerment per persone con
disabilita e caregiver, favorendo
I'incontro con assistenti qualificati.
Una delle priorita di UILDM é pro-
muovere I'autonomia delle persone
con malattie neuromuscolari e so-

stenere la costruzione di progetti di
vita personalizzati. Sostegninrete &
una piattaforma ideata e realizzata
dalla nostra comunita, pensata per
essere concreta e accessibile: vuole
supportare i desideri, le esigenze e
ipercorsi evolutivi della persona,
creando un dialogo autentico con

le e gli assistenti personali e contri-
buendo al riconoscimento profes-
sionale di questa figura, ancora poco
definita nel panorama italiano»
dichiara Stefania Pedroni, presi-
dente nazionale UILDM.

Levento ufficiale di lancio della
piattaforma si & svolto il 21 ottobre
2025 a Palazzo Marino a Milano (ne
abbiamo parlato nel DM 211).

In questi mesi Sostegninrete ¢ cre-
sciuta e ha rapidamente dimostrato
di intercettare un bisogno vivo e ur-
gente. Oggi, la piattaforma non & piu
un esperimento, ma una comunita
attiva.

I1 22 maggio 2026 a Padova abbiamo
raccontato questo percorso in un
appuntamento promosso da UILDM
e sostenuto da Intesa Sanpaolo at-
traverso il Programma Formula in
collaborazione con CESVI.



Hanno portato il loro contributo
Marco Rasconi, consigliere nazio-
nale UILDM e rappresentante della
Sezione UILDM di Milano, Antonel-
la Pini della Sezione di Bologna e
Chiara Calcinai di UILDM Pisa.

Durante I'evento sono stati presen-
tati numeri e dati relativi all'impatto
di Sostegninrete.

La piattaforma, a sette mesi dalla
sua messa online, ha gia oltre 1.100
iscritti: 690 persone con disabilita
e 478 assistenti personali con 83
match attivi che si sono trasformati
in un incontro reale. A livello geo-
grafico, le regioni piu presenti sulla
piattaforma sono Lombardia, Lazio,
Piemonte e Veneto. «La piattaforma
sta iniziando a consolidarsi, ma ha
ancora tanto spazio di crescita. -
dichiara Marco Rasconi - La nostra
prossima sfida € ampliare larete e
raggiungere nuovi territori».

Sostegninrete € il risultato di un
percorso articolato, avviato nell’am-
bito del progetto Match Point: stru-
menti vincenti per il domani delle
persone con malattie neuromusco-
lari, finanziato anche dal Ministero
del Lavoro e delle Politiche Sociali

nell’'ambito dell’Avviso n.2/2023 -
art.72D. Lgs. 3luglio 2017, n. 117

e S.M. . (ne abbiamo parlato nei
DM 210 e 211).

Nel 2026 la sua implementazione &
stata resa possibile anche grazie al
co-finanziamento di Intesa Sanpaolo
nell’ambito della Divisione Banca
dei Territori guidata da Stefano Bar-
rese, in collaborazione con CESVI,
che ha consentito di completare lo
sviluppo della piattaforma, assi-
curarne manutenzione, aggiorna-
menti e miglioramenti tecnologici,
favorirne la diffusione e facilitare la
sua gestione, rendendola un riferi-
mento stabile tra domanda e offerta
di assistenza.

Un supporto digitale concreto per
migliorarela qualita della vita
delle persone con disabilita e dei
loro famigliari.

LE TESTIMONIANZE

Dietro ai numeri ci sono esperienze
concrete, vite di persone. Ecco alcu-
ne di quelle che sono state raccolte
in questi mesi.
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«Grazie a Sostegninrete ho trovato
una persona affidabile che mi aiuta
ogni settimana... Non & solo un ser-
vizio, ma un vero e proprio suppor-
to che mi fa sentire pit libera»
Francesca, persona con disabilita

«Mi sono iscritto per mettere a di-
sposizione il mio tempo: in pochi
giorni ho trovato una famiglia. Sono
felice di poter fare la differenza!»
Luca, assistente personale

«Sono riuscito a farmi trovare da
una famiglia che aveva bisogno dei
miei servizi... credo di poter fare
molto per la persona che mi ha con-
tattato e la sua famiglia»

Andrea, assistente personale

| PROSSIMI APPUNTAMENTI

e Sostegninrete sara presentato a
ExpoAID 2026 - “io, Persona di
valore” il 26 giugno alle 14.30 al
Palacongressi di Rimini.

e Civediamo anche a ottobre a
Padova con un evento tutto de-
dicato alla piattaforma!

ENTRA ANCHE TU NELLA RETE!

Per entrare a far parte della rete,

condividere esperienze e acce-
dere ai servizi dedicati, visita

sostegninrete.it LA 11111

gratuitamente alla piattaforma.




INCONTR.
e il primo
verso 'au

www.sostegninret

SCANSIONA
E SCOPRI DI PIl)

Sostegninrete é la nuova piattaforma pensata per mettere

in contatto persone con patologie neuromuscolari, familiari

e operatori assistenziali.

Uno spazio sicuro, gratuito e accessibile dove trovare o offrire
supporto, servizi e competenze per affrontare insieme

la quotidianita.

Iscriversi & semplice: racconta chi sei, cosa cerchi o cosa

puoi offrire.

Ogni incontro puo fare la differenza.

{
) Sostegninrete

%

UNIONE ITALIANA LOTTA
ALLA DISTROFIA MUSCOLARE

Y



Fal una

DONAZIONE
IN MEMORIA

per UILDM

Ricordare una persona cara é un
modo per continuare ad amarla

O Con una donazione in memoria trasformerai
un‘assenza in una presenza, sarai a fianco di
chi ha una distrofia muscolare.

P In seguito alla tua donazione, UILDM inviera ai familiari una
pergamena cartacea personalizzata, per informarli del tuo
bellissimo gesto di amore e solidarieta.

Come puoi fare la tua donazione in memoria?

—> Su donaora.uildm.org —> Con il bollettino postale che hai trovato insieme al DM

Ricorda poi di scrivere una mail a fundraising@uildm.it o di chiamare al 3489292780
con | dati necessari per poter spedire la pergamena.

?ﬁ@ Seguici su 43“
m Vai su donaora.uildm.org fy L~ Minil <
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DIS IS ME. OGN

PERSONA, TUT TE
| E POSSIBILITA

“DIS IS ME - Ogni persona, tutte le
possibilita” € il progetto di carattere
nazionale costruito da UILDM

- partito il 1° maggio 2026 - in parte-
nariato con Parent Project. Il proget-
to e realizzato con il contributo della
Presidenza del Consiglio dei ministri
- Ministro per le disabilita. Al cen-
tro, grazie a un approccio partecipa-
to e intersezionale, quattro percorsi
strategici dedicati a Vita Indipenden-
te, inclusione scolastica, empower-
ment territoriale e cambiamento
culturale. Le azioni si svilupperanno
in 17 territori e coinvolgeranno circa
1.000 persone con disabilita, 400
studenti, 100 docenti, 50 famiglie, 100
enti del Terzo Settore,

17 pubbliche amministrazioni.
L'obiettivo é creare un sistema che
risponda alle disuguaglianze e crei
comunita inclusive, competenti e
solidali.

I PILASTRIDEL PROGETTO
IN SINTESI

1. Vita Indipendente

I1 progetto prevede percorsi mirati
sulla conoscenza dei diritti esigibili,
degli strumenti pubblici disponibili,
delle procedure amministrative da
seguire e delle risorse territoriali
attivabili. Le persone verranno ac-

compagnate nella costruzione del
proprio “progetto di vita”. Sara atti-
vato inoltre un percorso dedicato ai
consulenti alla pari, persone con di-
sabilita che hanno gia intrapreso un
cammino di Vita Indipendente e che
possono mettere la loro esperienza
al servizio degli altri. Attraverso at-
tivita di formazione teorico-pratica,
affiancamento, mentoring e valoriz-
zazione delle competenze.

2. Scuola inclusiva

I1 progetto interviene su tre gruppi
strategici: studenti, docenti e fami-
glie. Per gli studenti con disabilita
sono previste attivita di peer educa-
tion, che favoriscano la conoscenza
reciproca e il superamento di stereo-
tipi e discriminazioni; per gli e le in-
segnanti, verra messo a disposizione
un percorso di formazione continua-
tiva, che integra aspetti teorici, nor-
mativi e metodologici con strumenti
operativi utili alla progettazione
didattica personalizzata; per le fa-
miglie € prevista invece I'attivazione
di spazi di ascolto, confronto e for-
mazione rivolti ai genitori, affinché
possano orientarsi tra normative,
procedure, strumenti di sostegno e
opportunita di attivazione.

I1 progetto prevede inoltre la pro-
duzione e la distribuzione di kit

Chiara Santato
Ufficio Stampa
e Comunicazione UILDM

territoriali per I'inclusione nelle
scuole destinati alle Sezioni UILDM,
ai CAD di Parent Project e alle
associazioni locali. Per utilizzare
questi materiali, é stata pensata una
formazione specifica destinata ai
referenti associativi e I'attivazione
di azioni promozionali mirate nelle
scuole.

3. Rete Territoriale Sistemica
L'autonomia personale e la piena
partecipazione alla vita sociale non
possono realizzarsi senza un’infra-
struttura territoriale accessibile

e competente. Ecco perché si an-
dranno a rafforzare e ampliare due
servizi fondamentali, per la qualita
della vita della persona con disabi-
lita: 1a riabilitazione specialistica

e il trasporto per persone con disa-
bilita. Non solo: il progetto intende
rafforzare la capacita organizzativa,
progettuale e relazionale delle Se-
zioni UILDM, dei CAD e delle altre
associazioni attive nei territori
coinvolti: attraverso un corso sulla
progettazione sociale e I'attivazione
di almeno 3 tavoli di co-programma-
zione e co-progettazione che vedono
il coinvolgimento anche di ammini-
strazioni pubbliche.
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TERRITORIO

PRENDERSI CURA
DI CHI SIPRENDE CURA

| percorsi di Monza e
Sassari per il benessere
psicologico dei caregiver
AlessandraPiva

Ufficio Stampa e
Comunicazione

UILDM
sistema di welfare italiano
I I sibasa principalmente sulla
famiglia e sulle sue risorse
nella gestione della disabilita: all'in-
terno di queste dinamiche emerge
la figura della caregiver e del care-
giver famigliare su cui ricade quasi
totalmente il lavoro di cura. Tale
figura non € ancora riconosciuta a
livello legislativo e pertanto rimane
spesso sottotraccia, portando con
sé forte stress psicologico e rischio
di burn out, quando il carico assi-
stenziale diventa troppo pesante.
Si tratta principalmente di donne,

di eta compresa trai45ei64 anni,
che spesso lavorano o che hanno
dovuto abbandonare la propria
attivita lavorativa per dedicarsi a
tempo pieno alla cura di chi non e
piu autonomo.

Per dare supporto alle caregiver
che fanno riferimento alla Sezione,
UILDM Monza propone il percorso
“Nell’angolo, ma al tuo fianco”.

La Sezione da molti anni segue un
gruppo di donne caregiver nel loro
lavoro di cura. Per loro ha struttu-
rato un itinerario che prevede degli
spazi dedicati che migliorino le
relazioni all'interno della famiglia,
sostengano I'autostima e incidano
positivamente sulla loro qualita del-
la vita e sul benessere psicologico.
All'interno di questo percorso sono
state coinvolte anche le Sezioni di

Lecco, Mantova, Varese e Bareggio
e cio ha portato alla nascita di altri
due gruppi di mutuo aiuto per
caregiver. Sono stati programmati
momenti informativi, di aggrega-
zione e di sollievo al lavoro di cura.
La metodologia utilizzata prevede
I'inserimento della realta virtuale
come strumento di analisi e supera-
mento dello stress. “Nell’'angolo, ma
al tuo fianco” é finanziato da Fonda-
zione Vismara. Le attivita continue-
ranno fino a luglio 2026.

Anche la Sezione di Sassari si im-
pegna a promuovere attivita per il
benessere psicologico e gestione
dello stress di persone con disabi-
lita e famiglie. Grazie al progetto
“FortInsieme”, nel 2025, ha offerto
percorsi di supporto psicologico,
individuali e di gruppo, attraverso
1servizi erogati da uno sportello
psicologico e ilaboratori di realta
virtuale con I'utilizzo di visori.
Obiettivo del progetto ¢ stato ridur-
re il carico psicologico e migliorare
la gestione dello stress e delle emo-
zioni delle persone con disabilita e
caregiver partecipanti. Al termine
del percorso é stato realizzato un
video documentario che raccoglie
le testimonianze dei partecipantie
un evento finale di presentazione
alla comunita.

I1 progetto, finanziato da Fondazio-
ne Sardegna, ¢ terminato nel febbra-
io del 2026.
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TERRITORIO

LA FINESTRA
SULLE EMOZIONI

Ancora la realta virtuale

di intercettare la fascia delle perso-
ne anziane, spesso le piu sole, crean-
do momenti di gruppo e di confron-
to, come gia avevamo proposto in
progetti passati. Il valore aggiunto
di “La finestra sulle emozioni” é sta-
to il coinvolgimento degli operatori
che lavorano nell’'ambito socio-sa-
nitario, i quali sono maggiormente
arischio burnout. Il significato del
nostro intervento ¢ stato prenderci
cura di chi si prende cura», dichia-
ra Alessandra Ferletti, presidente
di UILDM di Gorizia.

Per le persone del Centro Polivalen-
protagonista dei percorsi te coinvolte, I'attivita mirava a pro-
di sostegno al benessere. muovere il benessere psicologico,
_ sviluppare la consapevolezza di sé
AlessandraPiva e potenziare la capacita di affron-
Ufficio Stampa e tare le sfide quotidiane, attraverso
Comunicazione UILDM esperienze trasformative in realta
virtuale integrate con pratiche di
rilassamento e mindfulness.

Per gli operatori dell’Ospizio Mari-
no di Grado I'obiettivo si € concen-
trato sulla prevenzione del burnout,
sul miglioramento della consapevo-

E I'idea alla base del progetto “La
finestra sulle emozioni”, promosso
dalla Sezione UILDM di Gorizia in
partnership con UILDM - Direzione

Nazionale, pensato per favorire l'e-
quilibrio emotivo e le relazioni tra i
partecipanti attraverso 1'uso di viso-
ri e finanziato anche dalla Fondazio-
ne Cassa di Risparmio di Gorizia.

«Larealta virtuale €, infatti, una
tecnologia innovativa sempre pit
usata in ambito psicologico e clinico,
che offre all'utente 'opportunita di
entrare in ambienti tridimensionali
realistici e ricchi di stimoli senso-
riali. Questo favorisce un elevato
coinvolgimento emotivo e aiutaa
raggiungere piu facilmente stati di
benessere», racconta la dottores-

sa Chiara Crognaletti, psicologa cli-
nica che collabora con la Sezione.

Le attivita hanno coinvolto due di-
versi gruppi di destinatari: da una
parte un gruppo di persone con piu
di 65 anni frequentanti il Centro
Polivalente Baiamonti di Gorizia;
dall’altro un gruppo di operatorie
altre figure professionali dell'Istitu-
to di riabilitazione Ospizio Marino
di Grado.

lezza di sé e sul potenziamento delle
risorse personali e professionali.
Contemporaneamente a questa atti-
vita é stato attivato uno sportello di
supporto psicologico per i beneficia-
ri del progetto e i famigliari.

«Lutilizzo dei visori di realta virtua-
le ci aiuta a lavorare sull’inclusione
in maniera trasversale partendo
dall'incontro e dalla condivisione di
vissuti personali. La collaborazione
con queste due realta ci ha permesso

La forza di UILDM é nelle Sezioni
e nellaloro conoscenza del
territorio, che vivono e fanno
crescere. Per questo motivo la
Direzione Nazionale si impegna

a sostenere le numerose attivita
territoriali anche attraverso un
supporto alla progettazione e
alla valorizzazione delle idee
progettuali delle Sezioni UILDM.




di MartinaPagani
Ufficio Fundraising UILDM

@ sono scelte che non
costano nulla, ma
valgono moltissimo.
I15x1000 & una di queste. E una
quota dell'IRPEF che gia versi
allo Stato e che puoi destinare a
un ente che per te conta davvero.
Con una firma e un codice fiscale
nella dichiarazione dei redditi,
trasformi una parte delle tue tas-
se in progetti concreti, vicini alla
vita delle persone.

Per UILDM, quel gesto semplice
diventa ogni giorno autonomia,
supporto, ricerca, comunita. Di-
venta la possibilita di continuare
un cammino iniziato oltre 65
anni fa, quando tutto é partito da
un’idea forte: costruire un mon-
do in cui le persone con patologie
neuromuscolari possano vivere
con dignita, diritti e opportunita.

Oggi possiamo dirlo con orgo-
glio: da “portatori di handicap”
siamo diventati portatori di
opportunita! Opportunita di
scegliere come vivere la propria
giornata, di accedere a servizi, di
costruire relazioni, di immagina-
re un futuro possibile. Ma queste
opportunita non nascono da
sole: crescono grazie a una co-
munita che sceglie di esserci,
ogni giorno.

UNAFIRMA CHE .
COSTRUISCELIBERTA,
OGNIGIORNO

Anche progetti concreti, come lo
sviluppo di strumenti per favo-
rire 'autonomia e I'incontro tra
persone con disabilita e assistenti
personali, prendono forma grazie
al sostegno di chi decide di stare
al nostro fianco. Sono iniziative
che incidono nella quotidianita:
nella liberta di organizzare il
proprio tempo, nell’ascolto delle
famiglie, nella qualita della vita.

Destinare il 5x1000 a UILDM non
comporta alcun costo aggiuntivo.
Devi solo firmare nel riquadro
“Sostegno degli enti del Terzo
Settore iscritti al RUNTS” della
tua dichiarazione dei redditi
(modello 730 o Redditi Persone
Fisiche) e inserire il codice fiscale
80007580287 - per destinarlo

a UILDM Direzione Naziona-

le, altrimenti dovrai inserire
quello della Sezione UILDM di
riferimento o dell’associazione
che vuoi sostenere - nello spazio
dedicato sotto la firma. E un gesto
semplice, ma pieno di significato.
E lo Stato che, in base alla tua
scelta, trasferisce quella quota. Se
non firmi, invece, quella possibi-
lita si perde: resta una cifra indi-
stinta, senza direzione. Con la tua
firma, invece, prende una strada
precisa. La strada delle persone.

Hai tempo fino al 30 settembre
2026 per presentare la dichiara-

zione dei redditi con il modello
730, oppure fino al 31 ottobre 2026
con il modello Redditi Persone
Fisiche. E un tempo che parla

di responsabilita, ma anche di
fiducia.

Perché il 51000 € molto piu di un
adempimento fiscale. E un modo
per dire “ci sono”. E un gesto
silenzioso che diventa presenza
concreta. E 1a possibilita di conti-
nuare, insieme, a costruire auto-
nomia, diritti e futuro.

Scegliere UILDM significa sce-
gliere una comunita che non si
ferma, che trasforma i bisogni
in possibilita e che guarda avan-
ti, ogni giorno. Anche grazie a te.

E tu cosa ne pensi?

Se vuoi condividere la
tua opinione o se hai

un argomento che vuoi
approfondire scrivimi a
fundraising@uildm.it
Il fundraising e veicolo

di cambiamento: non
significa solo chiedere
donazioni, ma creare
relazioni significative con
i donatori, condividere
emozioni e contribuire

a un futuro piu sostenibile,
per tutti!
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Turismo
accessibile

VACANZE E OSPITALITA

ACCESSIBILI, . CIASCUNO
L SUO VIAGGIO

Cisono molti modi di
pensare @ una vacanza.
Ciascuno dinoi ha ritmi,
desideri e necessita
differenti e deve trovare
imodo che gli e piu
congeniale per vivere il
tempo diriposo,
sequendo i propri desideri
e la propria natura.
AlessandraPiva
Ufficio Stampa e
Comunicazione UILDM

VIAGGIARE SENZA BARRIERE: LE
GUIDE V4A PER UN'’ACCOGLIENZA
ACCESSIBILE

Una delle realta che da anni si occu-
pa diturismo accessibile in Italia &
Village for all. Dal 2008, infatti, si
impegna a testare e censire le strut-
ture accessibili in Italia e in Croazia
e di fare sensibilizzazione su questo
tema. I dati raccolti sono contenuti
inuna serie di guide scaricabili dal
sito villageforall.net.

In particolare, segnaliamo 'ultima
uscita in ordine di tempo, la guida
“Destinazione ospitalita accessibile
Italia e Croazia 2026”, che ha ottenu-
to anche il patrocinio di UILDM.

La guida raccoglie strutture e de-
stinazioni che hanno intrapreso

un percorso serio e sistematico

sui temi dell’'ospitalita accessibile,
offrendo informazioni oggettive e
trasparenti utili a persone con di-
sabilita e chi ha specifiche esigenze
di accessibilita: persone con disa-
bilita motoria, sensoriale (vista

- udito), cognitiva-comportamen-
tale, persone over 65, famiglie con
bambini piccoli, persone con aller-
gie alimentari senza dimenticare
chi, a causa di un piccolo incidente,
ha disabilita temporanee che limi-
tano le proprie capacita.

Le strutture sono censite in base a
criteri qualitativi degli ambienti,
alle dotazioni e ausili a disposizione
degli ospiti, alla formazione del per-
sonale e alla presenza di certifica-
zioni specifiche.

I Punteggi V4A assegnano alla
struttura un punteggiodala5 per
ciascuna categoria. Hanno lo scopo
di aiutare a comprendere il livello
qualitativo dell’accessibilita della
struttura. La scheda informazioni
offre una panoramica su ulteriori

elementi chiave per la scelta di una
struttura ricettiva, come ad esempio
la distanza dall'ospedale pit vicino o
dalla stazione o aeroporto.

Lobiettivo € dare I'opportunita di
scegliere in modo consapevole come
e dove trascorrere il proprio tempo
direlax e vacanza.

Come dice Roberto Vitali, fondatore
di Village for all: «Chi, come me, vive
personalmente esigenze di accessibi-
lita lo sa bene: nessuna norma potra
mai descrivere fino in fondo cio che
mi serve per muovermi, dormire,
lavarmi, orientarmi, comprendere

e scegliere. Le norme sono uno stru-
mento indispensabile, ma restano
una semplificazione. Servono a defi-
nire una soglia minima, non a garan-
tire un'esperienza adeguata. La nor-
mativa risponde alla domanda “cosa
¢ consentito o obbligatorio fare”. Non
risponde alla domanda piti impor-
tante: “di cosa ho realmente bisogno
i0, in quella situazione, 0ggi”. Le Gui-
de V4A nascono per accompagnare le
persone con esigenze di accessibilitd e
iloro familiari in un percorso di con-
sapevolezza e autonomia. Strumenti
concreti per comprendere 'accessibi-
lita, orientarsi tra le informazioni e
tornare a viaggiare in liberta».
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ACCESSIBILITA IN VIAGGIO,
LA TESTIMONIANZA DI MICHELA

In questa intervista, Michela Gran-
de racconta la propria esperienza

e offre uno sguardo concreto sulle
difficolta, ma anche sulle possibili
soluzioni, per costruire un turismo
piu inclusivo, attento e accessibile
a tutti.

«Per me la vacanza - racconta - signi-
fica soprattutto potermi rilassare e
vivere un'esperienza senza dover
affrontare continuamente ostaco-

li pratici. Mi piacerebbe visitare
anche luoghi lontani e scoprire
nuove culture, ma per una persona
con disabilita il viaggio stesso puo
diventare molto faticoso. In partico-
lare, 'aereo € spesso scomodissimo,
soprattutto per tratte lunghe:

riesco a prendere in considerazione
piu facilmente voli di poche ore. Per
questo motivo, quando scelgo una
meta, valuto non solo la bellezza del
posto ma anche quanto sia realmen-
te accessibile e semplice da vivere in
autonomia e serenita»

Che criteri utilizzi per scegliere
una struttura?

Laprima cosa € I'accessibilita reale
della struttura, non solo quella di-
chiarata. Spesso gli hotel indicano di
essere accessibili, ma poi nella pra-
tica ci sono barriere o servizi insuf-
ficienti. Per avere standard migliori,
generalmente bisogna orientarsi al-
meno su hotel a quattro stelle, anche
se nemmeno questo garantisce com-
pletamente I'accessibilita. Valuto
molto la presenza di camere spazio-
se, bagni adeguati, assenza di bar-
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riere architettoniche, facilita negli
spostamenti interni e disponibilita
del personale ad ascoltare esigenze
specifiche. Anche la posizione € im-
portante: una struttura puo essere
bella, ma se poiimezzio le strade in-
torno non sono accessibili, diventa
complicato godersi la vacanza.

Com’¢ la tua esperienza di accessi-
bilita in Italia?

In Italia é pit1 semplice comunicare
le proprie difficolta e spiegare le
esigenze specifiche. Questo aiuta
molto nella gestione quotidiana del
viaggio. Tuttavia, I'accessibilita non
€ sempre uniforme: ci sono struttu-
re molto attente e altre ancora poco
preparate. Spesso bisogna informar-
si bene prima di partire e fare molte
domande per evitare sorprese.

E all’estero?

Ho trovato spesso una maggiore at-
tenzione all’accessibilitd. Ad esem-
pio, a Londra non ho avuto alcuna
difficolta né in albergo né negli spo-
stamenti in citta. [ mezzi, le struttu-
re e gli spazi pubblici erano organiz-
zati in modo molto pit inclusivo e
questo permette di vivere la vacanza
con piu tranquillita e autonomia. In
generale, ho la sensazione che molti
Paesi siano piu avanti rispetto all'l-
talia sotto questo aspetto.

«E importante formare meglio il per-
sonale alberghiero e turistico, per-
ché spesso la differenza la fa proprio
la capacita di comprendere le esigen-
ze della persona. L'accessibilita non
dovrebbe essere considerata un ser-
vizio extra, ma qualcosa di normale e
garantito a tutti», conclude.
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Ledizione delle Manifestazioni
Nazionali (22-23 maggio) che
abbiamo vissuto questanno e
Stata, possiamo dirlo, storica.
Insieme alle volontarie e ai
volontari, alle famiglie, alla rete
di partner, istituzioni, aziende,
associazioni, abbiamo
celebrato 65 anni di impegno
e passione UILDM.

Chiara Santato

Ufficio Stampa e
Comunicazione UILDM
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INSIEME,
DA 65 ANNI

Ringraziamo di cuore tutti coloro
che hanno scelto di intrecciare la
propria storia alla nostra. Dal 1961,
costruiamo opportunita non solo
per chi ha una malattia neuromusco-
lare come la distrofia, ma per tuttala
comunita di persone con disabilita.

Questo é, per tutti
noi, il punto focale:
nessuno va lasciato
indietro.



Le Manifestazioni Nazionali 2026 si
sono svolte a Padova, citta-simbolo,
perché é qui che il fondatore Fede-
rico Milcovich ha scelto di portare

il coordinamento nazionale, pochi
anni dopo la nascita dell’associazio-
ne. Voleva che la casa di UILDM fosse
un luogo nel quale il progresso me-
dico-scientifico fosse al centro, insie-
me a quello dell'inclusione sociale.

I panel che si sono alternati hanno
dato modo di toccare temi fondamen-
tali come 'accessibilita durante i
viaggi in aereo, 'assistenza persona-
le,iLEA, il diritto di godere di eventi
accessibili, aggiornamenti medi-
co-scientifici grazie al grande lavoro
della Commissione medico-scientifica
UILDM (approfonditi nella parte me-
dica di questo DM). Grazie di cuore,
dunque, a tutte le relatrici e a tutti
irelatoriche hanno arricchito le
nostre Manifestazioni.
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Al Centro Clinico NeMO di Milano
ha preso il via “NeMO e ORO”,

un progetto che colma un vuoto
troppo a lungo ignorato: la salute
orale delle persone con malattie
neuromuscolari.

Marco Rasconi

Presidente dei Centri

Clinici NeMO

er chiunque controllare i

denti, prevenire dolori o

infezioni & una routine. Per
le persone con malattie neuromu-
scolari, invece, anche queste azioni
quotidiane diventano una sfida:
aprire la bocca puo essere difficile,
la gestione della saliva rischiosa e
perfino procedure semplici possono
diventare dolorose o impossibili.
Da questa consapevolezza nasce
“NeMO ¢ ORO”, dedicato a chi con-
vive con patologie come le distrofie
muscolari, laSMA ola SLA.

La salute orale &, infatti, una com-
ponente essenziale della presa in
carico globale delle persone con
malattie neuromuscolari. Le proble-
matiche gastro-intestinali si artico-
lano gia nel cavo orale con difficolta
di masticazione e di gestione della
salivazione, a cui si aggiungono le
complicanze odontoiatriche e paro-
dontali e le implicazioni infettive e
nutrizionali che incidono diretta-

mente sulle funzioni respiratoriae
nutrizionale, sull’equilibrio psico-fi-
sico e, piu in generale, sulla qualita
della vita.

I1 progetto, in collaborazione con
I'Ospedale Niguarda, con il patro-
cinio e il sostegno di UILDM, Fami-
glie SMA, AISLA, Parent Project e
ASAMSI, ha portato all'inserimento
stabile di medici odontoiatri e igie-
nisti dentali nell’équipe interdisci-
plinare del Centro NeMO di Milano,
avviando un’attivita di screening e
prevenzione orale. E attiva anche
una collaborazione con la Chirurgia
Maxillo-Facciale dell'Ospedale Ni-
guarda, cosi da garantire un percor-
so integrato anche nelle situazioni
ad alta complessita clinica.

Dal punto di vista operativo, il Cen-
tro Clinico NeMO ha introdotto una
strumentazione odontoiatrica mobi-
le, con strumenti rotanti e sistemi di
illuminazione facilmente trasferibi-
li, progettata per adattarsi agli spazi
del reparto e alle diverse condizioni
cliniche dei pazienti, inclusi quelli

allettati o in ventilazione assistita.
Le attivita, avviate ad aprile 2025,
hanno gia consentito la presa in ca-
rico di piu di 100 pazienti: il 48% con
SLA, il 30% con distrofie muscolarie
i1 22% con SMA. I risultati conferma-
no I'importanza di una valutazione
clinica sistematica e longitudinale

- muscolare, articolare, funzionale
e odontoiatrica - per intercettare
precocemente i segni di disfunzione.
“NeMO é ORO”, inoltre, promuove
percorsi di formazione rivolti ai
professionisti del mondo sanitario
perché siano sempre pil preparati

a gestire pazienti con disabilita
complessa. I1 20 gennaio 2026 ¢ stato
realizzato un primo seminario ECM
che ha coinvolto circa cinquanta
professionisti.
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di Paola Tricomi
research fellow Universita
per Stranieri di Siena,
componente del Gruppo
Donne UILDM

RICERCA ACCESSIBILE:
QUANDO LA CONOSCENZA
DIVENTA UN DIRITTO PER TUTTI

Alla Scuola Normale di
Pisa un convegno apre il
dibattito su come rendere
'universita e la ricerca
scientifica davvero
inclusive. Un vademecum
comune per abbattere

le barriere che ancora
separano le persone con
disabilita dall'accesso

al sapere.
I I occasione della Giornata
internazionale delle per-
sone con disabilita, nella Scuola
Normale Superiore di Pisa si
€ tenuta una conferenza su un
tema ancora poco esplorato nel
panorama accademico italiano:
laricerca accessibile. L'iniziativa
€ nata in collaborazione con 1'U-
niversita per Stranieri di Siena:
le due istituzioni hanno scelto di
unire le forze per costruire un

3 dicembre scorso, in

percorso comune di inclusione
reale nel mondo universitario e
della ricerca scientifica. Al centro
del progetto, coordinato dalle de-
legate alla disabilita dei due ate-
nei, Paola Tricomi, ricercatrice

e principale coordinatrice dell’i-
niziativa, che in questa rubrica
entra nel dettaglio.

A che serve laricerca, se non si
riesce ancora a vivere

Chi si occupa di disabilita conosce
bene la trappola retorica: parlare
di grandi traguardi mentre si
fatica ancora a garantire i diritti
fondamentali. Occuparsi di ricer-
ca accessibile puo sembrare un
lusso rispetto all'urgenza di ab-
battere barriere architettoniche
o costruire percorsi lavorativi
dignitosi. Eppure, questa obie-
zione, per quanto comprensibile,
nasconde una visione riduttiva
del cambiamento.

Escludere le persone con disabili-
ta dall’accesso all'universita e alla
ricerca significa condannarle a un
perimetro di possibilita che altri
decidono al loro posto: privarle
del “potere trasformativo”, cioe
della capacita di produrre sapere
e contribuire al dibattito collet-
tivo. Entrare all'universita, fare
ricerca, pubblicare, insegnare
non sono privilegi: sono strumen-
ti di emancipazione. Garantirne
I'accessibilita non € solo un atto di
giustizia formale, ma un investi-
mento sul futuro della societa.

Le buone pratiche come punto
di partenza

La conferenza del 3 dicembre non
aveva 'ambizione di risolvere
tutto. Aveva un obiettivo preciso:
mettere al tavolo le esperienze dei
due atenei e cominciare a costru-
ire le fondamenta di un vademe-
cum condiviso tra le universita



italiane, da presentare in Europa
come proposta di standard mi-
nimi per la ricerca accessibile.
Non si tratta di presentarsi come
imigliori, ha sottolineato chi

ha promosso l'iniziativa, ma di
costruire un linguaggio comune
raccogliendo storie, buone pra-
tiche e anche fallimenti — nella
consapevolezza che nessuna isti-
tuzione, da sola, puo pretendere
di avere la risposta definitiva.

Non basta il denaro: i quattro re-
quisiti della ricerca accessibile

Uno dei messaggi piu netti emer-
si dalla conferenza riguarda un
equivoco diffuso a livello euro-
peo: I'idea che per rendere acces-
sibile la ricerca sia sufficiente
erogare un surplus economico
alle persone con disabilita. I1 de-
naro é necessario, ma non suffi-
ciente. Esistono requisiti struttu-
rali senza i quali nessuna somma
puo garantire la piena partecipa-
zione alla vita accademica.

I1 primo é 'accessibilita degli
spazi fisici: biblioteche, laborato-
ri, aule, sale conferenze devono
essere progettati per accogliere
persone con diverse tipologie

di disabilitd — non solo rampe e
ascensori, ma una progettazione
che tenga conto di bisogni senso-
riali, cognitivi, motori. Il secondo
riguarda gli strumenti digitali:
software per non vedenti, inter-
facce compatibili con tecnologie
assistive, formati alternativi per
imateriali, possibilita di scansio-
nare volumi in formato OCR. Non
sono optional, ma precondizioni
per lavorare.

I1 terzo requisito tocca la didat-
tica e laricerca a distanza. Per
molte persone con disabilita,

la possibilita di seguire lezioni
in videoconferenza o di parte-
cipare a seminari in modalita
ibrida non € una comodita: € la
condizione che rende possibile
la partecipazione tout court. Il
quarto, forse il pit complesso,

¢ la costruzione di una rete con
il territorio: trasporto adattato,
assistenza domiciliare, supporto
psicologico. Elementi che richie-
dono all'universita di diventare
parte di un sistema integrato,
non di isolarsi in sé stessa.

Verso un vademecum europeo:
costruire insieme, non dall’alto

Lobiettivo finale del progetto &
ambizioso: costruire un docu-
mento operativo da portare in
Europa come contributo agli
standard minimi per la ricerca
accessibile. Un vademecum che
non possa prescindere da nessu-
no dei quattro requisiti elencati
— perché questi elementi non
sono separabili: formano un
sistema, e un sistema regge solo
se tutte le sue componenti fun-
zionano.

In Europa il dibattito € ancora in
fase embrionale e la tentazione
di risolvere tutto con incentivi
economici rimane forte. Portare
la voce delle istituzioni italiane
significa spostare il livello della
conversazione: da una logica
assistenzialistica a una logica di
diritti, da una visione riparativa
a una visione trasformativa. L'in-
vito é aperto a chiunque voglia
contribuire: scrivere, mettersi in
contatto, aprire un dialogo.
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Non per aggiungere nomi a una
lista, ma per costruire insieme
qualcosa di solido.

La ricerca accessibile non € un
tema di nicchia. E una questione
che riguarda la qualita e 1a legit-
timita della conoscenza che pro-
duciamo come societa. Ogni voce
esclusa dal processo di ricerca

€ una prospettiva perduta, una
domanda che nessuno ha mai
avuto il modo di formulare. Co-
struire un sistema in cui anche
le persone con disabilita possano
fare ricerca non € solo un atto di
giustizia: € un modo di rendere la
conoscenza piu vera, piu comple-
ta, pitt umana.

La Scuola Normale ha accolto
I'inizio di una conversazione.

I1 compito di portarla avanti -
lungo le strade delle universita
italiane e nei corridoi delle isti-
tuzioni europee -appartiene a
tutte e tutti noi.

Per informazioni e per contribuire
al progetto, e possibile contattare
le delegate alla disabilita e pari
opportunita della Scuola Normale
Superiore di Pisa e dell'Universita
per Stranieri di Siena:
paola.tricomi@unistrasi.it
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Campagna
diprimavera

10 PER LEIL
UILDM E FONDAZIONE §
TELETHON, LA FORZA

DELLE RELAZIONI £
DeLLE COMUNITA

UILDM, grazie alla
partecipazione e all’'energia
delle sue Sezioni, anche
quest’anno ha preso parte alla
campagna di Primavera “lo per
Lei”, promossa con Fondazione
Telethon e dedicata alla forza
delle “‘mamme rare”. Un tema
centrale per Fondazione
Telethon, nata oltre 35 anni fa
dall’iniziativa di un gruppo di
mamme dell’'Unione Italiana
Lotta alla Distrofia Muscolare.
Team Gestione Volontari

e Sviluppo Campagne di
Fondazione Telethon

oltre 2500 piazze sié

espresso il valore piu au-

tentico del volontariato,
capace di trasformare un gesto in
una speranza concreta per il futuro
della ricerca. In ogni piazza si € rin-

novato il senso dell'impegno condi-
viso: sostenere la ricerca scientifica
non solo sul piano materiale, ma
anche umano, alimentando fiducia,
consapevolezza e partecipazione.

I1 bilancio della Campagna 2026 € po-
sitivo: le comunita coinvolte hanno
risposto con grande partecipazione.
Il messaggio era semplice ma fonda-
mentale: sostenere le mamme rare e
continuare a essere accanto alle per-
sone e alle famiglie che convivono
con una malattia genetica rara.
UILDM ha confermato il proprio
impegno con una presenza diffusa
in tutto il Paese: le Sezioni sono sce-
se in 200 piazze, creando occasioni
di incontro, dialogo e condivisione.
In queste giornate sono stati distri-
buiti oltre 23.000 cuori di biscotto,
simbolo della campagna.

Ma il risultato piu importante
resta il valore generato da tanto
attivismo: spazi di racconto e par-
tecipazione, in cui la solidarieta si

¢ tradotta in ascolto, vicinanza e re-
sponsabilita condivisa.

o\
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Fondamentale anche la forza delle
storie raccontate. Per i1 2026 UILDM
e Fondazione Telethon hanno scelto
Sabrina e la piccola Aurora come
protagoniste della campagna “Io per
Lei”, portando al centro la testimo-
nianza di una mamma forte e con-
sapevole, determinata a costruire
una quotidianita sostenibile per sé
e per la figlia. Attraverso il volonta-
riato nel Coordinamento di Monza e
Brianza di Fondazione Telethon, Sa-
brina ha trasformato le difficolta in
un’occasione di crescita e condivisio-
ne. La sua € una storia di resilienza,
accettazione, volontariato e fiducia
nel futuro.

Per questo &€ importante continuare
a sostenere la ricerca: per essere
accanto a mamme “rare” come Sa-
brina e costruire nuove possibilita
per le persone con una malattia
genetica rara e per le loro famiglie.
Per UILDM e Fondazione Telethon,
questa esperienza rinnova la vo-
lonta di guardare oltre il presente e
continuare a costruire futuro.



LIMPEGNO
DEI GIOVANI
PERFAR
CRESCERE
UILDM

orrei partire dall’emozione di essere nella

Direzione Nazionale e di rappresentare una

grande associazione come la nostra UILDM.
I1 mio impegno ¢ iniziato nella Sezione UILDM di An-
cona, da cui provengo. Qui ho vissuto esperienze belle
e culturalmente molto arricchenti. Tutto cio che ho
imparato e tutte le esperienze che ho vissuto le metto
oggi a disposizione di tutti noi e di tutte le persone che
riusciamo ad avvicinare alla nostra comunita, alla no-
stra famiglia UILDM. Oggi mi ¢ stato affidato il Gruppo
Giovani UILDM Nazionale.

Si tratta di una delega molto importante per il futuro
della nostra organizzazione, perché le giovani gene-
razioni sono i nuovi attivisti e componenti attivi del
domani, ma anche del presente. Ricordo molto bene
quando, nel 2014-2015, insistetti per attivare un grup-
po giovani nella Sezione di Ancona, proprio perché
era ed é vitale avere ragazze e ragazzi che mettano in
gioco nuove idee per il futuro, la loro esperienza e un
punto di vista innovativo. Ma parliamo di cio che sta
facendo oggi il Gruppo Giovani UILDM Nazionale. C'é
una premessa importante: tutto quello che il gruppo
sta portando avanti non puo prescindere dal grande
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lavoro costruito negli anni, che rappresenta una base
preziosa da custodire e rilanciare. Dal 2018 in poi, il
percorso del gruppo ha gia prodotto momenti impor-
tanti di incontro, confronto e sensibilizzazione: dalla
ripresa dei contatti con le Sezioni agli incontri in
presenza, dal lavoro svolto durante le Manifestazioni
Nazionali ai webinar e ai video sulla Vita Indipenden-
te, fino alla realizzazione del Manifesto sulla Vita In-
dipendente e all’approfondimento sul tema dei viaggi.
Un patrimonio di esperienze, relazioni e contenuti che
non deve andare disperso, ma riconosciuto come parte
di una storia che ha gia seminato idee, partecipazione
e consapevolezza, e che oggi puo continuare a ispirare
nuove azioni e NUOVi percorsi.

In questi mesi, il confronto e le riunioni online del
Gruppo Giovani Nazionale hanno fatto emergere con
forza il tema dei viaggi e dei trasporti, un ambito che
per molte persone con disabilita motoria, sia in car-
rozzina manuale sia elettrica, continua a essere segna-
to da ostacoli. Organizzare uno spostamento, anche
semplice, richiede spesso molto piu tempo, attenzione
e verifiche rispetto a quanto accade per gli altri: biso-
gna coordinarsi con gli assistenti personali, controlla-
re in anticipo 'accessibilita dei mezzi, 1a presenza di
pedane funzionanti, gli spazi per la salita e la discesa,
I’'eventuale disponibilita di assistenza in stazione o in
aeroporto, ma anche la reale accessibilita delle strut-
ture di arrivo. Non di rado, infatti, le informazioni for-
nite risultano incomplete o poco precise, costringendo
le persone con disabilita e le loro famiglie a telefonate,
sopralluoghi o soluzioni alternative. E non mancano,
durante gli spostamenti, marciapiedi non adeguati,
mezzi pubblici non sempre accessibili, ascensori
guasti, tempi di assistenza non compatibili con gli
imprevisti e, nel caso delle carrozzine elettriche, la
necessita di valutare anche autonomia, ricarica e si-
curezza negli spostamenti, oltre alle apparecchiature
elettromedicali che devono essere sempre efficienti e
costantemente cariche durante il viaggio.

30
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GIOVANI PARLANO

Siamo giovani e pensiamo anche ai concerti e agli
eventi, che rappresentano un altro terreno su cuic'e
ancora molto da costruire per garantire una parteci-
pazione davvero inclusiva. Troppo spesso 'accessibi-
lita viene considerata un dettaglio secondario e non
una condizione essenziale per vivere un'esperienza
culturale e sociale alla pari. Le criticita riguardano
non solo I'ingresso nei luoghi, ma anche i parcheggi ri-
servati, i percorsi interni, la disponibilita di posti ade-
guati, la visibilita del palco, I'accesso ai servizi igienici
e la possibilita di partecipare insieme agli amici, senza
essere relegati in spazi separati o ghettizzanti. Per una
persona con disabilita, qualunque essa sia, ogni evento
puo trasformarsi in un’incognita: capire dove entrare,
a chi rivolgersi, se gli spazi sono davvero fruibili e se
I'organizzazione € preparata a rispondere ai bisogni
concreti. Dal confronto &€ emersa con forza I'urgenza
di lavorare su informazione chiara, progettazione in-
clusiva e maggiore consapevolezza, ma anche di sensi-
bilizzare i territori su cio che ognuno puo fare, perché
il diritto alla mobilita, al tempo libero e alla partecipa-
zione diventi una realta quotidiana per tutte e tutti.

I1 Gruppo Giovani Nazionale ha allargato i propri
orizzonti anche all’'ambito politico e dell’attivismo,
proponendo e organizzando, durante le Manifestazio-
ni Nazionali di Padova di quest’anno, un incontro con
Lisa Noja, ex parlamentare del PD e attuale Consigliera
Regionale della Lombardia per Azione. Perché questa
scelta? Perché il Gruppo Giovani ¢ stato ed & curioso di
capire quale sia I'approccio del mondo politico rispet-
to alle tematiche che ci riguardano, e di ascoltare la
voce e I'impegno di chi vive esperienze simili alle no-
stre o comunque si misura con questi temi in contesti
non associativi. E stato un momento di crescita e arric-
chimento non soltanto per i giovani, ma anche per le
persone con piu anni di esperienza associativa.

Siamo fortunati perché, come gruppo, percepiamo che
la nuova Direzione Nazionale e tutta 'associazione

DI GIOVANE

stanno lavorando in questo triennio sul territorio e
sulle Sezioni. Molte delle progettualita in programma
coinvolgeranno infatti i giovani in modo pieno e, se-
condo noi, anche coinvolgente. Pensiamo al progetto
“Un ponte tra generazioni”, incentrato, oltre che sulla
formazione degli EPE - Esperti per Esperienza - an-
che sulla realizzazione di laboratori intergeneraziona-
li e sulla partecipazione attiva a un evento conclusivo
nazionale. In questo percorso i giovani avranno un
ruolo concreto nel confronto con le altre generazioni
dell’associazione, contribuendo alla condivisione

di idee, esperienze e proposte utili per il futuro di
UILDM. L'obiettivo e favorire il ricambio generaziona-
le, rafforzare la partecipazione dei giovani nella vita
associativa e costruire occasioni di dialogo anche con
scuole e universita.

Vogliamo anche incontrarci per stare insieme, con-
dividere sorrisi ed esperienze, rafforzare amicizie e
creare nuove opportunita. Grazie a UILDM e alla forza
della nostra unione organizzeremo per la prima volta
un Campus Estivo del Gruppo Giovani, aperto a tutti
coloro che vorranno partecipare.

Un ricordo speciale da parte di tutto il gruppo va alla
nostra cara Alice Greco, che purtroppo ci ha lasciato
pochi mesi fa. Non possiamo assolutamente dimenti-
care la sua energia, le sue risate e la forza che sapeva
trasmettere in tante battaglie che non sentiva solo
come sue, ma che era capace di estendere a tutte e tutti.
Anche grazie ad Alice il Gruppo Giovani, nel tempo, €
diventato grande. Quello che possiamo fare noi, come
Gruppo Giovani Nazionale e come tutta la UILDM,

€ continuare il suo percorso e la sua lotta per tutte e
tutti noi. Siamo convinti che da lassu Alice sara felice
divederci andare avanti e continuera a trasmetterci la
sua energia positiva.
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PICCOLO SPAZIO
PUBBLICITA

Fondata nell’agosto del 1961 da Fe-
derico Milcovich, UILDM éI'Asso-
ciazione nazionale di riferimento
per le persone con distrofie e altre
malattie neuromuscolari

Nel 1961 Jurij Gagarin ando per
primo nello spazio e, ispirata da cio,
nacque la nostra agenzia di viaggi,
la Camel Dystrophy®, che da allora
Vi procura, a prezzi vantaggiosi,
biglietti di sola andata (visto che non
esiste una cura) nel meraviglioso
mondo della distrofia!

e siprefigge di favorire I'inclusio-
ne sociale con il pieno riconosci-
mento e la partecipazione attiva
delle persone con disabilita
Problemi di emarginazione? Ghet-

ari amici distrofici, purtroppo é un momentaccio, perché i
sempre elevati costi di gestione della nostra cara UILDM e
l'esiguo numero dei soci (a proposito: fate la tessera!) hanno
costretto il nostro fundraising a cercare nuove forme di soste-

gno. Tra di esse, ve lo confessiamo arrossendo un pochetto, c’e anche
la pubblicita e allora, affinché vi possiate abituare piu in fretta, ve ne
diamo subito un esempio grazie alla pagina del nostro sito nazionale
in cui si spiega cos’e l'associazione. In alcuni estratti di essa andremo
cosl a inserire ipotetici spazi per i relativi banner, comunque sempre
ispirati ai nostri sacrosanti ideali di lotta alla distrofia muscolare.

tizzazione galoppante? Nessun pro-
blema, rivolgetevi con fiducia a Vita-
degna.com, il portale dove troverete
un efficace punto di accesso centra-
lizzato per visioni oniriche, miraggi
e fantasticherie di una societa piu
accogliente per i disabili.

e promuovere la ricerca scientifica
e la diffusione di informazioni sa-
nitarie sulle distrofie muscolarie
patologie neuromuscolari.

La risposta ad ogni quesito sulle
malattie neuromuscolari ve la pos-
siamo dare solo noi, dell'agenzia di
stampa ANSIA (Agenzia Nazionale
Siete Inguaiati Assolutamente):
problemi, difficolta e sofferenze.
Mancano soltanto le buone notizie,
in quanto non pervenute.

UILDM IN ITALIA

L’Associazione é presente su tut-
to il territorio nazionale con 64
Sezioni locali che svolgono un’im-
portante funzione sociale e medico
riabilitativa, offrendo servizi qua-
li trasporto, segretariato sociale,
attivita di formazione e sportive,
fisioterapia, assistenza domicilia-
re e psicologica e tanti altri.

Grazie alla capillare (non € vero)
presenza delle nostre numerose fi-
liali sull'italico territorio, mettiamo
avostra disposizione (non € vero)
un ampio (non & vero) ventaglio di
utilissimi (non é vero) servizi. La
nostra societa Terziario Illusorio vi
aspetta (non € vero).



Una tappa importante della storia
di UILDM é stato I'avvio nel 2007
del Centro NeMO (NEuroMuscular
Omnicentre), all'interno dell’'Ospe-
dale Niguarda Ca’ Granda di Mila-
no. E un Centro ad alta specializza-
zione che nasce dall’idea di UILDM
di rispondere in modo specifico
alle necessita di chi ¢ affetto da
distrofie o altre malattie neuromu-
scolari per migliorare la qualita di
vita delle persone prese in carico,
fornendo un supporto clinico, as-
sistenziale e psicologico. NeMO ad
oggi conta 7 sedi: Ancona, Arenza-
no, Brescia, Milano, Napoli, Roma
e Trento.

Dal 2007 il centro specialistico WC
(Wheelchair Center) esegue taglian-
di, revisioni, controlli vari, checkup
e riparazioni delle carrozzine (an-
che se gia scassate). Migliorate dun-
que la qualita dei vostri cigolanti
viaggi terreni grazie alle succursali
WC presenti in tutta Italia.

RICERCA
SCIENTIFICA

Uno dei principali obiettivi di
UILDM é da sempre promuovere e
favorire la ricerca, che ha avuto un
grande impulso nel 1990, quando é
stata portata in Italia la Fondazio-
ne Telethon.

Attenzione gente distrofica! Da oggi,
nelle peggiori farmacie della citta,
troverete Ciarlatan, una linea di
prodotti inutili: rimedi omeopatici,
amuleti, talismani, tarocchi, cornetti
e quadrifogli. Non vi serviranno a
una beata mazza, ma perfezioneran-
no 'arsenale di Telethon.
Nell’'ambito del Bando clinico Te-
lethon-UILDM, grazie all'impegno

delle Sezioni e dei nostri volontari,
sono stati investiti oltre 10 milioni
di euro per migliorare la qualita di
vita delle persone con queste ma-
lattie, pubblicati oltre 200 articoli
scientifici e coinvolte negli studi
piu di 6.000 persone.

Non fidatevi e non credete ai falsi
miracoli di chi vi promette la luna!
Se proprio non riuscite piu a sop-
portare la vostra distrofia muscola-
re, dissetatevi con Rasse Gnull®, la
nostra bevanda a base di pazienzina,
sopportella, rinuncificanti, accetta-
mine e amaritudine.

INCLUSIONE
SOCIALE

L’altro grande capitolo che raccon-
tal'attivita di UILDM éI'inclusio-
ne sociale, fatto di lotta contro le
barriere architettoniche e cultura-
1i, sotto qualsiasi forma si presen-
tino.

I1 vostro nome é finito nelle liste dei
call center? Dell’Agenzia delle En-
trate per i controlli a campione? Di
molesti spammer? Dei morosi degli
elenchi condominiali? Dei clienti

di sexy shop? Niente paura: con il
nostro software Exclusion.2 sarete
cancellati per sempre.

A tale scopo UILDM promuove
progetti di Servizio Civile Uni-
versale, grazie ai quali, come Ente
Accreditato all’Albo di Servizio
Civile Universale, garantisce ogni
anno la presenza attiva di oltre 200
volontari.

Il rinomato Centro di formazione
professionale Apprendisti Stregoni,
garantisce la perfetta preparazione
deiragazzotti da inserire nelle varie
odv. Cosi, muniti del nostro diploma,
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essi potranno combinare disastri
(pero certificati) con i distroficie
con gli altri volontari.

All'interno di UILDM é nato anche
il Gruppo Donne con gli obiettivi
di promuovere la cultura della
diversita, in una prospettiva inclu-
siva, cogliendo la diversita nella
diversita e riconoscendo la speci-
ficita della situazione delle donne
disabili.

Se siete stufe/i delle nauseanti gros-
solanita maschiliste venite da noi,

al bar Muscolo Floscio, un locale a
modo in cui sono banditi rutti, paro-
lacce, gestacci, battute sessiste e di-
scorsi su calcio e sesso. Vi annoiere-
te amorte, ma proverete I'ebbrezza
di sentirvi meno trogloditi.

Servire rattristate

IOVl corpo e la mente
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IL TEMPO
DI UILD

Nelle prossime pagine,
dopo l'introduzione della
direttrice editoriale di DM,
gliinterventi degli ultimi
quattro Presidenti
nazionali che hanno
guidato UILDM.

Introduzionea cura
di Anna Mannara

uesto SpecialediDM e
diverso dai soliti perché
abbiamo deciso di dedi-
carlo aun compleanno speciale:
UILDM compie 65 anni! Un numero
che parla di tempo, anzi, di tempi: lo
scrivo al plurale perché ogni viaggio
- compreso quello della nostra asso-
ciazione - non & mai lineare, ordi-
nato, né unico. Le nostre conquiste,
ottenute spesso dopo lunghe batta-
glie, non sono definitive: cambiano
nel tempo, insieme alle persone, alle
comunita, alle influenze sociali nelle
quali tutti siamo immersi.

Da qui - da questo continuo movi-
mento che ci caratterizza - é nata l'i-
dea di intitolare lo Speciale “Il tempo
di UILDM”: abbiamo affidato alcune
parole-chiave ad altrettante figure
che hanno aiutato I'associazione a
compiere passi importanti, su temi

diversi. Ci auguriamo che chi leg-
gera queste riflessioni voglia andare
oltre, scaricando dal nostro sito il
libro “Una storia di persone. 65 anni
di UILDM” (per sapere come, vai
all'ultima pagina dello Speciale).

Per chi conosce UILDM, & I'occasione
dirivivere - con tanta emozione -
lotte e impegno civile per il bene
comune, di ritrovare amici e amiche
da tutta Italia, di tenere viva la me-
moria e continuare a impegnarsi. Ci
auguriamo, allo stesso tempo, che
questa storia diventi anche quella di
chi ancora non ci conosce. In UILDM
siamo fermamente convinti che
solo dalla condivisione nascono so-
luzioni, strumenti e occasioni.

Solo insieme possiamo continuare
questa storia. Il tempo di UILDM ¢ il
mio, il tuo, il nostro. Buona lettura a
tutti e buon compleanno UILDM!
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DELL'INDIPENDENZA

diLuigi Querini

Pensare di essere protagonista delle
proprie scelte, dei propri progettie
gestirli in piena autonomia e liberta,
questo ancora oggi mi entusiasma

e mi spinge a fare sempre meglio,
guardando al futuro con fiducia e
ottimismo. Nella mia vita, sia priva-
ta che professionale, le parole indi-
pendenza e autonomia sono sempre
state uno dei cardini attraverso cui
ho sviluppato e gestito, fino ad oggi,
tutti i miei progetti di vita.

Sono 48 anni che appartengo a
UILDM, un arco di tempo sufficien-
temente lungo a testimoniare quan-
to lanostra associazione si sia impe-
gnata per cambiare uno stato di cose
in cui non esisteva considerazione
per il “diverso”. La politica, quando
é nata UILDM, non considerava e
I'opinione pubblica emarginava; si
creavano cosi continue condizioni

di discriminazione che impedivano
qualsiasi progetto per promuovere
I'autonomia e I'indipendenza della
persona con disabilita. Oggi, grazie
al lavoro svolto dalle associazio-

ni come UILDM, ma soprattutto
dalle persone che in questi anni le
hanno rappresentate con determi-
nazione, la cultura é cambiata, of-
frendo maggiori opportunita per
la realizzazione personale e la va-
lorizzazione della persona stessa.
Questa parola ha cosi acquisito nuo-
ve sfumature di significato. Indipen-
denza significa poter scegliere: dove
vivere, come muoversi, studiare, la-
vorare, amare, partecipare alla vita

della comunita. E un tempo fatto di
diritti esigibili: assistenza persona-
le, ausili e tecnologie accessibili, tra-
sporti e spazi senza barriere, scuola
e lavoro pienamente inclusivi. Non
si tratta solo di diritti, ma anche del
dovere da parte nostra di dare un
contributo, di portare la nostra voce
e lanostra esperienza di vita.

Ogni volta che una persona con
distrofia o altra malattia neuromu-
scolare puo uscire di casa senza
ostacoli, gestire la propria giornata,
prendere decisioni senza essere
sostituita, quel tempo si allarga e
diventa testimone di quanto ¢ stato
fatto negli anni.
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ILTEMPO
DELLA CURA

diAlberto Fontana
riguarda il modo in cui scegliamo dopo giorno, comunita. E forse, oggi
di stare insieme. Nel cammino di pit che mai, abbiamo bisogno di
UILDM, il tempo della cura é stato riscoprire questo tempo. Un tempo

ed é il filo che tiene insieme le storie.  che non esclude, ma include. Che
Non é solo assistenza, ma relazione non consuma, ma genera. Che non si

che trasforma chilariceve e chila limita a rispondere all'urgenza, ma
offre. E la capacita di restare, anche immagina futuro. Perché prender-
quando é difficile. Di non voltarsi si cura ¢, in fondo, il modo piu con-

dall’altra parte. Di costruire, giorno  creto per dire che ogni vita conta.

C’e un tempo che non si misura con
l'orologio, ma con la qualita delle
relazioni. E il tempo della cura:
lenta, ostinata, spesso invisibile.

Un tempo che non produce rumore,
ma cambiamento. In questo, la cura
€ pazienza, € ascolto, € costruzione
quotidiana. Non si tratta di accelera-
reiprocessi, ma di accompagnarli.
La cura, allo stesso modo, non forza:
attende, sostiene, si fa prossima.
Prendersi cura significa riconosce-
rel'altro nella sua interezza, senza
ridurlo al bisogno che esprime. E
uno sguardo che restituisce dignita
prima ancora che offrire risposte.
In questo senso, la cura € una rivo-
luzione gentile: quella della “tene-
rezza”, che non € debolezza ma forza
capace di tenere insieme giustizia

e umanita. La cura ¢ infatti un atto
profondamente politico, perché




diMarco Rasconi

Di tempo ne € passato da quel lonta-
no 1961 quando Federico Milcovich
ha fondato UILDM.

In tutto questo percorso, fatto di
cambiamenti, trasformazioni, lotte,
una sola cosa € rimasta immutata:
la persona. Fin da subito UILDM ha
coniato una particolare espressione
- “la persona al centro” delle sue
scelte, delle sue azioni, della sua
vita —, un impegno che abbiamo
sempre portato avanti con passio-
ne e volonta. Una personanoneée
non deve essere definita dalla sua
disabilita, ma piuttosto dal suo esse-
re individuo che esprime desideri,
bisogni, idee, che fa progetti e che
vuole realizzarli.

Se ¢’e¢ un denominatore comune in
UILDM per descrivere questi 65
anni, € proprio questo: le persone
con disabilita sono sempre state

ILTEMPO hd
DELLEPERSONE

soggetti e non oggetti (di cura, assi-
stenza, pietismo), i protagonisti del
cambiamento, i primi e piu attivi
volontari dell’associazione.

Persone che insieme ad altre perso-
ne hanno lavorato e ancora lavorano
per far sentire la voce di tutti, per
essere parte attiva della comunita. E
questo cio che mi ha insegnato e che
amo di piu della mia associazione:
la capacita di stare nella nostra vita,
nella nostra comunita, nel mondo,
semplicemente come persone.
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Mi rendo conto che ancora adesso
I'etichetta “con disabilitd” - e prima
“handicappato” o “diversamente abi-
le” - rischia di mettere tutto il resto
in secondo piano e pesa molto nel ri-
conoscimento dei diritti e dei doveri
di ciascuno.

I1 mio invito, allora, per questo com-
pleanno é di smettere di vedere le
persone attraverso etichette e limiti
e iniziare a pensare alle potenzialita
che ciascuna porta con sé.
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ILTEMPO
DELLA SCELTA

diStefania Pedroni

Federico Milcovich, il fondatore di
UILDM, si ¢ fatto questa domanda 65
anni fa: la sua risposta é stata cerca-
re persone come lui, e impegnarsi
per unirle e per lottare insieme. Dal
1961 a oggi, per quante scelte abbia-
mo lottato, anziché farcele calare
dall’alto! Oggi studiamo, lavoria-
mo, abbiamo figli e... finalmente,
possiamo dire pure questo: anche
noi possiamo sbagliare! Come tutti,
come tutte.

Mi ¢ stata affidata una parola pro-
fonda, piena di curve, rischi e bel- i
lezza. La maneggio con cura perché,
per chi ha una malattia neuromu-
scolare, “scelta” & stata una parola
per tanto tempo riposta nel cassetto
delle cose polverose e trascurabili.
Come vestirsi, chi frequentare,
quando uscire, come curarsi: scelte
che venivano compiute non dalla
persona con disabilita, ma dai fami-
liari, dagli assistenti, dagli amici.
Come puo, una persona con disabili-
ta, avere chiarii suoi desideri? Leg-
gere nel 2026 una frase del genere fa
davvero specie. Eppure, era cosi.
Eppure, ancora oggi, davanti a due
persone - di cui una in carrozzina -
la frase “quale brioche volete” viene
rivolta spesso solo a quella che cam-
mina sulle sue gambe.

Quale scelta abbiamo, noi persone
con disabilita?

I1tempo di UILDM ¢ sempre stato il
tempo della scelta. Buon complean-
no, dunque, a questa meravigliosa
rete di volontari, collaboratori, pro-
fessionisti, amici che ho il privilegio
di rappresentare. Sapere di poter
contare su persone come loro, che
costruiscono ogni giorno una so-
cieta nella quale tutti hanno diritto
di esprimere sé stessi, € 1a scelta mi-
gliore che continuero a fare.




UNASTORIA
DIPERSONE.
65 ANNIDIUILDM

ono trascorsi 65 anni da

quando Federico Milcovich

ha fondato I'Unione italiana
lotta alla distrofia muscolare. Da
allora, sono stati fatti molti passi
avanti dal punto di vista scientifico
e sociale grazie all'impegno dei
volontari UILDM. Come abbiamo
raccontato in queste pagine del no-
stro Speciale, UILDM é una realta
che ha saputo costruire opportunita
per tutti, non solo per chi hauna
distrofia muscolare. In 65 anni ab-
biamo accolto e dato spazio aideee
progetti che hanno guardato oltre
il confine della patologia, mettendo
sempre al centro le persone.
Sono appunto loro, le persone, le
protagoniste del libro celebrativo
“Una storia di persone. 65 anni di
UILDM”: in questo viaggio nella
storia passata e presente dell’asso-
ciazione, si incontrano volontarie,
volontari, amici e partner che hanno
costruito insieme a noi un mondo
migliore. Tante persone che si sono
passate il testimone, fiduciose che
ci sarebbe sempre stato qualcuno
pronto a portare avanti I'impegno di
UILDM. Nel libro si possono inoltre
seguire i cambiamenti e le evoluzio-
ni degli strumenti di comunicazio-
ne, i progressi scientifici, le tappe
fondamentali dell’associazione che
sisono intrecciate a quelle dell’inte-
ra societa.
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Poter raccontare 65 anni di vita & gia
di per sé un privilegio.

Cosa sara UILDM, domani? Cio che
sappiamo con certezza € che saremo
insieme, perché la promessa I'abbia-
mo sempre mantenuta: nessuno vie-
ne lasciato indietro. Fin dal 1961.

Puoi scaricare il libro “Una storia di persone. 65 anni di
UILDM” inquadrando il QR Code che vedi qui in pagina,
oppure sul nostro sito al link
https://uildm.org/inclusione-e-servizi/materiali-utili/

UNA STORIA DI PERSONE

65annidiUVILDM
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Lasciti

“Il racconto continua. Sono
curioso di vedere come
vado a finire”. Con queste
parole il giornalista Enzo
Biagi chiude il romanzo
“Disonora il padre”.
Chiara Santato

Ufficio Stampa

e Comunicazione UILDM

prima volta che le ho
L a lette, non le ho capite. I1

pensiero di finire non
mi ha lasciato una bella sensazione
addosso. Troppi dubbi, troppe pau-
re: no, morire non mi riguarda, ma
scherziamo? Non ho alcun desiderio
di sapere cosa e come accadra. Ho ca-
pito che stavo leggendo male, davve-
ro male, le parole di Biagi. Mi stavo
concentrando, appunto, sulla fine in
sé, sulla meccanica degli occhi che
si chiudono per sempre. Mentre il
senso di quelle parole, e delle mie in
questo articolo, sta tutto nel raccon-
to che si sta svolgendo. Nella vita che
stiamo vivendo. Soprattutto, il senso
sta nelle scelte che facciamo prima
di andare.

CHISSA COME
VADO AFINIRE

Ecco, questo si che mi ha fatto chie-
dere come andro a finire. Quali scel-
te faro per stare bene e per far stare
bene le persone che amo? Alcune
risposte le ho, tante altre probabil-
mente le scoprird durante il raccon-
to, come dice Biagi.

CIO CHE SO DI SICURO, E CHE
ALCUNE PREZIOSE OCCASIONI
PER TUTELARE LE MIE DECISIONI
E CHI VERRA DOPO DI ME

SONO GIA APERTE E PRONTE.
UNA DI QUESTEEIL LASCITO
TESTAMENTARIO.

Questo strumento permette di dona-
re denaro, beni come case o gioielli,
o parte di un patrimonio, a enti
come UILDM, che puo trasformarle
in sostegno diretto alle persone con
malattie neuromuscolari. Grazie a
chi ha scelto di fare un lascito a favo-
re di UILDM, volontari come Giorgia
e Daniele hanno potuto usufruire di
appartamenti adatti alle loro esigen-
ze, per poter studiare e lavorare.

Donare a UILDM tramite un lascito
significa aiutare migliaia di perso-
ne con disabilita ad avere una vita
come quella di tutti. E una scelta che
racconta molto di come vogliamo
andare a finire. Purtroppo, questo
strumento non € ancora ben cono-
sciuto in Italia: per diffondere mag-
giore conoscenza,

UILDM HA PREPARATO UNA
GUIDA GRATUITA SCARICABILE
DAL SITO
ALLINTERNO SI TROVANO
INFORMAZIONI UTILI SU COME
FARE TESTAMENTO, COSA SI
PUO DONARE, A CHI RIVOLGERSI.
INOLTRE, PUOI CHIAMARE IL
NUMERO 049.8021001 E AVERE
TUTTIIDETTAGLI DI CUI HAI
BISOGNO.

Come andremo a finire, allora? Con
un lascito testamentario a UILDM
abbiamo la certezza che - a prescin-
dere da quello che accadra - non
finira mai davvero.



CONSIGLIO
NAZIONALI
DEL
NOTARIATO

UNIONE ITALIANA LOTTA
ALLA DISTROFIA MUSCOLARE

CISONO GESTI
CHE DANNO SENSO ALLA VITA

Fare testamento & un atto di amore e di condivisione, uno strumento che permette di avere la
certezza che le proprie volonta vengano rispettate.

Con un lascito a UILDM - Unione ltaliana Lotta alla Distrofia Muscolare sostieni i servizi che
migliorano la qualita di vita di chi ha una distrofia muscolare.

Destina una parte del tuo patrimonio a UILDM e ai suoi progetti.

=» Vai su lasciti.uildm.org per tutti i dettagli, Tel. 049-8021001
oppure chiamaci. lasciti.vildm.org

Contiamo sul TUO gesto! 00@@
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SOSTENEREE...
COSTRUIRE.

INSIEME!

Chiara Santato
Ufficio Stampa e
Comunicazione UILDM

italiano € una lingua dav-

vero bellissima. Un'unica

parola puo contenere tante
sfumature diverse, cosi da adattarsi
al contesto nel quale viene inserita.
Sostegno € una di quelle parole ca-
pace di cambiare “tonalita di colo-
re”. Ho scelto di raccontarne tre:

1. Sostegno ¢ Appoggio.

Anche solo il pensiero di poterci
appoggiare a qualcuno ci fa sentire
meglio, perché insieme possiamo
risolvere un problema; ma soprat-
tutto perché, al di 1a della soluzione,
sappiamo che qualcuno ¢ li per noi,
per prenderci se cadiamo. Lo stesso
fa UILDM con il Gruppo Giovani
nazionale: le nostre volontarie e i
nostri volontari stanno progettando
il futuro, e 'associazione € 1j, al loro
fianco. Sapere di poter sperimenta-
re, accompagnati e spalleggiati dalle
figure storiche, significa appoggiar-
si e avere fiducia nel cambiamento.

2. Sostegno € Rinforzo.
UILDM ha molto a cuore I'inclusio-
ne scolastica, tema fondamentale

perché € proprio a scuola che - sia
la persona con disabilita sia la fami-
glia - sperimenta come si realizzare
la famosa inclusione sociale. Grazie
al Tavolo Scuola, I'associazione sta
mettendo a disposizione di tutti i
volontari strumenti e progetti per
poter lavorare al meglio sul territo-
rio nazionale, che vive una grande
disparita di trattamento da nord a
sud. Sostenere le attivita del Tavolo
Scuola significa rinforzare I'attivita
di chi - fin dai tempi delle lotte per
I'eliminazione delle classi speciali

- crede che I'inclusione sia il primo
passo per costruire comunita coese.

3. Sostegno ¢ Affermazione.
Quando si pensa ai diritti delle
persone con disabilita, il pensiero
procede di solito in modo lineare
verso la mobilita, I'accesso alle cure,
l'assistenza personale. E ancora fati-
coso collegare la parola “diritto” alla

parola “sessualitd”, sia come salute
sia come espressione di sé: UILDM
sta lavorando, anche su questi argo-
menti, con un Tavolo specifico. L'o-
biettivo € pubblicare un ciclo di we-
binar, in grado di formare ma anche
di affermare il diritto alla sessualita
delle persone con disabilita.

Lo puoi leggere con i tuoi occhi:

la parola “sostegno” ha sfumature
diverse, puo cambiare il contesto
nella quale la inseriamo, ma quando
€ UILDM ad utilizzarla, I'obiettivo
rimane costante: crescere e miglio-
rare come persone e come comunita.

Sostieni UILDM anche tu,
vai su donaora.uildm.org.

Ogni donazione ci aiuta
a fare cose utili e concrete
per le persone con disabilita!
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PARALIMPIADI,
UNO SGUARDO

NUOVO CHE DIVENTA
SPARTIACOUE

C’e un momento preciso, in
ogni grande evento, in cui
smetti di raccontare e inizi a
sentire. Per me, quel momento
Si e ripetuto piu volte durante
le Paralimpiadi Milano Cortina
2026. Ed e qualcosa che non
Si puo preparare, nemmeno
dopo anni di telecronache.
Claudio Arrigoni

giornalista del Corriere

della Sera e della Gazzetta

dello sport, direttore
responsabile di DM e
commentatore delle
Paralimpiadi per Rai

ro li per raccontare lo sci
E alpino. Microfono acceso,

occhi sulla pista, attenzione
ai tempi, alle linee, agli intertempi.
Ma gia dalle prime discese ho capito
che non sarebbe stata una semplice
cronaca. Quello che avevo davanti
non era solo sport: era una concen-
trazione di coraggio, tecnica e uma-
nita che travolgeva ogni schema.

Ogni atleta portava con sé una sto-
ria che andava oltre il cancello di
partenza. E quando silanciavano
giu, a tutta velocita, sembrava quasi
che quelle storie prendessero forma
nella neve.

Eppure, appena finivo il collega-
mento, non riuscivo a fermarmi.
Sentivo il bisogno di vedere tutto.
Ho seguito ogni disciplina possibile:

g L

il silenzio carico di tensione del cur-
ling, I'energia ruvida dell’hockey su
ghiaccio, la precisione dello snowbo-
ard, la resistenza quasi meditativa
dello sci di fondo. Ogni sport era un
mondo, ogni gara un racconto.

E poi c’eraI'ltalia. Un'Italia che, gior-
no dopo giorno, ha scritto qualcosa
di storico. E stata un'edizione da
record per gli azzurri.

A,
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I1 medagliere si € riempito come
mai prima: ori conquistati con
prestazioni straordinarie, argenti
arrivati dopo battaglie fino all'ulti-
mo centesimo, bronzi che avevano il
sapore di imprese epiche. Ma piu dei
numeri - che pure resteranno negli
archivi — mi restera la sensazione di
assistere a un movimento cresciuto,
maturo, finalmente consapevole del-
la propria forza.

Non erano exploit isolati. Era conti-
nuita. Era squadra.

Ho visto atleti italiani arrivare al
traguardo e cercarsi con lo sguardo,
condividere emozioni, sentirsi parte
di qualcosa di piu grande. E ho visto
un pubblico rispondere in modo
straordinario.

Perché un’altra grande vittoria,
forse la piu importante, € arrivata
proprio da li: dagli spalti. Milano e
Cortina hanno abbracciato questi
Giochi con un calore autentico, pro-
fondo. Non c’era pieta, non c’era di-
stanza. C’era rispetto. C'era entusia-
smo. C’era la consapevolezza di esse-
re davanti a sport vero, ad altissimo
livello. Gli applausi non erano “per
incoraggiare”, ma per riconoscere.
Ed é una differenza enorme.

E qui che ho capito davvero quanto
i Giochi Paralimpici stiano cambian-
do la percezione della disabilita.
Non pit limite, ma condizione. Non
piu etichetta, ma parte di un’identi-
ta complessa, capace di esprimere
eccellenza. In pista, sul ghiaccio,
sulla neve, non vedevi “atleti con
disabilita”: vedevi atleti. Punto.
Con la loro tecnica, la loro prepara-
zione, la loro voglia di vincere.

E raccontarlo, in diretta, non é stato
sempre facile.

Ci sono stati momenti in cui la voce
tremava. In cui dovevo fare uno
sforzo per restare lucido, per tro-
vare le parole giuste senza farmi
travolgere. Perché quello che stava
succedendo era potente. E 1o sentivi
tutto.

Alla fine di queste Paralimpiadi,
porto via molto piu di quello che ho
raccontato.

Porto via un'Italia protagonista,
capace di raggiungere risultati mai
visti. Porto via I'energia di un pub-
blico che ha capito, davvero, il valo-
re di cio che stava guardando. Ma so-
prattutto porto via un cambiamento.

Perché questi Giochi non sono stati
solo un evento sportivo. Sono stati
uno sguardo nuovo.

E una volta che lo hai visto, quel
mondo li, non riesci pit a guardare
indietro nello stesso modo.

LA MIGLIOR
EDIZIONE DI SEMPRE
PER LITALIA

Mai cosi tanti azzurri:

42 fra atlete () e atleti (37),
piu 3 atleti guida

per chi ha sciato con
disabilita visiva

Le 16 medaglie di Milano
Cortina (7 oro, 7 argento,

2 bronzo) superano il prec-
edente primato italiano
stabilito a Lillehammer

nel 1994 (13 medaglie)

Lltalia ottiene il 4° posto del
medagliere internazionale,
superando il precedente
record del 9° posto

di Torino nel 2006
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CHANGE STARTS WITH

SPORT: COSARESTA
DAVVERO DOPO | GIOCHI?

AnnaRossi

Accessibility Coordinator
Fondazione Milano Cortina 2026
e presidente UILDM Milano

A partire dall’estate del 2024, ho
lavorato per Fondazione Milano
Cortina 2026 come Accessibility
Coordinator. Sono stati due anni
intensi, fatti di tempi stretti, deci-
sioni continue e confronto tra com-
petenze diverse. Un’esperienza che
mi ha permesso di vedere da vicino
come nasce un evento complesso e
quanto ogni scelta abbia un impatto
reale.

Io mi sono occupata di accessibilita:
un lavoro operativo e trasversale
che ha toccato progettazione di in-
frastrutture, segnaletica, trasporti,
biglietteria, formazione e ideazione
di servizi inclusivi. Non un tema

a parte, quindi, ma una variabile
comune alle diverse aree e funzioni
del Comitato Organizzatore.

Una delle sfide piu rilevanti € stata
rendere I'accessibilita centrale non
solo per i Giochi Paralimpici, ma
anche per quelli Olimpici. Superare
I'idea che riguardi “solo” gli atleti
paralimpici e riconoscere che coin-
volge spettatori, volontari, media e
professionisti con disabilita. Signi-
fica progettare ambienti inclusivi

a 360 gradi e andare oltre 'obbligo
normativo, lavorando sulla qualita
dell’esperienza.

Questo ha voluto dire anche rimet-
tere in discussione alcuni modelli:
non dare per scontato che una
persona con disabilita debba essere
accompagnata, ma considerare tutte
le possibilita — da sola, con amici,

in famiglia o in gruppo. Scelte che
hanno implicazioni concrete, anche
nella progettazione dei servizi e del-
la biglietteria.

Accanto agli aspetti tecnici, € stato
fondamentale il lavoro culturale:
formazione, atteggiamenti, linguag-
gio. Perché le barriere non sono solo
fisiche, ma anche comportamentali.

Lavorando sui Giochi, ho visto come
questo approccio possa tradursi in
cambiamenti concreti. Alcuni gia
visibili: sapere in tempo reale se un
ascensore della metropolitana fun-

g r

ziona o se un autobus ha una pedana
utilizzabile. Dettagli che diventano
autonomia, prevedibilita, liberta di
movimento.

Ma il cambiamento riguarda anche
il modo in cui pensiamo le esperien-
ze. Non basta “poter entrare”: biso-
gna poter partecipare davvero.

La risposta, allora, & che dopo i Gio-
chi restano esperienze ed esempi
possibili. Non perfetti, sicuramente
migliorabili, ma capaci di superare
un approccio assistenziale e abilista
e di proporre un modello diverso:
uno in cui le persone con disabilita
non sono eccezioni da gestire, ma
cittadini che hanno diritto alla qua-
lita, esattamente come tutti gli altri.
I Giochi lasciano un seme. Sta a noi,
ora, coltivarlo nel modo giusto.
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GENNARO PALMIERI,
ILCUSTODE
DELLACCESSIBILITA
DITRANI

I127 dicembre 2025 Trani ha per-
so una delle sue anime pit1 nobili
e tenaci. Gennaro Palmieri, spen-
tosi a causa di complicazioni pol-
monari a pochi giorni dal suo 73°
compleanno, non & stato solo un
cittadino esemplare, ma il motore
instancabile di una rivoluzione
culturale e architettonica che ha
trasformato il volto della citta.

UNAVITA AL SERVIZIO
DELLA COMUNITA

Dipendente comunale in quie-
scenza, Palmieri ha saputo tra-
sformare la propria condizione in
un potente strumento di impegno
civile. La sua storia nel volon-

tariato inizia lontano: nel 1986

fu fondatore dell’'OER (Operatori
Emergenza Radio) e, dal 2005, ha
guidato con passione la Sezione
UILDM locale, ricoprendo inoltre
il ruolo di delegato Telethon. Alla
guida di UILDM Trani, Gennaro
Palmieri ha promosso e sostenuto
con convinzione il Servizio Civile,
riconoscendolo come uno stru-
mento fondamentale di crescita
per i giovani e di supporto concre-
to per le persone con disabilita.

IRISULTATIDIUNALOTTA
GENTILE

Per le amministrazioni che si sono
succedute, Gennaro ¢ stato un
“consulente tecnico” prezioso e
disinteressato. Grazie alla sua co-
stante pressione e collaborazione,
Trani ha abbattuto muri invisibili
e barriere fisiche attraverso:

« Larealizzazione di oltre 300 sci-
voli in tutto il tessuto urbano;

« Lacreazione del percorso ac-
cessibile tra Lido Colonna e il
Monastero;

« |’abbattimento delle barriere
architettoniche presso la Catte-
drale;

+ Lideazione di progetti innovativi
come “Un Vigile in carrozzina”;

- Il contributo fondamentale
all'Osservatorio Comunale per
'abbattimento delle barriere
architettoniche (OCABA) tra il
2017 e il 2023.

Nel 2011 1a citta gli ha tributato
I'onorificenza “Ordinamenta Ma-
ris”, riconoscendo ufficialmente il
valore di un uomo che ha saputo
illustrare e onorare Trani. La sua
eredita non risiede solo nel cemen-
to degli scivoli realizzati, ma nella
lezione di dignita e forza che lascia
a chiunque creda in una societa
senza esclusione. Lo ricorderemo
per la sua determinazione e per la
sua capacita di trasformare ogni
difficolta in un'opportunita per gli
altri. Il suo esempio continuera a
camminare per le strade di Trani,
in ogni gesto di inclusione e in ogni
barriera abbattuta.

UILDM Trani



ALICEGRECO

Sabato 21 marzo la nostra Presi-
dente Alice Greco ci ha improvvi-
samente lasciati.

Alice aveva 36 anni ed era una
donna ironica, empatica, deter-
minata, che ha saputo affrontare
con fiducia i cambiamenti della
vita e le difficolta della nostra
associazione, evolvendo sempre
e costruendo un suo percorso di
vita autonomo.

Laureata in Lingue, fin dagli anni
dell’'Universita si € impegnata
all'interno di UILDM, prima come
Consigliera poi come Presidente.
Con il suo lavoro ha fatto crescere
la nostra comunita, costruendo
giorno dopo giorno legami e col-
laborazioni nutrienti e positivi,
attraverso una guida discreta e
forte, capace di coinvolgere atti-
vamente le persone e costruire
progettazioni condivise.

Attivista per i diritti delle per-
sone con disabilita, si & spesa

con concretezza e competenza,
portando all’attenzione pubblica
temi decisivi come I'accessibilita,
il diritto alle cure, la vita indipen-
dente. Attraverso iniziative come
“AccessiBol”, e partecipando in
prima persona a una mappatura
delle barriere architettoniche nei
negozi della citta di Bologna, si é
battuta per promuovere la liberta
di accesso per tutte le persone,
intesa non come una conces-
sione ma come una condizione
essenziale di civilta e di liberta
personale. Grazie alla sua capaci-
ta di mettere in dialogo e creare
connessioni, nel 2021 ha costruito
una rete di oltre 15 associazioni
che hanno sostenuto il “Progetto
Rampe” per I'adeguamento degli
ingressi nei locali aperti al pub-
blico, ottenendo poi la trasforma-
zione di quell’idea in un regola-
mento comunale: le “Linee guida
visitabilita”.
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Negli anni Alice ha costruito un
rapporto stretto con il mondo
sanitario e con i percorsi dedicati
alle malattie neuromuscolari, bat-
tendosi per migliorare i percorsi
di presain carico e rafforzare
I'integrazione tra assistenza e bi-
sogni reali delle persone. E stata
portavoce e coordinatrice della
Consulta delle Malattie Neuromu-
scolari del’Emilia-Romagna, ha
collaborato con I'IRCCS Istituto
delle Scienze Neurologiche e ha
contribuito alla nascita del Cen-
tro Clinico NeMO di Bologna.

Tuttiisuoi sforzi erano volti a
denunciare gli ostacoli materiali
e culturali che limitano la liberta
e la partecipazione, per questo si
€ sempre impegnata per promuo-
vere attivamente il tema della
vita indipendente, realizzando
corsi di formazione per assistenti
personali, gruppi di sostegno per
caregiver. Alice considerava I'au-
tonomia una misura della qualita
della vita e della dignita della
persona, lei per prima negli anni
¢ stata in grado di costruire un
proprio percorso di vita indipen-
dente realizzando la sua piena
autodeterminazione.

Alice cilascia orfani e sara molto
difficile proseguire senza di lei,

ci manchera immensamente, ci
manchera il suo grande cuore e
I’amore con cui viveva tutto attor-
no asé.

UILDM Bologna
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UN NUOVO
BIOMARCATORE
PER CAPIRELA
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RIGENERAZIONE
MUSCOLARE
NELLE DISTROFIE

Claudio Bruno
IRCCS Istituto Giannina
Gaslini Universita

deqgli Studi di Genova

distrofie muscolari di Duchenne e di

Becker sono patologie genetiche rare che

interessano soprattutto i soggetti maschie
determinano un progressivo deterioramento della fun-
zione muscolare. La distrofia muscolare di Duchenne
(DMD), piu severa, comporta una perdita precoce della
capacita di deambulare ed é associata a complicanze car-
diache e respiratorie; la distrofia muscolare di Becker
(DMB), invece, presenta un decorso piu variabile e gene-
ralmente meno grave. Entrambe le condizioni sono cau-
sate da un’alterazione nella produzione della distrofina,
una proteina essenziale per garantire la stabilita delle
fibre muscolari.

Negli ultimi anni, I'attenzione della ricerca si € rivolta
non solo alle cause genetiche, ma anche ai processi attra-
verso cui il tessuto muscolare si danneggia e prova
arigenerarsi.

In questo ambito, un recente studio, pubblicato sul-
la prestigiosa rivista Brain, ha esaminato in modo
sistematico pit di 300 pazienti affetti da DMD e DMB,
integrando analisi istologiche (ossia al microscopio)
con tecniche avanzate di studio dell’espressione genica
(trascrittomica). Lo scopo era identificare nuovi bio-
marcatori, cioé indicatori biologici utili per valutare
il danno e i processi di rigenerazione del muscolo.

Nel muscolo colpito da distrofia muscolare si susseguo-
no continuamente processi di degenerazione e tentativi
dirigenerazione. Le fibre muscolari vanno incontro a
rottura (necrosi), vengono sostituite da nuove fibre an-
cora immature e, con il tempo, tendono a essere progres-
sivamente rimpiazzate da tessuto fibroso e adiposo.

Lo studio ha mostrato che questi fenomeni risultano
molto piu accentuati nella distrofia di Duchenne ri-
spetto a quella di Becker: si osservano pit fibre necroti-
che, una maggiore attivita rigenerativa e un grado piu
elevato di fibrosi.
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Un dato particolarmente rilevante € che la rigenerazio-
ne non procede in modo costante: € pili intensa nelle
fasiiniziali della malattia e diminuisce nel tempo, men-
tre la fibrosi aumenta in maniera progressiva.

Questo suggerisce che il muscolo, inizialmente, tenta di
ripararsi attivamente, ma perde gradualmente questa
capacita.

Un altro elemento chiave emerso € il ruolo del sistema
immunitario. Nei muscoli dei pazienti, soprattutto nel-
la forma di Duchenne, ¢ stata osservata una forte attiva-
zione dei processi infiammatori, con presenza di cellule
immunitarie e produzione di molecole infiammatorie.
Questa infiammazione ha un doppio ruolo: da un lato
contribuisce al danno, dall’altro &€ necessaria per attiva-
re i processi di riparazione. Capire questo equilibrio &
fondamentale per sviluppare terapie piu efficaci.

Grazie a sofisticate analisi bioinformatiche su larga
scala, i ricercatori hanno identificato un gruppo di
geni strettamente associati ai processi di necrosi e ri-
generazione muscolare. Tra questi, uno in particolare
ha attirato I'attenzione: I'interleuchina-17B (IL17B), che
codifica per una proteina chiamata interleuchina-17B.

Questa molecola appartiene a una famiglia di citochine,
segnali utilizzati dalle cellule per comunicare durante le
risposte immunitarie.

Lo studio ha dimostrato che I'interleuchina-17B, una
proteina appartenente alla famiglia delle citochine, &
espressa in modo specifico nelle fibre muscolari in fase
di rigenerazione. Inoltre, i suoi livelli sono risultati pit
alti nei pazienti rispetto ai soggetti sani, correlando con
il numero di fibre in rigenerazione. IL17B diminuirebbe
inoltre con I'eta dei pazienti, seguendo lo stesso anda-
mento della capacita rigenerativa del muscolo.

Infine, lo studio ha mostrato che I'IL17B & presente anche
in altre malattie muscolari, suggerendo che il suo ruolo
potrebbe essere piu generale nei processi di riparazione
del muscolo. L'identificazione di un nuovo biomarcatore
come l'interleuchina-17B offre nuove prospettive, non
solo la valutazione clinica (monitoraggio della progres-
sione della malattia e I'efficacia delle terapie), ma anche
per lo sviluppo di terapie mirate. Modulare la sua atti-
vita potrebbe infatti avere un impatto significativo sui
processi di rigenerazione e inflammazione e in un ambi-
to in cui le opzioni terapeutiche restano ancora limitate,
scoperte di questo tipo risultano fondamentali.
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Francesco Danilo Tiziano
Sezione di Medicina Genomica,
Dipartimento di Scienze della
vita e sanita pubblica, Universita
Cattolica del Sacro Cuore, Roma

olti filosofi sono giunti all'amara conclusione
M che, citando Antonio Gramsci, “la Storia inse-

gna ma non ha scolari”. Se purtroppo questa
citazione suona sinistra nelle orecchie di tutti noi per i
tempi oscuri che stiamo vivendo, si adatta perfettamen-
te anche al piccolo mondo dello screening neonatale
(piccolo rispetto alla Medicina in generale) e a quello
ancor piu piccolo dello screening neonatale per I'atrofia
muscolare spinale (SMA-NBS).

La SMA ¢ stata ed € una condizione paradigmatica che
ha contribuito in maniera sostanziale alla Storia della
Medicina contemporanea:

HA SCOLAR
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LO SCREENING
NEONATALE
PERLATROFIA
MUSCOLARE
SPINALE: [ ASTORIA
-GNAMANON

29

1) ben tre terapie innovative efficaci che hanno cambiato
radicalmente la storia naturale della condizione, ancora
piu efficaci se instaurate precocemente, magari prima
della comparsa dei segni clinici;

2) terapie di successo nonostante i meccanismi moleco-
lari di malattia siano in buona parte sconosciuti;

3) prima condizione candidata a screening neonatale
universale mediante effettuazione di un test genetico e
non metabolico.

Anche dal punto di vista del difetto genetico-molecolare
€ una condizione “fortunata”: un unico test genetico
semplice ed economico che consente di identificare il
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97-98% dei pazienti ed un buon potere predittivo dei
marcatori di prognosi molecolare, criteri indispensabili
nel contesto di uno screening neonatale.

E allora, cos’e che la Storia non ci ha insegnato? O me-
glio, cos’e che la Storia ci ha insegnato ma noi non abbia-
mo imparato?

Lo screening neonatale metabolico esteso (SNE o meglio
la sua implementazione) € regolata nel nostro Paese
dalla Legge 167 del 2016 che ne definisce puntualmente
modi e tempi di espletamento, in maniera tale da non
creare diseguaglianze tra le diverse aree del Paese.

Cio nonostante, sono stati necessari circa 5 anni perché
lo SNE venisse attuato in tutte le Regioni e persistono
numerose differenze sia nelle modalita di effettuazione
che, soprattutto, nella presa in carico dei bambini affetti
e delle loro famiglie.

La storia dello SMA-NBS avrebbe potuto essere diversa:
vi erano l'esperienza dello SNE, la possibilita di “innesto”
sulla rete preesistente, i dati preliminari dello studio
pilota su due Regioni ed il parere positivo della Commis-
sione Ministeriale ad hoc (risalente al 2020), compresa
valutazione HTA di AgeNaS (Health Technology Asses-
sment, valutazione delle tecnologie sanitarie del’Agen-
zia nazionale per i servizi sanitari regionali, n.d.r.).

Invece ciascuna Regione € partita in autonomia, non vi é
alcuna uniformita dei test genetici diagnostici e di pro-
gnosi molecolare, o di standardizzazione delle modalita
di presa in carico dei pazienti e delle famiglie.

Manca ancora inoltre I'approvazione definitiva e I'attua-
zione del Decreto Ministeriale che include lo SMA-NBS
nei Livelli Essenziali di Assistenza (dovrebbe ormai es-
sere in dirittura d’arrivo).

In base alle informazioni in nostro possesso, quasi tutte
le Regioni italiane hanno deliberato a vario titolo lo
screening neonatale della SMA (probabilmente fatta
eccezione per Molise e Umbria). Nonostante I'approva-
zione formale, vi sono ancora Regioni in cui lo SMA-NBS
non viene effettuato; si tratta di quelle regioni in cui an-
cora vengono identificati bambini con il difetto genetico
tipico, dopo I'esordio conclamato della condizione.

Le storie individuali assurgono poi agli onori della cro-
naca e vengono descritte variamente come successio
fallimenti: ne sono esempi il bambino affetto da SMA I
nato in Basilicata ma diagnosticato in Puglia ormai sin-
tomatico (era comunque una forma grave) o il bambino
residente in Molise, fortuitamente nato in Abruzzo dove
lo screening neonatale é attivo; questultimo € stato trat-
tato in fase pre-sintomatica. Senza troppi giri di parole,
ci pare evidente si tratti indiscutibilmente di fallimenti...

Qual ¢ il nostro compito, dunque, come comunita scien-
tifica/medica consapevole della SMA?

Questi anni saranno critici per la raccolta dei dati di ef-
ficacia real world dei trattamenti innovativi, al di fuori
dei trial clinici. Bisogna uniformare prognosi molecola-
re e standard di cura, i punti chiave che consentiranno
di stabilire 1a vera efficacia dei trattamenti nelle diagno-
siprecoci e verranno utilizzati per definire indicazioni,
prescrivibilita e rimborso dei trattamenti per la SMA.
E pertanto indispensabile delineare iter omogenei di
screening, diagnosi, prognosi molecolare e presa in
carico dei pazienti e delle loro famiglie, oltre a istituire
un osservatorio nazionale, centrato sul Ministero della
Salute e/o dei suoi organi consultivi, quale I'Istituto Su-
periore di Sanita.

Cio che saremo in grado di fare in questi anni come co-
munita, sara verosimilmente utilizzato per stabilire cio
che potremo fare in futuro.

La SMA é stata ed € una pietra miliare su cui costruire il
futuro degli screening neonatali su base genetica, e do-
vrebbe essere utilizzata come “palestra” anche sul piano
normativo oltre che assistenziale.

Ben vengano dunque progetti pilota, come Genoma Pu-
glia, che sono la naturale e auspicabile evoluzione degli
screening neonatali su base genetica.
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DanilaBaldessari
Research Program Manager
Area neuromuscolare,
Direzione Ricerca,
Fondazione Telethon ETS

er chi vive con una malattia neuromuscolare, la
P ricerca non € un concetto astratto. Consente di

avere diagnosi piu precise, strumenti migliori
per seguire la malattia nel tempo, una rete clinica pit
preparata e terapie nuove all'orizzonte. Con questo
obiettivo nel 1990 nasce Fondazione Telethon, su impul-
so di UILDM. Da allora I'impegno sulle malattie neuro-
muscolari si é tradotto in un investimento di quasi 129
milioni di euro, distribuiti lungo tutto il percorso della
ricerca: dalla scoperta dei meccanismi biologici fino agli
studi clinici. Sono stati sostenuti circa 750 progetti di
ricerca dibase e 76 progetti clinici.

ALLA RICERCA
AI.I.E PERSONE:
"EGNO DI
DAZIONE
TELETHON
“LLARIC
- MALAT T1E
ROMUSCOLAR]
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Questa continuita &€ importante perché il progresso non
nasce da un solo studio, ma da una filiera, anche oggi
ben visibile con 38 progetti neuromuscolari in corso.
Le distrofie restano I'area piti rilevante con 24 stu-

di attivi, un insieme di ricerca a livelli e con obiettivi
diversi: comprendere la malattia e sviluppare nuove
strategie terapeutiche a livello preclinico, migliorare la
presain cura, preparare i trial per validare nell'uomo
I'efficacia delle terapie.

Fondazione Telethon supporta gli studi di base e pre-
clinici attraverso due tipologie di bando: il bando con-
giunto con Fondazione Cariplo, che sostiene la ricerca
di base su geni scarsamente conosciuti e il bando Mul-
tiround, che finanzia sia ricerca di base che ricerca pre-
clinica, cioé quegli studi in cui una strategia comincia a
essere testata come possibile terapia.

Nel 2025, il bando congiunto con Fondazione Cariplo ha
finanziato 5 progetti muscolari per un totale di 598 mila
euro. Gli studi riguardano nuovi geni coinvolti nella



KT Scienza & Medicina / FONDAZIONE TELETHON

malattia da deficit di laminina alfa-2 (LAMA2-RD), nella
distrofia muscolare di Emery-Dreifuss (EDMD), nella di-
strofia muscolare di Duchenne (DMD) e in una sindrome
di miopatia congenita. Con il bando Multiround 2025
sono stati finanziati 6 progetti in ambito neuromuscola-
re: 2 sono studi di base e 4 di ricerca preclinica, per oltre
1,8 milioni di euro. Gli studi pit avanzati riguardano lo
sviluppo di diversi approcci terapeutici per la DMD, dal-
le piccole molecole che agiscono a livello mitocondriale
o modulando fattori regolatori della crescita muscolare
ad approcci di editing genetico.

In questa traiettoria di progressione della ricerca si
inserisce anche il Program Project NMD al VIMM

di Padova, un investimento strategico di Fondazione
Telethon di ricerca preclinica neuromuscolare, per acce-
lerare aree considerate particolarmente promettenti. Il
programma punta a sviluppare una terapia multi-target
basata su RNA, coinvolgendo gruppi che lavorano sulla
DMD, sulla malattia di Kennedy (SBMA) e su una miopa-
tia mitocondriale.

Un pilastro fondamentale, negli anni, € stato il bando
Telethon-UILDM, dedicato alla ricerca clinica. Dal 2001
sono stati finanziati 67 progetti, principalmente mul-
ticentrici, coinvolgendo 69 centri clinici e oltre 7.000
pazienti. Questo non significa solo “fare ricerca”, ma
costruire nel tempo una rete nazionale capace di racco-
gliere dati affidabili, condividere procedure e rendere i
centri sempre piu pronti per le sperimentazioni.

L'impatto per i pazienti si vede chiaramente nei progetti
attivi sulle distrofie e finanziati con 1'ultimo bando del
2024 (DM 209, dicembre 2024). I progetti coordinati da
Federica Trucco e Chiara Panicucci seguono rispettiva-
mente la progressione respiratoria e la salute dell’osso
nei pazienti adulti con DMD: due temi cruciali per mi-
gliorare il monitoraggio clinico, prevenire complicanze
e preparare studi futuri piu robusti.

I1 progetto coordinato da Mauro Monforte sulla distro-
fia facio-scapolo-omerale (FSHD) utilizza risonanza
magnetica muscolare, dati clinici e genetici e modelli di
intelligenza artificiale per prevedere la progressione
della malattia, con 'obiettivo di rendere il follow-up piu
accurato e meno invasivo.

Sempre sul versante clinico, i progetti coordinati da
Maria Grazia D’Angelo e Valentina Varalta affrontano
aspetti molto concreti della vita con una distrofia musco-
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lare: la transizione all’eta adulta, con i suoi risvolti co-
gnitivi, psicologici e sociali, e 1a paura di cadere, tema su
cui é coinvolta anche la Fondazione Speranza di UILDM
Verona. Sono studi che mostrano come la ricerca possa
incidere non solo sui parametri biologici, ma anche sul-
la qualita della vita, sulla riabilitazione e sulle attivita
quotidiane.

Un altro tassello essenziale € il lavoro sui registri e sulla
storia naturale. Il progetto coordinato da Massimiliano
Filosto sul registro italiano FSHD coinvolge 20 centri
clinici e raccoglie dati e biomarcatori sulla FSHD. Un
registro pud sembrare meno visibile di una terapia, ma
ha un ruolo decisivo: aiuta a capire meglio la variabilita
della malattia e offre basi piti solide per valutare nuovi
trattamenti, rendendo la comunita pronta per i trial.

Anche la ‘piattaforma DMD’ va in questa direzione: &
un progetto strategico di Fondazione Telethon (DM 210,
giugno 2025) per organizzare i dati di storia naturale
raccolti negli studi clinici italiani sulla DMD. La rete

dei 16 centri clinici, sostenuta dal contributo di aziende
farmaceutiche, nel 2025 ha posto le basi per il Registro
italiano accademico della DMD, oggi in espansione per
rafforzare la capacita ed il contributo della rete italiana
per nuovi trial clinici.

Registri, biomarcatori, storia naturale, nuovi bersagli
molecolari, prova di concetto preclinica, studi clinici:
ogni pezzo € necessario ed é in continuita tra cio che si
studia nei laboratori e cid che arriva ai pazienti. Per le
persone con una distrofia muscolare e per le loro fami-
glie, tutto questo significa una cosa molto concreta: non
solo capire meglio la malattia, ma costruire, passo dopo
passo, le condizioni perché la ricerca diventi cura.
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UILDM, A PADOVA LE
GIORNATE SCIENTIFICHE,
OCCASIONE DI CONFRONTO

TRARICERCA, CLINICA

E FAMIGLIE

Antonio Trabacca

Polo ospedaliero scientifico
di Neuroriabilitazione

Ass. La Nostra Famiglia

- IRCCS Medea, Brindisi -
CMS UILDM

CristinaSancricca
Fondazione UILDM
Lazio - CMS UILDM

ElenaCarraro

Polo di Conegliano-
Pieve di Soligo (TV),
Ass. La Nostra Famiglia
-IRCCS Medea -

CMS UILDM

icerca scientifica, innovazione terapeutica e
R qualita della vita delle persone con malattie neu-

romuscolari sono state al centro delle Giornate
Scientifiche UILDM, svoltesi il 22 e 23 maggio a Padova
nell’ambito delle Manifestazioni Nazionali 2026. Due
giornate intense di incontri e approfondimenti che
hanno riunito specialisti italiani e internazionali,
ricercatori, associazioni e famiglie, confermando il
ruolo storico della UILDM nel promuovere una cultura
della presa in carico multidisciplinare delle persone con
malattie neuromuscolari, favorendo il dialogo tra comu-
nita scientifica, professionisti sanitari e pazienti.
Il programma scientifico ha affrontato alcuni dei temi

oggi piu rilevanti nella gestione delle malattie neuromu-
scolari: dagli aspetti cardiorespiratori alla gestione del
dolore, dal ruolo dei registri clinici alle nuove terapie,
fino alle prospettive aperte dall'intelligenza artificiale e
dai dispositivi wearable. Ad aprire i lavori, il 22 maggio,
é stata la Sessione scientifica internazionale sugli
aspetti cardiorespiratori, moderata dalle cardiologhe
Gerardina Lardieri (ASUGI Cardiologia Gorizia-Monfal-
cone) e Chiara Calore (Azienda Ospedaliera di Padova).
La sessione ha riunito esperti europei e statunitensi sul
rapporto cuore-polmone nelle malattie neuromuscolari
e sulle pit recenti prospettive terapeutiche. I1 Prof. An-
drea Vianello, dell’'Universita di Padova, ha ricordato
come le complicanze cardio-respiratorie rappresentino
ancora oggi una delle principali cause di morbilita e
mortalita nelle patologie neuromuscolari, sottolineando
I'importanza dei test di funzionalita polmonare e di una
presain carico respiratoria precoce per rallentare il peg-
gioramento clinico e ridurre il rischio di complicanze.
Karim Wahbi, professore di Cardiologia presso 'Uni-
versité de Paris e direttore del Centro di riferimento per
le cardiomiopatie neuromuscolari dell’Hopital Cochin,
ha affrontato il tema del coinvolgimento cardiaco e del
valore dei registri clinici nella gestione dei pazienti.
Grande attenzione anche alla genetica cardiovascolare
con l'intervento di Elizabeth M. McNally, direttrice del
Center for Genetic Medicine della Northwestern Univer-
sity di Chicago, che ha evidenziato come la conoscenza
del profilo genetico nelle distrofie muscolari sia ormai
essenziale per valutare il rischio cardiaco e orientare le
cure. McNally ha inoltre illustrato le prospettive aperte
dalla terapia genica in alcune forme di distrofia musco-
lare dei cingoli.
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ChetR. Villa del Cincinnati Children’s Hospital ha pre-
sentato i progressi nella gestione cardiaca delle distrofie
muscolari, illustrando risultati incoraggianti su assi-
stenza ventricolare e trapianto cardiaco, con benefici
per sopravvivenza e qualita di vita. Ampio spazio € stato
dedicato anche al rapporto tra ricerca e associazioni-
smo nell’ambito di una tavola rotonda. Kathryn Bryant,
fondatrice della The Speak Foundation, ha sottolineato

il valore della collaborazione tra associazioni, famiglie e
comunita scientifica nella presa in carico delle persone
con malattie neuromuscolari, evidenziando I'importan-
za di ascoltare direttamente i bisogni dei pazienti per
costruire percorsi di cura piu efficaci e condivisi. Bryant
ha rimarcato il ruolo delle reti associative nel favorire
ricerca, informazione e supporto concreto alle famiglie.
Nel corso della tavola rotonda é intervenuta anche Elena
Sommariva del Centro Cardiologico Monzino, che ha
presentato studi sulla caratterizzazione della disfunzio-
ne cardiaca nella distrofia dei cingoli, sottolineando il va-
lore della ricerca translazionale nello sviluppo di nuovi
approcci terapeutici. Nel pomeriggio del 22 maggio si e
parlato di registri clinici, fondamentali per studiare
le malattie neuromuscolari e sviluppare nuove evi-
denze scientifiche. La sessione, moderata da Danila
Baldessari di Fondazione Telethon, ha approfondito le
esperienze su distrofie facio-scapolo-omerali, dei cin-
goli, di Becker e sulla piattaforma DMD per la distrofia
muscolare di Duchenne. Sono intervenuti Massimiliano
Filosto del Centro Clinico NeMO Brescia - Universita di
Brescia, Giacomo Comi della Fondazione IRCCS Ca’ Gran-
da Policlinico, Elena Pegoraro dell’'Universita di Padova,
Federica Ricci del’AO Regina Margherita Sant’/Anna di
Torino e Michela Guglieri del John Walton Muscular
Dystrophy Research Centre di Newcastle. L'incontro ha
evidenziato I'importanza dei dati clinici, della coopera-
zione internazionale e della condivisione delle informa-
zioni per accelerare la ricerca sulle malattie rare. Uno
dei temi pit sentiti é stato quello della gestione del dolo-
re nelle patologie neuromuscolari. La sessione, modera-
ta da Marina Pedemonte dell’Ospedale Gaslini di Genova
e da Cristina Sancricca della Fondazione UILDM Lazio

e presidente della Commissione Medico-Scientifica
UILDM, ha affrontato il dolore come sintomo comples-
so e spesso sottovalutato. Antuan Divisic dell’Azienda
Ospedaliera di Padova ha evidenziato la necessita di un
approccio integrato tra terapie farmacologiche e non far-
macologiche per prevenire la cronicizzazione del dolore.
Sara Lupone del Centro Clinico NeMO Ancona ha invece

sottolineato il ruolo della riabilitazione
e del supporto respiratorio nel migliorare
qualita di vita e funzionalita. Elena Carraro
dell’Ass. La Nostra Famiglia -IRCCS “E. Medea”
di Conegliano ha infine richiamato I'attenzione
sull'importanza di un approccio multidisciplinare
che integri aspetti fisici, psicologici e relazionali
nella gestione del dolore cronico. La giornata del 23
maggio, dedicata soprattutto alle famiglie, con una ses-
sione moderata da Giulia Ricci dell'Universita di Pisa e
Cristina Sancricca su nuove terapie, screening neona-
tali, tecniche diagnostiche, nuovi LEA e innovazioni
tecnologiche per la disabilita. Federica Ricci del’AO
Regina Margherita Sant’Anna di Torino ha illustrato i
piu recenti sviluppi delle terapie per le malattie neuro-
muscolari, distinguendo tra trattamenti sintomatici e
terapie “disease modifying” evidenziando le nuove pro-
spettive offerte dalla ricerca per migliorare qualita di
vita e decorso delle patologie. Dario Ronchi del Centro
Dino Ferrari dell’'Universita di Milano ha invece appro-
fondito il ruolo dello screening neonatale e delle nuove
tecniche genetiche nella diagnosi precoce, evidenziando
ibenefici di una diagnosi tempestiva per prognosi e ac-
cesso alle cure innovative. L'intervento ha evidenziato i
progressi del sequenziamento genomico sottolineando
come una diagnosi tempestiva possa migliorare signifi-
cativamente prognosi, qualita di vita e accesso alle cure
innovative. Antonio Trabacca del Polo Ospedaliero di
Neuroriabilitazione dell’Ass. La Nostra Famiglia- IRC-
CS “E.Medea” di Brindisi ha approfondito il tema dei
nuovi LEA, evidenziando la necessita di percorsi assi-
stenziali piu aggiornati e uniformi per le persone con
malattie neuromuscolari, con particolare attenzione
all’accesso ai servizi e alla riabilitazione. Alessia Fabia-
no dell’Ospedale Infermi di Rimini ha illustrato i corsi
di riabilitazione respiratoria per persone con malattie
neuromuscolari, evidenziando il valore dell’'educazione
terapeutica. Massimiliano Filosto del Centro Clinico
NeMO Brescia ha invece presentato nuovi ausili tecno-
logici, wearable e intelligenza artificiale per diagnosi
precoce e monitoraggio clinico. A chiudere il program-
ma, la tavola rotonda moderata da Cristina Sancricca e
Nicla Panciera, ha sottolineato I'importanza del punto
di vista dei pazienti nella valutazione di farmaci e inno-
vazione terapeutica. Le Giornate Scientifiche UILDM si
confermano cosi un momento di confronto tra ricerca,
assistenza e partecipazione associativa sulle nuove pro-
spettive di cura nelle malattie neuromuscolari.
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UN'ALLEANZA
SCIENTIFICA PER
LEMALATTIE
NEUROMUSCOLARI:

IL CONGRESSO
CONGIUNTO AIM-ASNP

Vincenzo Nigro
Presidente Associazione
ltaliana di Miologia

al 13 al 16 maggio 2026, il Palazzo dei Congressi
D di Bologna ha ospitato un evento destinato a

lasciare il segno nella medicina neuromuscolare
italiana: il Congresso Congiunto dell’Associazione Ita-

liana di Miologia (AIM) e dell’Associazione per lo Studio
del Sistema Nervoso Periferico (ASNP).

L'idea alla base & semplice e ambiziosa insieme: affronta-
re le malattie neuromuscolari come cio che sono davve-
ro, ossia condizioni complesse, che non si lasciano com-
prendere né curare guardando solo al muscolo o solo al
nervo. A sottolinearlo i responsabili scientifici: il Prof.
Rocco Liguori, il Prof. Vincenzo Nigro (Presidente AIM)
e il Prof. Fiore Manganelli (Presidente ASNP), che hanno
indicato nella collaborazione tra specialisti I'unica via
concreta verso cure migliori. | numeri danno la misura
dell’evento: 876 partecipanti, oltre 150 relatori italiani e
internazionali, 11 workshop paralleli e 320 abstract sele-
zionati, 66 comunicazioni orali e 254 poster, pubblicati
sul supplemento della rivista scientifica Acta Myologica.

LE TEMATICHE AL CENTRO DEL DIBATTITO

[l programma ha messo al centro le aree pitu vive della
ricerca attuale. LAtrofia Muscolare Spinale (SMA) &
stata analizzata lungo tutto I'arco della vita: dai risultati
alungo termine delle nuove terapie alla gestione dell’a-
dulto e all’estensione delle indicazioni terapeutiche.

Per la Distrofia Muscolare di Duchenne, al centro gli
steroidi di nuova generazione e le terapie emergenti per
il mantenimento prolungato della funzione muscolare.
Sulla Miastenia Gravis e sulle neuropatie disimmuni, il
confronto si &€ concentrato sulle nuove terapie biologi-
che mirate, inibitori del complemento C5 e antagonisti
del recettore FcRn, con ricadute concrete sulla qualita
della vita. Sessioni dedicate hanno affrontato anche la
malattia di Pompe, le malattie mitocondriali e le neuro-
patie genetiche, tra cui 'amiloidosi ATTRv. Protagonista
anche I'intelligenza artificiale: dall’analisi dei segnali
neurofisiologici alla radiomica muscolare, fino a proget-
ti che usano algoritmi di machine learning per suppor-
tare la diagnosi.

SPAZIO Al PAZIENTI

Venerdi 15 maggio si € svolta la tavola rotonda con le
associazioni dei pazienti, momento strutturale del con-
gresso, non accessorio. Clinici, ricercatori e rappresen-
tanti delle associazioni si sono confrontati su diagnosi,
accesso alle cure e gestione quotidiana, con I'obiettivo
dichiarato di mettere il paziente al centro di ogni deci-
sione.

PROSPETTIVE FUTURE

Bologna 2026 € stato un punto di partenza. Condividen-
doidati degli ultimi trial clinici e valorizzando nuovi
biomarcatori per il monitoraggio della malattia, il Con-
gresso AIM-ASNP ha posto le basi per collaborazioni
durature e studi multicentrici.
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SMA: CAPIRE LAMALATTIA
PRIMA DELLA NASCITA PER
CURARLA MEGLIO

Stefania Corti

MD, PhD, Professore Ordinario di
Neurologia, Universita degli Studi
di Milano, Direttore, SSD Malattie
Neuromuscolari e Rare, Fondazione
IRCCS Ca’ Granda Ospedale
Maggiore Policlinico di Milano

L'atrofia muscolare spinale (SMA) era, fino a pochi
anni fa, una delle principali cause genetiche di
morte nell’infanzia. Oggi disponiamo di terapie
approvate che, somministrate precocemente,
riescono a rallentare o arrestare la progressione
della malattia. | bambini identificati attraverso lo
screening neonatale e trattati prima della comparsa
dei sintomi ottengono risultati nettamente migliori.
Tuttavia, alcuni non recuperano pienamente le
funzioni motorie, specie quelli con poche copie del
gene SMINZ, modificatore genetico che influenza
la gravita del fenotipo. Questo dato ha orientato

la nostra ricerca verso lo sviluppo prenatale del
sistema nervoso centrale.

GLI ORGANOIDI:

UNA FINESTRA SULLO SVILUPPO UMANO
Studiare il sistemanervosoumano durante la gravidanza
€ impossibile con i metodi tradizionali. Abbiamo quindi
utilizzato gli organoidi: strutture tridimensionali gene-
rate in laboratorio da cellule staminali di pazienti, capa-
ci di riprodurre l'organizzazione cellulare di un organo
reale. Abbiamo generato organoidi di midollo spinale e
cerebrali da cinque donatori con SMA di tipo 1, la forma
pit grave, e cinque soggetti sani di controllo.

LA MALATTIA COMINCIA PRIMA DEL PREVISTO

I risultati, pubblicati su Nature Communications, hanno
rivelato alterazioni profonde gia nelle fasi piu precoci,
ben prima della comparsa di morte cellulare evidente.
Le cellule progenitrici mostravano difficolta nel comple-
tare la maturazione, con neuroni motori ridotti gia nelle
prime settimane e accelerazione della morte cellulare in

quelle successive.Grazie al sequenziamento dell’'RNA a
singola cellula abbiamo mappato queste perturbazioni
in ogni popolazione cellulare: la SMA si configura come
una malattia dello sviluppo dell'intero sistema nervoso,
non esclusivamente dei motoneuroni.

LA TERAPIA PRECOCE CORREGGE LO SVILUPPO
“Sugli organoidi abbiamo testato un oligonucleotide
antisenso ottimizzato (brevi sequenze sintetiche di aci-
di nucleici, modificate chimicamente, n.d.r.), coniugato
a un peptide (breve catena di aminoacidi, n.d.r.) che ne
potenzia la distribuzione nei tessuti. Il trattamento pre-
coce ha ripristinato la differenziazione neuronale, ridot-
to la morte cellulare e normalizzato I'attivita elettrica. Il
meccanismo ¢ la correzione dello splicing del'RNA (pro-
cesso che permette la produzione di proteine diverse da
un singolo gene, n.d.r.): in assenza della proteina SMN,
decine di geni essenziali per lo sviluppo neuronale ven-
gono processati in modo aberrante. L'intervento precoce
corregge alla radice un’alterazione che si instaura molto
prima di quanto fosse noto.”

PROSPETTIVE: VERSO UN INTERVENTO
ANCORA PIU PRECOCE

Se le alterazioni fondamentali della SMA affondano le
radici nello sviluppo prenatale, il trattamento ottimale
potrebbe richiedere un intervento ancora pit precoce:
nel periodo perinatale immediato o, per le famiglie con
diagnosi genetica prenatale, prima della nascita. Cio
non ridimensiona I'importanza dello screening neona-
tale, che resta uno strumento salvavita indispensabile:
indica piuttosto la necessita di strategie terapeutiche
piu personalizzate per i profili a maggiore rischio. Gli
organoidi si confermano una piattaforma preziosa per
testare nuove molecole su tessuto umano paziente-spe-
cifico, avvicinando la SMA a una medicina di precisione
vera e propria. Lo screening neonatale, il trattamento
precoce e la ricerca sui meccanismi prenatali sono facce
diverse dello stesso impegno che la comunita scientifica
e le associazioni di pazienti portano avanti insieme.
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PaolaCastagna

Di Paola Castagna, ginecologa,
componente Commissione
Medico-Scientifica UILDM,
Presidio Ospedaliero Sant/Anna
diTorino

Il “Terzo Manifesto sui diritti delle donne e delle
ragazze con disabilita nell’Unione Europea”
pubblicato dal Forum Europeo sulla Disabilita

nel 2024, fa emergere la necessita di promuovere
I'empowerment, la leadership e il protagonismo
delle donne con disabilita. Si sottolinea, infatti,
I'importanza di garantire alle donne e alle ragazze
con disabilita la consapevolezza sui loro diritti:

“la presa di coscienza delle ragazze e delle donne
con disabilita [...] sui diritti di salute sessuale e
riproduttiva sono tra le aree cruciali che devono
essere considerate in tutti i piani d’azione

[...] Gli operatori sanitari [...] devono essere

i primi a ricevere una formazione adeguata

sul comportamento rispettoso e basato
sull'uguaglianza da tenere verso le donne e le
ragazze con disabilita.” Inoltre, viene chiaramente
descritto come sia necessario garantire alle
donne e alle ragazze con disabilita 'accesso

ai piu alti standard di assistenza sanitaria,
compreso I'accesso alla salute sessuale e
riproduttiva, fornire un adeguato supporto
sanitario e servizi di consulenza alle donne con
disabilita anche quando sono madri, e garantire
il diritto di prendere le proprie decisioni in modo
libero e responsabile, abolendo dei regimi
decisionali sostitutivi (caregiver).
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SALUTE GINECOLOGICA
E DONNE CON DISABILITA,
NONESISTE LA SESSUALITA

L’accesso alle cure e alla prevenzione delle donne con
disabilita per molto tempo € avvenuto in maniera
parziale e assolutamente inadeguato, e ancora oggi
sono evidenti moltissime criticita. Dai dati della
letteratura sia nazionale che internazionale, in ambito
ginecologico, le donne con disabilita hanno un tasso

di partecipazione ai test di screening, quali PAP test

e mammografia, di molto inferiore alla popolazione

di donne senza disabilita. Per contro, I'incidenza di
patologie oncologiche ginecologiche in donne con
disabilita e piu alto rispetto alla popolazione femminile
senza disabilita. In aggiunta a cio, I'impossibilita

di effettuare le visite di controllo ginecologiche

¢ legata spesso all'inadeguatezza strutturale degli
ambulatori preposti e al numero esiguo di quelli
dedicati. Ad esempio, se un mammografo non scende
alivello della carrozzina, per la donna con disabilita
motoria sara molto complicato poterla effettuare. Cosi
se il lettino ginecologico ¢ rigido, senza possibilita di
abbassarsi elettricamente, o non sono previsti ausili
come i sollevatori, sara estremamente complicato poter
effettuare una visita ginecologica.

Date le premesse fin qui esposte bisogna focalizzare I'at-
tenzione su una presa in carico dedicata a pazienti con
disabilita a livello territoriale e ospedaliero sottolinean-
do l'importanza della valutazione multispecialistica.
I1 modello assistenziale deve essere caratterizzato dalla
centralita della persona attorno alla quale si deve costi-
tuire una vera rete di professionisti, capaci di dare rispo-
ste concrete ai problemi.

Un ambulatorio ginecologico dedicato deve basarsi su
tre fondamentali principi: personale dedicato e forma-
to, spazio dedicato (ambulatorio e sala d’attesa) e tempo
dedicato. L'ambulatorio non é solo un luogo fisico ma
deve permettere il tempo corretto per effettuare le vi-
site e lo “spazio mentale” degli operatori sanitari che
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lavorano al suo interno. Spazio mentale significa acco-
glienza e capacita di relazione. Il tempo dedicato ad ogni
singola visita favorisce la comunicazione e il counselling
in modo tale da far emergere le preoccupazioni circa, ad
esempio, la propria sessualita e i problemi della coppia,
rafforzare la necessita di sottoporsi a esami di screening
e visite specialistiche.

I1 ruolo del personale dedicato € anche quello di rendere
centrale la paziente con i suoi bisogni e le sue necessita,
cercando di eliminare le barriere non soltanto fisiche ma
anche mentali. Pertanto, il percorso delle donne con di-
sabilita che vogliono effettuare una visita ginecologica o
ostetrica deve risultare pit semplice, anche in termini di
eliminazione delle barriere architettoniche con la pre-
senza di ausili dedicati, come lettini automatici, solleva-
tori, ecc. Inoltre, effettuando pit prestazioni in un unico
contesto, si consente alle pazienti di evitare spostamenti
e prenotazioni multiple.

Altro aspetto sul quale € necessario lavorare molto ¢ il
rapporto con i caregiver: familiari, educatori di comuni-
ta, tutori, ecc. Essendo la visita ginecologica caratterizza-
ta da una intrusione nell'intimita della persona si deve
cercare, per quanto sia possibile, di evitare che i caregi-
ver rimangano all'interno dell’'ambulatorio in modo tale
che la donna con disabilita abbia il suo momento privato
e personale per poter anche parlare liberamente della
propria sessualita, senza che essa venga mediata da colo-
ro che la accompagnano.

La sessualitd € un aspetto complesso dell’esperienza
umana, difficile da confinare entro limiti precisi: emozio-
ni, sentimenti, valori, fattori genetici, biologici, etici e so-
ciali si intrecciano tra loro. Lambito sessuale investe in
modo massiccio tutta I'evoluzione e la crescita dell’indi-
viduo e coinvolge tutta la sua vita relazionale. Il termine
«sessualita» e riferito agli aspetti psicologici, culturali,
sociali del comportamento sessuale umano. I significati,
il valore, il senso che ciascuno da al termine sessualita
non € mai svincolato dalla storia che ciascun individuo
rappresenta con il suo stesso vivere, sentire, manifesta-
re. Esistono parti consapevolmente ragionate e parti na-
scoste e la sessualita deve passare dalla sua dimensione
centrata sul piacere ad una dimensione della relazione
facendo una sintesi tra il proprio vissuto psicologico e la
percezione del proprio corpo. Attaccamento, autonomia,
autostima sono all'interno di questo concetto.

La persona con disabilita spesso non ha conferme ade-
guate circa la propria autostima da parte di chi la cir-
conda. autonomia, inoltre, viene vissuta in modo ambi-
valente da parte del caregiver venendo apparentemente
desiderata e spesso inconsciamente rifiutata. Negli ulti-
mi anni esiste, fortunatamente, una maggior consapevo-
lezza da parte di istituzioni, famiglie, servizi e stesse per-
sone con disabilita nell’ambito del coinvolgimento attivo
nell’educazione all’affettivita e alla sessualita.

Dunque, non esiste la sessualita “speciale” per le per-
sone con disabilita! Esiste la sessualita umana che, a se-
conda delle situazioni e condizioni, puo registrare delle
difficolta ad esprimersi e realizzarsi, ad autodeterminar-
si. Le pazienti con disabilita spesso vivono il proprio cor-
po come «invisibile», «asessuato», perdono il desiderio
di piacere e piacersi, sentono profondamente minata la
loro autonomia non solo motoria ma anche psicologica.
Aumenta il senso di dipendenza che puo accrescere la so-
litudine e la marginalita.

In conclusione, un ambulatorio dedicato € un luogo
non solo di cura e di prevenzione, ma anche di incon-
tro e di scambio di sensazioni, di fatiche, di emozioni e
di gioie. Tengo gelosamente nel cuore, facendone tesoro,
una frase di una paziente e che, durante la sua prima vi-
sita, mi disse: «aiutatemi a conoscere il mio corpo e ad im-
parare nuovamente ad amarlo. Mi rimetto in gioco tutti i
giorni, come donna “sulle mie ruote”, affinché anche quelle
possano risultare interessanti, eccitanti. In fondo anch'esse
fan parte di me.».
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ROBERTO

FRULLINI,
OUANDO
LASSOCIAZIONE

DIVENTA CASA

Simone Giangiacomi
consigliere nazionale UILDM

oberto Frullini non ha sol-
tanto attraversato I'associa-
zionismo: lo ha abitato, tra-
sformandolo in una casa. E questo
uno dei fili piu forti che emergono
dal libro biografico a lui dedicato,
dove la sua vicenda personale si
intreccia con quella di una comunita
capace di accogliere e generare fu-
turo. Per Roberto, infatti, UILDM &
stata prima di tutto questo: un luogo
in cui non era necessario spiegare
ogni volta la propria fragilita, per-
ché c’era gia qualcuno disposto ad
ascoltare, comprendere e cammina-
re accanto. In anni in cui le informa-
zioni sulle malattie neuromuscolari
erano scarse, I’'associazione seppe

essere orientamento, ascolto e co-
struzione di un cammino condiviso.
Da quella casa, Robertononsié
limitato a ricevere: ha restituito
moltissimo. Entrato nella Sezione
UILDM di Ancona a meta degli anni
Novanta, ne ¢ diventato presidente,
per poi continuare come consigliere
nazionale, occupandosi in particola-
re di Vita indipendente. In lui I'im-
pegno associativo non € mai stato te-
stimonianza passiva, ma assunzione
di responsabilita. Con la sua visione
ha contribuito a costruire servizi,
relazioni, momenti di socialita, occa-
sioni di confronto e strumenti cultu-
rali che hanno lasciato un segno nel
territorio marchigiano. Da quella
stessa matrice sono nati anche lega-
mi e percorsi che hanno rafforzato
una rete pit ampia di cura e diritti,
fino alla Fondazione Paladini e al
lungo cammino verso il Centro Cli-
nico NeMO di Ancona.

Trale opportunita che Roberto ha
saputo creare ci sono progetti molto
concreti e tuttora vivi: la nascita dei
Dolphins Ancona (squadra di whe-
elchair hockey, n.d.r.), perché anche
le persone con disabilita grave
potessero vivere lo sport; la rivista

Cultura & Media [ 7 I

Visione, pensata come strumento di
connessione, riflessione e partecipa-
zione; la cooperativa Grafica & Info-
service, fondata per trasformare il
diritto al lavoro in possibilita reale,
valorizzando talenti e capacita di
ciascuno. Per molti, Roberto ¢ stato
proprio questo: una persona che
sapeva vedere possibilita dove altri
vedevano solo limiti.

I11libro restituisce cosi il profilo di
un uomo capace di unire intelligen-
za politica e profondissima umanita.
Le testimonianze raccontano il suo
ascolto, la sua discrezione, il suo
carisma sobrio, ma soprattutto la ca-
pacita di far sentire gli altri “parte”.
Non ha costruito soltanto progetti:
ha costruito appartenenza. E forse

€ proprio questa la sua eredita piu
grande. Roberto ci consegna un’idea
alta e concreta di associazione: uno
spazio vivo in cui le persone posso-
no riconoscersi, crescere, trovare
dignita e perfino “immaginare I'im-
possibile”. Per questo la sua biogra-
fia non é soltanto il racconto di una
vita controvento, ma la testimonian-
za luminosa di un grande uomo che
ha fatto della comunita un motore di
cambiamento.
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“LO CHIAMA
& RO

MA

ROCK

L CINE
CHE CA
GLI SC

Valentina
Bazzani

regista Saverio Smeriglio e
I I il protagonista Federico Ri-

chard Villa raccontano come
€ nato il film su amicizia e liberta,
distribuito in un'unica versione
sottotitolata. Con il patrocinio di
UILDM, il 16 aprile € arrivato nelle
sale italiane Lo chiamava rock & roll,
prodotto da Imago Animae, in co-
produzione con Amaranta e Frame
24. Un'opera che porta sul grande
schermo una storia intensa e con-
temporanea, segnando un passaggio
importante nel modo di raccontare
la disabilita. A rendere ancora piu
significativa I'uscita € una scelta
innovativa: il film € distribuito in
un'unica versione interamente sot-
totitolata, aprendo la strada a un’i-
dea di cinema realmente accessibile.

SBIA

INTERVISTA A
SAVERIO SMERIGLIO

Questo film mette al centro una sto-
ria il cui protagonista ha una disabi-
lita: da cosa nasce questa scelta?

E stata una scelta molto naturale.

I1 film nasce dalla nostra amicizia,
quindi non lo definirei un film sul-
la disabilita, ma sull’amicizia, sul
viaggio e sulle scelte che compiamo
nella vita, quei bivi che cambiano la
nostra prospettiva. Il fatto che Fede-
rico abbia una disabilita & semplice-
mente una sua caratteristica, come
ognuno di noi ha le proprie. Eraim-
portante non ridurre il film a questo
aspetto. Accanto a lui ¢’€ Mauro, un
surfista professionista che dopo un
incidente si ritrova con una zoppia
permanente e vive questa condizio-
ne in modo drammatico. Si crea cosi
una coppia particolare - “uno zoppo
euno in sedia a rotelle” - in cui, pa-
radossalmente, quello piu limitato

€ Mauro.

Il film ribalta la narrazione classica
della disabilita.

Si, ed era proprio una delle nostre
sfide principali. Fin dall'inizio avevo

il timore di cadere nei cliché o di
raccontare Federico in modo non
autentico. Anche perché luinon e
una persona facile e me lo avrebbe
fatto notare senza problemi. Il mio
obiettivo era rendere omaggio alla
sua storia e alla nostra amicizia,
pur con una parte romanzata. Fre-
quentare Federico cambia davvero il
mio modo di vedere il mondo: anche
solo affrontare insieme le barriere
architettoniche mi fa arrabbiare
piu di quanto faccia arrabbiare lui,
che ormai ci e abituato. Quello che
mi colpisce € la naturalezza con cui
supera i suoi limiti, in modo quasi
sorprendente. Sono molto felice del
risultato finale, perché credo siamo
riusciti a evitare il pietismo e anon
usare la disabilitd come semplice
espediente narrativo.

Il film é uscito in una versione inte-
ramente sottotitolata.

Abbiamo fatto una scelta precisa:
esistera un'unica versione. Se il film
vuole parlare davvero di inclusione,
deve farlo fino in fondo. Federico

ci ha fatto notare che, essendo an-
che ipoacusico, normalmente non
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potrebbe vivere I'esperienza del
cinema. Da li la decisione: sottotitoli
come standard.

Che tipo di reazione sperate di su-
scitare nel pubblico?

Ci piacerebbe che arrivasse la since-
rita del progetto, la sua naturalezza.
Per noi & stato un racconto sponta-
neo, quasi inevitabile, e speriamo
che questa autenticita venga perce-
pita anche dal pubblico. Vorremmo
anche che il film contribuisse ad
aprire un dibattito sulla disabilita.
Ma anche che potesse essere uno
stimolo per tanti ragazzi: Federico
dimostra che € possibile stare su un
set e fare questo lavoro ad altissimo
livello. Spero davvero che il mondo
del cinema si accorga di lui.

INTERVISTA A
FEDERICO RICHARD VILLA

Quando una storia assomiglia cosi
tanto alla tua vita, dove finisce I'in-
terpretazione?

In un progetto come Lo chiamava
Rock’N’Roll 1a linea tra interpreta-
zione e vita reale € sottilissima. I1
personaggio porta il mio nome, at-
traversa fragilita che conosco bene
e vive dinamiche che fanno parte
della mia storia.

Ma non ho mai percepito questa
esposizione come un rischio: al con-
trario, € stata una possibilita.
Saverio mi ha sempre protetto, e for-
se questo ¢ il punto centrale: il film
nasce dalla nostra amicizia, da un
rapporto umano che ha reso natura-
le espormi senza sentirmi mai “sco-
perto”. La macchina da presa non mi
ha tolto qualcosa, mi ha restituito un
modo nuovo di guardarmi.

C’é qualcosa nello sguardo del pub-
blico che vorresti cambiare?

Si: vorrei che lo sguardo non fosse
mai pietistico o riduttivo. Le per-
sone con disabilita vengono spesso
osservate attraverso filtri che non
hanno nulla a che fare con chi siamo
davvero.

I1 film prova a fare proprio questo:
spostare lo sguardo, mostrare che

la fragilita non € un limite ma un
linguaggio. Se c’e¢ qualcosa che vor-
rei cambiare € 'idea che la diversita
debba essere “spiegata”: vorrei che
fosse semplicemente vissuta, condi-
visa, riconosciuta come parte natu-
rale dell’'esperienza umana.

Essere protagonista di un film che
parla di inclusione rappresenta una
responsabilita: come I'hai vissuta?
L'ho vissuto con grande rispetto.
L'inclusione non € uno slogan, € un
modo di stare al mondo.

Per questo ho apprezzato profonda-
mente la scelta della produzione: re-
alizzare un'unica versione del film,
completamente sottotitolata.

E un gesto semplice ma rivoluziona-
rio, che racconta piti di mille parole
cosa significhi davvero includere.

Durante le riprese hai avuto la sen-
sazione diriscrivere la tua storia?
Alcune scene girate tra Ancona e Cu-
pramarittima mi hanno dato la sen-
sazione di attraversare una versione
alternativa della mia vita: come se
stessi guardando cio che sono stato e
cio che avrei potuto essere.

Il cinema ha questo potere: ti per-
mette di rimettere ordine, di trasfor-
mare il dolore in racconto, la fatica

in possibilita. In certi momenti ho
sentito che stavo riscrivendo la mia
storia con piu dolcezza di quanta
ne avessi avuta quando I'ho vissuta
davvero.

Che rapporto si é creato sul set?
Con Saverio il rapporto ¢ la radice
del film: senza la nostra amicizia
questo progetto non sarebbe mai
nato. Lui ha visto in me qualcosa pri-
ma che lo vedessi io stesso, e ha co-
struito un set in cui potermi fidare.
I1 cast é stato straordinario: Andrea
Montovoli, Ivana Lotito, Caterina
Silva, Nicola Nocella e Isabel Russi-
nova hanno portato una sensibilita
rara, rispettosa, profondamente
umana. Non si sono limitati a recita-
re: hanno ascoltato, accolto, condi-
viso. Sul set non c’era distanza, c’era
un gruppo di persone che stava pro-
vando a raccontare la verita, ognuno
con la propria parte di cuore.
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Vuoi portare il film nella tua citta?

Scrivi a:
uffstampalochiamavarockandroll@gmail.com




VEROSIMILE
O VERO?

uigi Pirandello, all'inizio del secolo scorso, ce
I'aveva a morte con certi critici che giudicavano
le sue opere “non verosimili”. Pirandello, autore
di capolavori come “Il fu Mattia Pascal” e “Sei perso-
naggi in cerca d’autore”, ribatteva che la vita, nel suo
svolgersi, non stava certo a preoccuparsi di risultare
piu 0 meno verosimile: si svolgeva e basta... a volte
anche con modalita inaspettate o ritenute incredibili
fino a quel momento. Ma agli scrittori come lui inve-
ce, veniva richiesto di attenersi a canoni prestabiliti,
ritenuti appunto “verosimili”. Ebbene, posto che al
grande autore siciliano sarebbero stati a suo tempo
tributati i meritati onori, tra i quali il premio Nobel
per la letteratura, io credo che lo stesso Pirandello, se
potesse dare uno sguardo a questo ventunesimo seco-
lo, resterebbe perplesso: perché quelle che lui riteneva
eccezioni, sono diventate la regola. Come definireste
infatti, alcuni eventi che vanno verificandosi in questi
anni? Per esempio: un Capo di Stato che si auto-candi-
da al Nobel per la Pace millantando di avere posto fine
aben 8 guerre e poi, non avendolo (giustamente) otte-
nuto, mette il broncio come un bambino, minacciando
ritorsioni nei confronti della Norvegia, Paese la cui
unica colpa é quella di ospitare il comitato che assegna
il premio. Inverosimile, no? Eppure € VERO. Ma senti-
te questa: un tizio si sveglia una mattina e decide che
due territori confinanti o attigui al suo, devono essere
annessi. Di questi uno, il Canada, € indipendente...
I'altro, la Groenlandia, isola danese a statuto speciale,
fa parte addirittura di un altro continente, 'Europa.

E la motivazione? Etica, politica, religiosa? No: “Ci
servono quelle risorse”. Eh, vabbg, ho lavorato troppo
con la fantasia, sicuramente... e invece no! Anche que-
sto fatto, ascrivibile allo stesso personaggio, pur cosi
inverosimile, € VERO. E che dire della decisione presa
da uno stato egemone, di gettare un altro Paese, Cuba,
nella piu grave crisi energetica e sociale della sua sto-
ria? Come? Semplicemente tagliandogli tutti i possibili
rifornimenti, in particolare di petrolio, senza il quale
I'isola lentamente, ma inesorabilmente, sta morendo.
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Un vero e proprio assedio per strangolare un popolo
considerato nemico, portandolo deliberatamente alla
fame. Cose da medioevo? Inverosimili nella nostra
epoca? Siamo spiacenti, ancora una volta, purtroppo
€ tutto VERO. E non é un caso che lo Stato che ha sfer-
rato questo barbaro attacco sia lo stesso dei primi due
esempi e lo stesso sia il presidente. Ma non vorremmo
indurvi a credere che ce I'abbiamo con lui. Nel mondo
moderno non mancano, ahinoi, molti altri esempi di
Stati e di Capi di Stato che hanno gettato alle ortiche
ogni regola morale, bandito il diritto internazionale e,
infine, la pieta. Assistiamo quotidianamente a eventi
che ci fanno credere di essere stati sbalzati in un mon-
do parallelo... altri fingiamo di non vederli, li scaccia-
mo via come mosche fastidiose in quanto troppo inve-
rosimili per essere VERI. Ma lo sono. Eppure, esistono
occhi che sanno vedere le vicende del nostro pianeta
in modo obbiettivo: sono quelli elettronici dei tanti
satelliti che orbitano intorno alla Terra, che dalla stra-
tosfera riprendono di volta in volta i cadaveri dei civili
giustiziati sul posto per le strade di Bucha, in Ucraina;
che mostrano i laghi di sangue nel Sudan, provocati
dalle carneficine nel Darfur; che documentano i cu-
muli di macerie di intere regioni rase al suolo a Gaza,
nel Libano, in Iran. Vedono perfino, venendo all'Italia,
un paese siciliano, Niscemi, aggrappato all’orlo di un
burrone causato da una vasta frana dovuta agli eventi
climatici estremi. Eventi ormai non piu classificabili
come sporadici o inverosimili. Perché semplicemen-
te, sono VERI. Niscemi resta sull’orlo del burrone, le
autorita delimitano una zona rossa, oltre la quale sara
vietato accedere, e nessuno trova il coraggio di dire
agli abitanti I'unica verita possibile: il paese va eva-
cuato e ricostruito in altra zona sicura. Gradualmente,
nel tempo, certo... e trovando soluzioni abitative tem-
poranee per tutti gli sfollati. Ma se le cose resteranno
cosl, alla prossima pioggia torrenziale, alla prossima
esondazione, verra giu tutta la montagna, trascinando
con sé l'intero paese. E allora si dira: “é accaduto I'inve-
rosimile...”. No. Se € accaduto, vuol dire che € VERO.
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COMBATTI CON UILDM

LA DISTROFIA MUSCOLARE

con 2DE 0oy o HOE
sostieni una seduta m supporti una consulenza
di acquamotricita alle famiglie

con SOE con TOOE

offri una seduta i. offri una seduta
di psicoterapia di riabilitazione

| beneficiari dei servizi offerti da UILDM sono 30.000 persone con disabilitd neuromuscolare
che ogni giorno hanno bisogno di trasporto, assistenza e riabilitazione.

Come puoi fare la tua donazione?

BONIFICO BANCARIO CONTO CORRENTE DONAZIONI ONLINE

A favore di Unione Italiana Lotta alla CCP n. 237354 a favore di Unione su donaora.uildm.org
Distrofia Muscolare - Direz. Nazionale Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare - 5x1000

IBAN IT21 K030 6909 6061 0000 0102 145 Direzione Nazionale codice fiscale 80007580287
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LECCO

Sede legale: Via della Pace, 10 (c/o Gerolamo
Fontana) - 23804 Monte Marenzo (LC)

Sede operativa: via Mazzini, 13 - 23801
Calolziocorte (LC)

Tel. 0341/603164-338/1208697

E-mail: uildm.lecco@alice.it

Presidente legale rappr.: 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.: Luciano Lo Bianco

MANTOVA “Vittorio Novellini”

Sede: Piazza Cesare Mozzarelli, 18

46100 Mantova

Tel. 342/5891072 - 340/0933802

E-mail: uildm.aisla. mn@alice.it;
uildm.mantova@gmail.com

Orario: lun-merc-ven 14.30-18.30
Presidente legale rappr.: Edoardo Zenobini

MILANO “Guido Boria”

Sede: Via Lampedusa, 11/a - 20141 Milano
Tel. 02/36684950

E-mail: segreteria@uildmmilano.it

c.c.p. 17352204

Presidente legale rappr.: Anna Rossi

MONZA (MB) “Giovanni Bergna”

Sede: Via della Guerrina, 60- 20052 Monza (MB)
Tel. 039/2847241 - Cell. 366/6167573

E-mail: uildim@uildmmonza.it

Presidente legale rappr.: Gabriella Rossi

PAVIA

Sede: Via Oberdan, 19- 27100 Pavia
Tel. e Fax 0382/538572

E-mail: info@uildmpavia.it

c.c.p. 10741270

Presidente legale rappr.: Fabio Pirastu

SONDRIO

Sede: Via Gavazzeni, 54 - 23018 Talamona (SO)
Tel. e Fax 338/5020285

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

Presidente legale rapp.: Andrea Perlini

VARESE

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

Tel. e Fax 0331/615833

E-mail: sezione@uildm-varese.it

Presidente legale rappr.: Rosalia Chendi

MARCHE

ANCONA

Sede: Via Bufalini, 3- 60023

Collemarino di Ancona (AN)

Tel. e Fax 071/887255

Pec: uildman@uildmancona.it

c.c.p. 11558608

Presidente legale rappr.: Stefano Occhialini

PESARO-URBINO “Roberto Portoni”
Sede: Via Miralfiore, 6 - 61122 Pesaro (PU)
Tel. 333/3923134

E-mail: uildmpesarourbino@alice.it
Presidente legale rappr.: Bruno Premilcuore

PIEMONTE
Coordinatore regionale: Renato Dutto
E-mail: duttorenato@gmail.com

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.: Renato Dutto

OMEGNA (VB)

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

E-mail: vildmvb@libero.it

Orario: lunedi-venerdi 1518

c.c.p. 15323280

Presidente legale rappr.: Andrea Vigna

TORINO

Sede: Via Cimabue, 2- 10137 Torino

Tel. 011/7770034

E-mail: uildm.torino@libero.it

c.c.p. 15613102

Presidente legale rappr.: Antonino Paternoster

PUGLIA

BARI

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

Tel. 080/ 5241893 - Cell. 349/0667860 - solo
Whatsapp

E-mail: uildm bari@tiscali.it

c.c.p. 18720706

Presidente legale rappr.: Nicola Leone

MARTINA FRANCA (Taranto)
eBRINDISI “Valerio Cappelli”

Sede: Via Pantaleone Nardelli, 42 (c/o Studio
Vittorio Basta) 74015 Martina Franca

Tel. 338/3668378

E-mail: vildm.martinafranca@alice.it
Presidente legale rappr.: Ercolina Lacorte

MIGGIANO (LE)

Sede: Via Trieste, 53 - 73035 Miggiano (LE)
Tel. 3278957095

E- mail: uildmsezionemiggiano@gmail.com
Presidente: Francesco Martella

TRANI (BAT)

Sede: Via Citta di Milano, 10- 76125 Trani (BAT)
Tel. 3406967941

E-mail: uildmtrani@gmail.com

Presidente legale rappr.: Rosanna Nenna

SARDEGNA

SASSARI “Andrea Cau”

Sede: Via Pozzomaggiore, 14 - 07100 Sassari
Tel. 335/8249431 (presidente) - 079/6048197
E-mail: uildmsassari@tiscali.it

Orario: da lunedi a venerdi previo
appuntamento telefonico

c.c.p. 10037075

Presidente legale rappr.: 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

Presidente leg.rappr.: 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

Presidente legale rappr.: Giovanna Tramonte

MUSSOMELI

Sede: Via Genova, 17 - 93014 Mussomeli (CL)
Tel. 3281824446

E-mail: uildmmussomeli@gmail.com

c.c.p. 14246904

Presidente legale rappr.: Giuseppe Carapezza

PALERMO

Sede: Piazza dei Quartieri, 6 - 90146 Palermo
Tel. e Fax 091/6885422

E-mail: segreteria@uildmpalermo.it

c.C.p. 14246904

Presidente legale rappr.: Giovanni D'Aiuto

TOSCANA

AREZZO

Sede: via Ugo Foscolo, 19-52100 Arezzo
Tel. 335/6175000

E-mail: uildm.arezzo@virgilio.it

c.c.p. 10548527

Presidente legale rappr.: Adriana Grotto

FIRENZE

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

Tel. e Fax 055/690970

E-mail: uildmfirenze@hotmail.com
¢.c.p. 10669505

Presidente legale rappr: Anna Rontini

MONTECATINI TERME

"La forza di Nemo"

Sede: ViaManin, 22 - 51016 Montecatini Terme (PT)
Tel. 366/4300469

E-mail: segreteria@laforzadinemo.com
Presidente legale rappr.: Fabrizia Miniati

PISA

Sede: ViaDe Amicis, 116 (c/o Marcheschi)
56010 Arena Metato (PI)

Tel. e Fax 050/810102

E-mail: uildm.pisa@tiscalinet.it

c.c.p. 10238566

Presidente legale rappr.: Enzo Marcheschi

SCANDICCI ¢ PRATO “Pieri Viviano”
Sede: ViaPisana, 36/b- 50018 Scandicci (FT)
Tel. 055/753934

E-mail: uildm.scandicci@gmail.com

c.c.p. 24711509

Presidente legale rappr.: Silvano Scarpi

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

55045 Pietrasanta (LU)

Tel. e Fax 0584/72153

E-mail: uildmversilia@gmail.com
Presidente legale rappr.: Elena Polacci

TRENTINO ALTO ADIGE

BOLZANO “Davide Toso e Marco
Zancanella”

Sede: ViaBari, 16/a- 39100 Bolzano

Tel. e Fax 0471/920909

E-mail: uildm.bz@gmail.com

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

Presidente legale rappr.: Stefano Minozzi

UNIONE ITALIANA LOTTA =,

ALLA DISTROFIA MUSCOLARE

VENETO

CHIOGGIA (VE)

Sede: via del Boschetto 6/h- 30015 Chioggia (VE)
Tel. 328/9220382 (Riccardina Boscolo)
346/3055937-346/3056270

E-mail: uildmchioggia@yahoo.it

c.c.p. 1000755965

Presidente legale rappr.: 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

Presidente legale rappr.: Giovanni Zampieri

ROVIGO

Sede: Piazzale Soccorso, 4, 45100 Rovigo

Tel. 333/8770361

E-mail: angiolettamasiero@gmail.com

c.c.p. 12848453

Presidente legale rappr.: Angioletta Masiero

TREVISO

Sede: Via Bressa, 8 - 31100 Treviso

Tel. e Fax 0422/580028

E-mail: uildmtreviso@gmail.com

c.c.p. 16043317

Presidente legale rappr. : Giordano Redase

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: uildmve@uildmve.it

c.c.p. 15928302

Presidente legale rappr.: Fabio Tonicello

VERONA

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

Tel. 045/8101650-8101655 - Fax 045/8101655
E-mail: uildmverona.areasociale@gmail.com
Orario: Lunedi - venerdi 8.30-

13.30,15-17.30

Presidente legale rappr.: Jules Talon

VICENZA

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

Tel. 333/8445958

E-mail: uildmvicenza@associazionisanbortolo.it
Presidente legale rappr.: Annamaria Busatta




E’ UNIONE ITALIANA LOTTA
ALLA DS TROFIA MUSCOILARE

v

V i St 0 c h e Il tuo gX\OOO puo fare la differenza nella vita di chi

convive con una distrofia e altre malattie neuromuscolari.

Per tutti loro, UILDM & un punto di riferimento nazionale

4 S\ che dal 1961, attraverso una rete di Sezioni locali su tutto
a( \0 il territorio italiano, promuove ricerca scientifica,
assistenza, inclusione sociale e diritti.

Perché la liberta di vivere & un diritto di tutti e tu puoi

ﬁ rm a e r tu tt i proteggerlo e promuoverlo: firma per noi e aiutaci a
p 5y rendere il mondo un posto piU inclusivo!
| ||
I U h r m I Firma e inserisci il nostro codice fiscale
nella tua dichiarazione dei redditi:
||

er no") 80007580287

p B La tua ﬁrma a UILDM supportera

la ricerca e l'inclusione!

5x1000.vildm.org




